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Ágrip  

Í ritgerð þessari mun ég birta niðurstöður úr eigindlegri rannsókn minni þar sem 

tekin voru viðtöl við þroskaþjálfa sem starfa með fötluðu fólki og koma að 

heilsueflingu þeirra. Markmið rannsóknar þessarar var, að kanna viðhorf 

þroskaþjálfa til stöðu fatlaðs fólks í samfélaginu varðandi heilsu og heilsueflingu og 

hver staða fatlaðs fólks er varðandi þessa þætti á Íslandi. Skoðað var hvernig staðið 

er að heilsueflingu fyrir fatlað fólk og hvort sú heilsuefling sem veitt er samræmist 

þeim réttindum sem fatlað fólk hefur samkvæmt lögum og samningi Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Sérstök áhersla var lögð á fólk með 

þroskahömlun vegna veikrar og sérstæðrar stöðu þeirra í samfélaginu. Ástæða þess 

að rætt var við þroskaþjálfa er sú að þroskaþjálfar koma að daglegu lífi fatlaðs fólks 

og hafa viðamikla sýn yfir stöðu fatlaðs fólks í samfélaginu. Helstu niðurstöður sýna 

að fatlað fólk mætir víða hindrunum í samfélaginu enn í dag og hefur lítið verið 

komið til móts við þau hvað varðar heilsueflandi þætti. Fatlað fólk lifir lengur enn 

áður en  heilsa þeirra er almennt verri en fólks án fötlunar. Góð heilsa, er fötluðum 

líkt og öðrum, mikilvæg lífsgæði. Breytingar hafa átt sér stað á undanförnum árum í 

þjónustu við fatlað fólk, einnig á heilsutengdum sviðum en til þess að þau geti 

varðveit heilsu sína og notið lífsins, þá þarf að útrýma þeim ójöfnuði sem þau búa 

við á ýmsum sviðum. 

Helsta hindrunin sem fatlað fólk mætir í samfélaginu hvað varðar heilsu þeirra 

og heilsueflingu er viðhorf stjórnvalda og heilbrigðisstarfsfólks til fatlaðs fólks og 

hvernig fötlun hefur verið skilgreind auk þess sem stefnu stjórnvalda til 

leiðbeiningar fyrir fagaðila um hvernig standa eigi að heilsueflingu fyrir fatlað fólk 

vantar. 
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Formáli 

Lokaverkefni þetta er 10 eininga rannsóknarritgerð í þroskaþjálfafræði fjallar um 

heilsueflingu fatlaðs fólks og heilsu þeirra. Viðfangsefni þessa lokaverkefnis hefur 

lengi verið mér hugleikið. Erfitt er að festa fingur á hvenær ég fór fyrst að veita 

þessu viðfangsefni áhuga en í starfi mínu með fötluðu fólki í gegnum árin hef ég oft 

og tíðum orðið vör við að fatlað fólk mætir mismunun þegar kemur að heilsu þeirra 

og heilsueflingu. Von mín er sú að þessi ritgerð geti átt þátt í að auka meðvitund 

fólks á því að heilsa fatlaðs fólks er jafn mikilvæg og annarra.  

Ég vil  færa fjölskyldu minni bestu þakkir fyrir að veitt mér ómetanlegan 

stuðning og þolinmæði meðan á ritgerðarsmíðinni stóð. Auk þess vil ég þakka þeim 

sem leiðbeindu mér á einn hátt eða annan við ritgerðarsmíðarnar. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirrituðum. Ég hef kynnt mér Siðareglur 

Háskóla Íslands (2003, 7. nóvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt 

þeim samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef sótt til annarra eða 

fyrri eigin verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, efni eða orðalag.  
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Inngangur  

Lokaverkefni þetta fjallar um heilsu og heilsueflingu fatlaðs fólks á Íslandi. Tekin 

voru hálfopin viðtöl við fimm starfandi þroskaþjálfa og verða niðurstöður þeirrar 

rannsóknar birtar hér. Markmið rannsóknarinnar var að kanna stöðu fatlaðs fólks 

hvað varðar heilsu og heilsueflingu hér á landi og einnig hvernig sú staða birtist 

þroskaþjálfum. Rannsóknarspurningar þær sem ég lagði upp með og leitast við að 

svara í verkefni þessu eru „Hver er staða fólks með þroskahömlun í samfélaginu 

með tilliti til heilsueflingar?“ og „Býr fatlað fólk við ójöfnuð í heilsufarslegu tilliti?“. 

Ástæða þess að þetta viðfangsefni var valið er að í námskeiðinu Fötlun, heilsa og 

heilsuefling, sem kennt er á öðru ári í þessu námi, varð mér ljóst að fatlað fólk býr 

oft við verri heilsu en annað fólk. Ég hafði lengi verið á þeirri skoðun að heilsa 

faltaðs fólks væri verri en annarra, óháð fötlun þeirra og vildi ég kanna hvernig á því 

stæði. Eins fannst mér heilsueflingu fatlaðs fólks ábótavant og ekki gert ráð fyrir 

heilsueflingu fyrir fatlað fólk, heldur frekar að meðhöndla fötlun þeirra.  

Fatlað fólk býr við mismunum þegar kemur að mörgum þáttum samfélagsins, 

þeir njóta ekki sama aðgengis og aðrir að til dæmis að menntun, 

atvinnumöguleikum, heilsueflingu og heilsuvernd (Alþjóða heilbrigðismálastofnunin, 

2011). Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (2011) skilgreinir heilsu ekki aðeins sem 

líkamlegt ástand, heldur einnig ástand sem er andlegs og félagslegs eðlis.  

Hinn læknisfræðilegi skilningur hefur löngum verið að fötlun sé líkamlegt ástand 

og að vanheilsu fatlaðs fólks megi rekja til fötlunarinnar. Hinn félagslegi skilningur 

leggur aftur á móti áherslu á að fötlun skapist ekki síður af umhverfinu (Rannveig 

Traustadóttir, 2006).  

Ég mun í öðrum kafla þessarar ritgerðar greina frá fræðilegum bakgrunni 

rannsóknarinnar. Sagt verður frá hvernig skilningur á fötlun hefur þróast í gegnum 

tíðina og hugtökum sem hafa þróast samhliða en þau eru sjálfræði, 

sjálfsákvörðunarréttur og valdefling. Í þriðja kafla mun ég víkja að heilsueflingu og 

forvörnum með áherslu á fatlað fólk og hvaða nálganir er notast við í þessum 

efnum. Í næsta kafla þar á eftir mun ég greina frá vali á viðfangsefni og segja frá 
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hugmyndafræði rannsóknarinnar. Sagt verður frá þátttakendum, hvernig 

gagnasöfnun fór fram og hvernig gögnin voru greind og skráð.  
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1. Fræðilegur bakgrunnur 

Það er mikilvægt að þekkja sögu fatlaðs fólks og menningarheim þeirra til þess að 

geta skilið stöðu þess í dag og brugðist rétt við henni (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  

Með því að þekkja þessa sögu er unnt að öðlast dýpri skilning á þeim hugtökum 

sem lagt hafa grunninn að þeirri gæðaþróun sem hefur átt sér stað í málefnum 

fatlaðs fólks (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003). 

Í þessum kafla verður fjallað um þá hugmyndafræðilegu þróun sem hefur átt sér 

stað í skilningi á fötlun og hvernig hún hefur markað spor í menningu fatlaðs fólks. 

Uppbygging kaflans fylgir nokkuð tímaásnum í fræðilegri þróun síðustu aldar til 

þeirra fræða sem eru ríkjandi í fötlunarfræðum í dag.  

 Læknisfræðilega líkanið 1.1

Á miðöldum litu kristnir menn svo á að börn sem fæddust fötluð væru svo vegna 

þess að æðri máttarvöld væru að refsa þeim fyrir syndir þeirra eða syndsamlegar 

hugsanir. Frá nítjándu öld og fram að iðnbyltingunni ríkti þó mun mannúðlegra 

viðhorf og að hægt væri að draga úr áhrifum fötlunar fólks með ýmsum aðferðum 

og uppeldi. Í kjölfar iðnbyltingarinnar, þegar fólk fluttist úr sveitum í borg og að þess 

var krafist að fólk hefði fulla starfsgetu og gæti unnið fyrir sér, fór að halla undir fæti 

hjá fötluðu fólki og þeim sem ekki voru að fullu aflögufær við vinnu. Litið var á þau 

sem félagslegan bagga á samfélaginu og þau einangruðust (Rannveig Traustadóttir, 

2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Læknisfræðilega líkanið, sem á upptök í læknis- og heilsufélagsfræði, haslaði sér 

völl í kjölfar iðnbyltingarinnar og varð ráðandi sjónarhorn í vestrænum heimi frá 19. 

öld og á enn í dag sterk ítök þótt dregið hafi úr áhrifum þess. Líkanið, sem álítur 

fötlun og skerðingu sem óheilbrigt ástand og andstæðu þess sem telst “eðlilegt”, 

lagði áherslu á að greina „afbrigðileikann“ og meðhöndla hann. Fötlun er samkvæmt 

þessum skilningi talin skilgreina manneskjuna og er fötlunin persónulegur 

harmleikur hennar. Skerðingin er orsakavaldur þess sem hrjáir manneskjuna, það 

sem takmarkar hana. Til þess að unnt sé að lækna manneskjuna og endurhæfa hana 
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þarf að greina sjúkdóminn og vinna út frá því. Það þarf að meðhöndla skerðinguna, 

orsök fötlunarinnar, en læknisfræðilega líkanið gerir nánast engan greinarmun á 

fötlun annars vegar og skerðingu hins vegar (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 Fötlunarfræði 1.2

Fötlunarfræði er þverfagleg grein sem varð til á 10. áratug síðustu aldar og á hún sér 

jafnt pólitískar sem fræðilegar rætur. Á sjöunda áratug 20. aldar hófst pólitísk 

barátta fatlaðs fólks fyrir mannréttindum og jafnrétti og gegn þeim aðstæðum sem 

fatlað fólk bjó við sem einkenndust af fátækt, takmörkuðum aðgangi að 

samfélagslegum gæðum, innilokun á stofnunum og útilokun frá samfélaginu. 

Baráttan átti sér fyrst og fremst stað í hinum vestræna heimi; Bandaríkjunum, 

Kanada og mörgum Evrópulöndum. Ýmis samtök litu dagsins ljós sem kröfðust þess 

að fatlað fólk gæti lifað sjálfstæðu lífi og að fatlað fólk yrði hluti af samfélaginu án 

aðgreiningar. Samtök fólks með þroskahömlun urðu til og kröfðust þau þess að 

hlustað yrði á þau og að sjálfsákvörðunarréttur þeirra væri virtur. Breska félagslega 

líkanið á rætur að rekja til baráttusamtaka fólks með hreyfihömlun í Bretlandi sem 

unnu gegn aðgreiningu í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir 2003; Rannveig 

Traustadóttir,2006). 

Fræðimenn vöktu athygli á aðstæðum fatlaðs fólks og gagnrýndu hinn 

læknisfræðilega skilning á fötlun. Ýmis sjónarhorn eru innan fötlunarfræðanna en 

þau eiga það sameiginlegt að hafna læknisfræðilega skilningnum á fötlun. ICF 

(International Classification of Functioning, Disability and Health) er útgáfa Alþjóða 

heilbrigðismálastofnunarinnar um flokkun á færni, fötlun og heilsu og er arftaki 

fyrra flokkunarkerfis Alþjóða heilbrigðismálastofnunarinnar um skerðingu, fötlun og 

örorku (International Classification of Impairment, Disability and Handicap, ICIDH). Í 

þessu nýja flokkunarkerfi er sjónum beint að samspili heilsufars einstaklings, færni 

hans og aðstæðna og þannig er byggt á bæði læknisfræðilega skilningnum á fötlun 

og hinum félagslega skilningi. Litið er á umhverfisþætti og einstaklingsþætti við mat 

á færni einstaklingsins en ekki aðeins á takmarkanir einstaklingsins líkt og fyrra 

flokkunarkerfið gerði. Horft er á færni fólks út frá aðstæðum þess en ekki reiknað 
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með að fötlun taki við þar sem heilsu sleppir (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006; Embætti Landlæknis 2009).  

Þessi breyting á flokkunarkerfinu endurspeglar þá hugarfarsbreytingu sem hefur 

orðið á skilningi á fötlun og má rekja til baráttu fatlaðs fólks og fræðimanna í 

fötlunarfræðum. Hér á eftir mun ég segja frá þeim líkönum sem hafa verið mest 

áberandi í fötlunarfræðunum og hafa átt áhrif á þróun í málefnum fatlaðs fólks. 

 Breska félagslega líkanið 1.3

Eitt mest áberandi og jafnframt umdeildasta sjónarhorn á fötlun innan 

fötlunarfræða er breska félagslega líkanið. Í þessu líkani er gerður greinarmunur á 

skerðingu annars vegar og fötlun hins vegar. Skerðingin er líkamleg og/eða andleg 

en fötlunin er félagslegar og umhverfislegar hindranir sem fatlað fólk mætir. Líkanið 

hefur verið gagnrýnt fyrir að ná aðeins til takmarkaðs hóps fólks, þannig sé til dæmis 

fólk með þroskahömlun og fólk með geðfötlun undanskilið. Þá hefur einnig þótt of 

mikil áhersla verið lögð á hina félagslegu fötlun en vantað að taka með á hvaða hátt 

skerðingin hefur áhrif á einstaklinginn, upplifun hans af skerðingunni og hvaða áhrif 

hún hefur á þátttöku hans í samfélaginu. Auk þess hefur líkanið þótt of staðlað því 

það nái til að mynda ekki yfir kynhneigð, kynferði eða kynþátt (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Þótt breska félaglega líkanið sé vissulega umdeilt og nái yfir 

takmarkaðan hóp fatlaðs fólks, þá er ekki hægt að deila á hið góða sem líkanið hefur 

leitt af sér í baráttu fatlaðs fólks fyrir mannréttindum.  

Norræna tengslalíkanið hefur ekki verið eins harðlega gagnrýnt og breska líkanið 

en það þróaðist út frá gagnrýninni á líkaninu sem hér hefur verið fjallað um. Í 

framhaldi af umfjöllun um breska félagslega líkanið ætla ég því að greina frá 

norræna tengslaskilningnum.  

 Norræni tengslaskilningurinn 1.4

Norræni tengslaskilningurinn, sem spratt upp úr því að fötlunarfræðingar á 

Norðurlöndum fóru að bera saman breska skilninginn á fötlun við norræn viðhorf til 

fötlunar. Á Norðurlöndum var það ríkjandi viðhorf að líta á fötlun sem samspil 

félagslegra þátta annars vegar og umhverfisþátta hins vegar. Hugtakið fötlun var 
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notað sem regnhlífarhugtak allra skerðinga. Í stað þess að leggja áherslu á að hæfa 

þyrfti fatlaða einstaklinginn þyrfti að beina sjónum að því hvernig hægt væri að laga 

umhverfið að einstaklingnum og greina þá þjónustu sem til þess þyrfti. 

Jan Tössebro, sem hefur verið ötull í fötlunarrannsóknum, sagði að árekstur 

fatlaðs einstaklings við samfélagið væri birtingarmynd þess að aðeins sé gert ráð 

fyrir „venjulegu“ fólki í samfélaginu og að fatlað fólk teljist ekki til þess hóps. Hann 

sagði jafnframt að einstaklingur væri fatlaður eftir aðstæðum og skilgreiningum. 

Blindur einstaklingur er þannig ekki fatlaður þegar hann talar í símann og sá sem var 

talinn fatlaður í gær, er ekki endilega fatlaður í dag ef skilgreiningunni á fötlun væri 

breytt (Rannveig Traustadóttir, 2006; Jóna G. Ingólfsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2010).  

Þessi sýn norræna tengslaskilningsins, að fötlun sé aðstæðubundin og afstæð, 

hefur haft mikil áhrif á þróun breyttrar sýnar á fötlun. Jóna G. Ingólfsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir (2010) segja samhljóm megi finna með norræna 

tengslaskilningnum og samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Hinn 

félagslegi skilningur er ráðandi. En sú hugmyndafræði sem hefur vakið mesta athygli 

að undanförnu, sem telst einnig til félagslega skilningsins, er hugmyndafræðin um 

sjálfstætt líf fatlaðs fólks en hún á rætur að rekja í framangreindan samning 

Sameinuðu þjóðanna. Ég mun því næst víkja að þessari nýju hugmyndafræði sem 

markað hefur djúp spor í þjónustu við fatlað fólk í dag.  

 Hugmyndafræði mannréttinda um sjálfstætt líf  1.5

Kjarni hugmyndafræða um sjálfstætt líf er sá að fatlað fólk hafi rétt til þess að 

stjórna eigin lífi, lifa sjálfstæðu lífi og taka ákvarðanir um líf sitt á eigin forsendum, 

að þau séu einfaldlega við stjórnvölinn í eigin lífi. Hugmyndafræðina má rekja aftur 

til upphafs áttunda áratugar síðustu aldar en hún á einnig rætur að rekja til 

samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks og hefur rutt sér til rúms 

hér á landi.  

Frumkvöðull hugmyndafræðinnar er Bandaríkjamaðurinn Ed Roberts, sem 

sjálfur var fatlaður, en hann lamaðist frá hálsi í kjölfar lömunarveiki. Þegar Ed 

Roberts var meinaður aðgangur að háskólanum í Berkeley vegna fötlunar sinnar, 
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þótt umsókn hans í háskólann hafi þegar verið samþykkt, þá sneri hann vörn í sókn 

og tókst að komast inn. Háskólinn sagðist ekki geta komið til móts við fötlun hans en 

úthlutuðu honum sjúkraálmu háskólans til að búa í. Ed Roberts stofnaði fyrstu 

miðstöðina um sjálfstætt líf árið 1972 í háskólanum ásamt nokkrum öðrum 

fötluðum nemendum skólans og þjálfaði sjálfur starfsfólk. Þarna var komin fyrsta 

miðstöðin um notendastýrða persónulega aðstoð sem hugmyndafræðin um 

sjálfstætt líf byggir á (Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2011; Vilborg 

Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009).  

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf storkar skilgreiningunni á sjálfstæði, 

sjálfstæði er ekki getan til að geta gert allt upp á eigin spýtur, heldur er sjálfstæði í 

þessum skilningi sjálfstæði sem fatlaður einstaklingur hlýtur við að fá þá þjónustu 

sem hann þarf á að halda, á eigin forsendum og að eigin vali. Innbyrðis erum við öll 

háð hvert öðru og veitum hvert öðru það sem við þurfum á að halda. Með þessum 

hætti er fötluðu fólki ekki einungis veitt sömu tækifæri og aðrir, heldur einnig 

tækifæri sem þau sjálf kjósa, á þann hátt sem þau kjósa (Helga Baldvins og 

Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011).  

Hér lýkur umfjöllun minni um þá mismunandi sýn sem ríkt hefur um fötlun á 

undanförnum áratugum. Samhliða þróun í fötlunarfræðum og vegna hennar, hafa 

hugtök eins og sjálfræði og sjálfsákvörðunarréttur sprottið upp í umræðunni um 

fatlað fólk og málefni þeirra. Að þeim hugtökum mun ég nú víkja. 

 Sjálfræði og sjálfsákvörðunarréttur 1.6

Sjálfræði manneskju er grundvallarréttindi okkar og sem allir eiga að fá að njóta. Að 

búa yfir sjálfræði er að hafa val um að taka ákvarðanir, geta vegið og metið eigin 

ákvarðanir og taka afstöðu til þeirra. Áhersluna um réttinn til að velja og hafna má 

sjá í 19. gr. samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (Samningur 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007).   

Sjálfræði er ekki án takmarkana segja þau Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur 

Árnason (2004) og hafa þarf í huga hvernig sjálfræðinu er beitt, til dæmis að 

ákvarðanir sem einstaklingur tekur í nafni sjálfræðis skaði ekki aðra né þau sjálf. 



 bls. 14 

Íhlutunin má þó aldrei verða til þess að ráðskast verði með einstaklinginn og ávallt 

skal bera virðingu fyrir einstaklingnum og sjálfsákvörðunarrétti hans. 

Að taka sjálfstæðar ákvarðanir um eigið líf felur m.a. í sér ákvörðun um hvernig 

viðkomandi vill haga því, hvar hann vill búa, í hverju hann vill taka þátt og í það heila 

að ákveða sinn lífsstíl. Til þess að geta nýtt sjálfsákvörðunarrétt sinn þarf jákvæða 

sjálfsmynd og hæfileika til þess að geta tekið allar þessar ákvarðanir. Þættir eins og 

þroskahömlun geta haft áhrif á hæfileika fólks til að taka ákvarðanir. Einstaklingar 

sem hafa alist upp á stofnunum eru mörg hver með skerta sjálfsmynd og eru ekki 

fær um að taka sjálfstæða ákvörðun. Enn aðrir afsala sér sjálfsákvörðunarréttinum 

og láta aðra um að taka ákvörðun um þeirra líf, búsetu, lífsstíl og fleira. Það má deila 

um hvort að um sjálfráða manneskju sé að ræða í slíku tilfelli.  

Sjálfræði og sjálfsákvörðunarréttur er ekki aðeins lagalega skilgreindur heldur 

einnig siðferðislega, menningarlega og félagslega (Sigurður Kristinsson, 1999; 

Vilhjálmur Árnason, 2003). Sjálfsákvörðunarréttur sem hugtak meðal fólks með 

þroskahömlun varð til út frá hópum um sjálfsákvörðunarrétt eða self–advocacy sem 

stofnaðir voru um 1970 í Svíþjóð. Það var Gary Bourlet, sem var forseti People First, 

samtaka fólks um þroskahömlun í London, sem fyrst skilgreindi 

sjálfsákvörðunarréttinn (e.self–advocacy) og var skilgreiningin þessi: 

„Sjálfsákvörðunarréttur gerir okkur kleift að velja og hafna og taka okkar eigin 

ákvarðanir og stjórna því hvernig líf okkar þróast“ (Walmsley og Downer, 1997, 

bls.35). 

Í Svíþjóð tóku til starfa tómstundaklúbbar á sjöunda áratugnum sem voru 

stofnaðir og skipulagðir af fólki með þroskahömlun. Upp frá því urðu samskonar 

tómstundaklúbbar til víða um heim og var markmið þessara tómstundaklúbba að 

stuðla að því að þekking væri til um lagaleg réttindi fólks með þroskahömlun og að 

réttinda þeirra væri gætt. Auk þess var mikil áhersla lögð á að hver og einn gæti 

tekið ábyrgð á eigin lífi og haft um það að segja hvenær og hvort þau vilji aðstoð 

(Walmsley og Downer, 1997).  
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 Valdefling 1.7

Margar skilgreiningar má finna um valdeflingu. Flestir eru þó sammála um að 

valdefling feli í sér að hver einstaklingur hafi stjórn á eigin lífi, sé sérfróður um líf sitt 

og hafi bestan skilning og þekkingu á hvers hann þarfnast í lífi sínu. Valdefling er 

valdeflandi ferli (e.empowering) þar sem einstaklingur eflir hæfni sína og færni til 

þess að stýra og framkvæma í eigin lífi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006).  

Það má aftur vísa til sjálfsákvörðunarréttar þegar rætt er um valdeflingu þar 

sem Goodley segir að sjálfsákvörðunarréttur vísi til þess að einstaklingur standi á 

rétti sínum, taki ábyrgð á eigin lífi og ákvarðanir um sig og sitt líf eftir því sem hann 

telur sig þurfa og sé honum fyrir bestu (Goodley, 2000).  
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2. Lög og mannréttindi 

Umgjörð þjónustu við fatlað fólk og réttindi þess er að finna í lögum og samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks sem Ísland undirritaði 2007. Í þessum 

kafla mun ég greina frá lögum um málefni fatlaðs fólks, samningi Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks og mun ég sérstaklega leiða athyglina að þeim 

greinum sem tengjast viðfangsefni rannsóknarinnar.  

 Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 2.1

Í markmiðsgrein laga um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 segir að lögunum sé 

ætlað að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör og aðrir 

þjóðfélagsþegnar hafa með því að skapa fötluðu fólki skilyrði til að lifa eðlilegu lífi. 

Þá kemur fram í sömu grein að við framkvæmd laganna skuli tekið mið af 

alþjóðlegum skuldbindingum íslenskra stjórnvalda og þá sér í lagi samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi faltaðs fólks. Jafnframt að stjórnvöld tryggi 

heildarsamtökum og aðildarfélögum fatlaðs fólks áhrif á stefnumörkun og 

ákvarðanir í þeirra málefnum.  

Lögunum er, eins og nafnið bendir til, sérstaklega ætlað að tryggja rétt fatlaðs 

fólks og eiga þau auk þess, samkvæmt 7. gr. sömu laga rétt á allri almennri þjónustu 

ríkis og sveitarfélaga, þar með talið heilbrigðisþjónustu. Í 36. gr. laganna er kveðið á 

um réttindagæslu við fatlað fólk og eiga þeir sem starfa með fötluðu fólki að gæta 

þess að ekki sé brotið á réttindum fatlaðs fólks. Þar sem íslensk stjórnvöld hafa 

undirgengist samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, þá taka lög 

þessi mið af þeim samningi þó samningurinn hafi ekki verið innleiddur með 

samþykki Alþingis. 

Í 2. gr. laganna um málefni fatlaðs fólks er kveðið á um að lögin taki til 

einstaklinga með andlega eða líkamlega fötlun og þurfi af þeim sökum sérstaka 

þjónustu vegna þroskahömlunar, geðfötlunar, hreyfihömlunar, sjón- og 

heyrnarskerðingar og einnig vegna afleiðinga af langvarandi veikindum eða slysum.  
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 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks  2.2

Fatlað fólk er áætlað vera um 650 milljónir manna eða um 10% fólksfjöldans í 

heiminum í dag. Tilurð samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks var 

sú að lög og reglugerðir eða mannréttindasáttmálar sem voru í gildi virtust ekki 

nægja til að tryggja réttarstöðu fatlaðs fólks. Samningnum er ætlað að vera 

leiðbeinandi við gerð laga og reglugerða aðildarþjóða Sameinuðu þjóðanna og til að 

efla réttindagæslu fatlaðs fólks á alþjóðavettvangi. Samningurinn hefur átt ríkan 

þátt í því að ryðja úr vegi læknisfræðilegum skilningi á fötlun og styrkja félagslegan 

skilning á fötlun og rétt fatlaðs fólks til sjálfstæðs lífs (Vilborg Jóhannsdóttir og 

Freyja Haraldsdóttir,2011; Ástríður Stefánsdóttir,2011). 

Tilkoma samningsins sýnir fram á þá miklu hugarfarsbreyting hefur orðið frá 

tímum iðnbyltingarinnar þegar litið var á fötluð börn sem ávöxt synda foreldranna 

eða að þau væru haldin illum anda. Í dag er almennt litið á fatlaða einstaklinga sem 

fólk með sömu grundvallarréttindi og aðrir þjóðfélagsþegnar og að fötlun þeirra sé 

félagslegt vandamál. Hver einasta manneskja hefur eitthvað fram að færa, hefur rétt 

á að vera til og að lifa sjálfstæðu lífi (Helga Baldvins – og Bjargardóttir og Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir,2011). 

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks var tilbúinn til 

undirritunar fyrir einstök ríki 30. mars árið 2007 og undirritaði Ísland samninginn 

samdægurs en samningurinn hefur enn ekki verið innleiddur með formlegum hætti. 

Markmið samningsins er að stuðla að því að fatlað fólk njóti sömu mannréttinda og 

aðrir og að tryggja því slík réttindi og frelsi. Í samningnum er fatlað fólk skilgreint 

sem „þeir sem eru líkamlega, andlega eða vitsmunalega skertir eða sem hafa skerta 

skynjun til frambúðar sem kann, þegar víxlverkun verður milli þessara þátta og 

tálma af ýmsu tagi, að koma í veg fyrir fulla og virka þátttöku þeirra í samfélaginu á 

jafnréttisgrundvelli“ (Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 

2007). 

Með undirritun samningsins hefur Ísland skuldbundið sig til þess að setja lög og 

gera ráðstafanir í stjórnsýslunni og aðrar ráðstafanir til þess að tryggja að réttindi 

samkvæmt samningnum nái fram að ganga og stuðla að því að öll mannréttindi og 

mannfrelsi verði í einu og öllu að veruleika fyrir allt fatlað fólk án mismununar af 
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nokkru tagi vegna fötlunar. (Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 

fólks, 2007).  

Allar greinar samningsins eru jafn mikilvægar en með hliðsjón af efni rannsóknar 

minnar vek ég sérstaka athygli á eftirfarandi greinum samningsins.   

Í 9. gr. samningsins er kveðið á um að aðildarríkin geri viðeigandi ráðstafanir til 

að tryggja fötluðu fólki aðgangi að hinu efnislega umhverfi, samgöngum, upplýsinga- 

og samskiptatækni og annarri aðstöðu og þjónustu sem almenningur hefur almennt 

aðgang að. Þessar ráðstafanir eiga m.a. að fela í sér að staðreyna og ryðja úr vegi 

hindrunum sem hefta aðgang svo sem í byggingum og samgöngum en einnig 

aðgangi að þjónustu og upplýsingum, þar með talið rafrænni þjónustu, 

neyðarþjónustu og veraldarvefnum.  

Í 25. gr. samningsins er kveðið á um heilsu og þar segir að: „aðildarríkin 

viðurkenna að fatlað fólk hafi rétt til þess að njóta góðrar heilsu að hæsta marki sem 

unnt er án mismununar vegna fötlunar. Aðildarríkin skulu gera viðeigandi 

ráðstafanir til þess að tryggja fötluðu fólki aðgang að heilbrigðisþjónustu sem tekur 

mið af kyni, meðal annars heilsutengdri endurhæfingu“ (Samningur Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007). Í þessu felst meðal annars að sjá til þess 

að umfang og gæði heilbrigðisþjónustu fyrir fatlað fólk sé á sama stigi og 

sambærileg því sem aðrir fá og að hún sé ókeypis eða á viðráðanlegu verði. Einnig 

kemur fram að fagfólk í heilbrigðisþjónustu eigi að koma fram við fatlað fólk eins vel 

og aðra og komið sé í veg fyrir alla mismunun á grundvelli fötlunar.  
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3. Heilsa og fötlun 

Fatlað fólk og líkt og mun koma fram í þessum kafla, sér í lagi fólk með 

þroskahömlun nýtur ekki aðgengis að heilsueflingu á sama hátt og annað fólk. Þessi 

hópur fólks mætir vanþekkingu heilbrigðisþjónustunnar og viðhorfi frá samfélaginu 

sem samræmist ekki meðal annars núgildandi lögum um málefni fatlaðs fólks og 

samningum og sáttmálum. Ekki síst hef ég upplifað þetta sjálf í starfi mínu með 

fötluðu fólki. Í þessum kafla vísa ég vísa í rannsóknir sem hafa verið gerðar um 

heilsu og heilsueflingu fólks með þroskahömlun ásamt rannsóknum um fatlað fólk 

almennt til að sýna fram á annars vegar þörfina fyrir bættu aðgengi að heilsueflingu 

og heilbrigðisþjónustu og hins vegar hvað hefur áunnist í þessum rannsóknum. 

 Heilsa fatlaðs fólks  3.1

Í rannsókn sem Haveman ofl. (2011) gerðu meðal fólks með þroskahömlun í Evrópu 

og niðurstöður voru birtar úr á síðasta ári, kom í ljós að fólk með þroskahömlun bjó 

við verri heilsu, ekki eingöngu vegna fötlunar sinnar heldur einnig vegna aðstæðna. 

Þessi hópur fólks er útilokaður frá heilsuverndandi aðgerðum ætluðum almenningi, 

býr við lélegri efnahagslegar aðstæður og skert aðgengi að samfélaginu og þjónustu 

þess. Rannsóknin leiddi einnig í ljós að tjáskiptaerfiðleikar gátu valdið því að þessir 

einstaklingar fengu ekki rétta meðhöndlun eða viðeigandi þjónustu.  

Fólk með þroskahömlun sækir sjaldnar heilbrigðisþjónustu en fólk almennt. 

Ástæður þessa má m.a. rekja til þess að heilsulæsi fólks með þroskahömlun er verra 

en fólks almennt og það leitar því ekki til lækna og heilbrigðisþjónustu þar sem þau 

bera ekki kennsl á sjúkdómseinkenni sem þau finna fyrir. Jafnframt getur 

vankunnátta starfsfólks og tjáningarörðugleikar orðið til þess að þeim er ekki veitt 

viðeigandi heilbrigðisþjónusta (Sutherland, Couch, Iacono, 2002; Jansen, Krol, 

Groothoff og Post, 2004).  

Fatlað fólk, líkt og aðrir þjóðfélagshópar í hinum vestrænu ríkjum, á í auknum 

mæli við velmegunarsjúkdóma og lífsstílstengd heilsufarsvandamál að stríða. Í 

rannsókn Hrannar Kristjánsdóttur (2003), sem hún gerði um heilsufar kvenna með 

þroskahömlun, vekur hún athygli á þörf þess að veita heilsufari þessa hóps meiri 
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athygli. Hrönn vísar í orð þeirra Walsh og Heller um að heilsufar séu mannréttindi og 

að það þurfi að meðhöndla heilsufar sem slíkt en ekki að það sé bundið 

utanaðkomandi þáttum eins og samfélagsgerð og efnahag hversu gott heilsufar 

viðkomandi er. Í ljósi þess að heilsuójöfnuður fer vaxandi í heiminum þykir sérstök 

ástæða til þess að vekja athygli á þessum mannréttindum (Hrönn 

Kristjánsdóttir,2003). 

Svo virðist sem heilbrigðisstarfsfólk sé ekki nægilega meðvitað um fatlanir og 

fylgikvilla þeirra og geti því yfirsést sjúkdómar og fylgikvillar vegna vangreiningar og 

vanþekkingar. Þetta á sérstaklega við í þeim tilfellum þegar einstaklingur getur ekki 

tjáð sig um sjúkdómseinkenni sín eða er ekki fær um að gefa nákvæma 

sjúkdómasögu (Kerr o.fl., 2003). 

Þrátt fyrir að sammælst sé um að hreyfing og góð næring sé mikilvæg, þá hefur 

takmarkað aðgengi að upplýsingum og/eða þjónustu fyrir fólk með fötlun orðið til 

þess að þau hafa sætt mismunum hvað varðar heilsueflingu og þess að búa við góða 

heilsu, óháð fötlun (Rimmer, 1999).  

Snæfríður Þóra Egilson gerði rannsókn árið 2003 um þátttöku íslenskra 

nemenda í skólastarfi. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu meðal annars í ljós að 

þátttaka barnanna var háð þáttum eins og aðgengi, aðstæðum, menningu, viðhorfi 

og væntingum innan skólans annars vegar og hins vegar þættir í fari barnanna 

sjálfra; áhugi, viljastyrkur, seigla og félagsfærni (Snæfríður Þóra Egilsson, 2003).  

Lena Widerlund (2012) bendir á að samfélagsþátttaka er ein meginforsenda 

góðrar lýðheilsu, upplifi einstaklingurinn að hann geti ekki haft áhrif á lífskjör sín og 

þroska, þá geti það leitt til lélegrar heilsu. Sambandið á milli þess að geta haft áhrif á 

eigið líf og slæmrar heilsu haldist í hendur og slæm heilsa hafi síðan áhrif á 

félagslega og menningarlega þátttöku.  

 Heilsuefling og fötlun 3.2

Rimmer (1999) bendir á að rannsóknir hafa sýnt að heilsueflingu fólks með fötlun sé 

ábótavant og vaxandi þörf sé á að draga úr hrakandi heilsu þessa hóps og sníða 

heilsueflingu að þeirra þörfum. Ýmsar hindranir þarf að yfirvinna til þess að fatlað 

fólk njóti gæða heilsugæslunnar til jafns við aðra. 
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Markmið heilsueflingar er að stuðla að bættum lífsgæðum fólks með því að hafa 

áhrif á lífsstíl þeirra og skapa þær félagslegu, menningarlegu og efnahagslegu 

aðstæður sem gerir því kleift að lifa heilsusamlegu lífi. Hjá Embætti Landlæknis 

kemur fram að : „með heilsueflingu er leitast við að efla heilbrigði með því að skapa 

fólki félagslegar, menningarlegar og efnahagslegar aðstæður og umhverfi sem gera 

einstaklingum og samfélaginu kleift að auka hreysti og efla vitund og vilja til að 

viðhalda heilbrigði“ (Embætti Landlæknis, e.d.).  

Árið 2008 gaf Heilbrigðisráðuneytið út skýrslu „Heilsustefna – Heilsa er allra 

hagur“. Í henni er sett fram heilsustefna til ársloka 2011 og er markmið hennar að 

stuðla að bættri heilsu allra landsmanna. Unnið var að mótun þessarar heilsustefnu 

á sama tíma og Ísland skrifaði undir samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks. Sérstök áhersla var lögð á að móta stefnu í kringum börn, foreldra og 

þá sem voru efnahagslega illa staddir í samfélaginu og forvarnarstefnu um 

geðheilsu. Með það að markmiði að heilsustefnan nái til sem flestra var við mótun 

stefnunnar haft samráð við félagasamtök svo sem félög sem vinna að lýðheilsu– og 

heilbrigðismálum hér á landi (Heilbrigðisráðuneytið, 2008). Þrátt fyrir markmið um 

að skýrsla þessi ætti að ná til allra þjóðfélagshópa er ekki í henni að finna sérstaka 

umfjöllun um um fatlað fólk.  

Árið 2011 kom út skýrsla á vegum Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar sem 

ber heitið World Report on Disablity. Skýrslan var sú fyrsta sinnar tegundar og er 

ætlað að varpa ljósi á stöðu fatlaðs fólks um allan heim. Í skýrslunni kemur fram að 

fatlað fólk mæti víða heilsuójöfnuði vegna fötlunar sinnar. Með hugtakinu 

heilsuójöfnuður er átt við þá mismunun sem fatlað fólk býr við hvað varðar 

heilsueflingu, meðferð hjá sérfræðingum, heilsueftirlit og almenna 

heilsugæsluþjónustu. Í skýrslunni kemur fram að fatlað fólk hafi takmarkaðri aðgang 

að heilbrigðisþjónustu en fólk almennt. Skortur á meðhöndlun á heilsutengdum 

vandamálum er því talin líklegri ástæða en fötlunin sem slík að fatlað fólk búi við 

verri heilsu en fólk almennt. Fatlað fólk er berskjaldaðra gagnvart sumum 

sjúkdómum en fólk almennt og þróar fyrr með sér aldurstengda sjúkdóma. Það er 

því mjög mikilvægt að það eigi greiðan aðgang að heilbrigðisþjónustu til að 
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varðveita heilsu sína og draga úr líkum á slæmu heilsufari 

(Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin,2011).  

Afleiðingar þess að fatlað fólk býr við heilsuójöfnuð hefur ekki eingöngu áhrif á 

líkamlegt heilsufar þeirra. Í skýrslu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar(2011) 

kemur fram að skortur á heilsueflingu fatlaðs fólks, skert aðgengi að 

heilbrigðisþjónustu og mismunun í meðhöndlun leiði einnig til þess að fatlað fólk 

þrói með sér ótta, vantraust og almenna vanlíðan og að það leiði til félagslegrar 

einangrunar. Þessar félagslegu og andlegu afleiðingar ýti undir vanheilsu og því 

komist á vítahringur sem erfitt sé að rjúfa. Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) 

segir að til þess að koma á jöfnuði í aðgengi að heilbrigðisþjónustu þurfi meðal 

annars að endurskoða stefnur stjórnvalda, lög og reglugerðir og varpa ljósi á 

hindranir þær sem eru til staðar ásamt að stuðla að frekari rannsóknum í málefnum 

fatlaðs fólks. 

Hrönn Kristjánsdóttir (2003) bendir á í rannsókn sinni um heilsufarslega stöðu 

kvenna með þroskahömlun að aðeins 30% þeirra stofnana sem veittu fötluðu fólki 

þjónustu hér á landi hafi mótað sér stefnu í heilsueflingar- og forvarnarmálum. 

Árið 2012 gaf Velferðarráðuneytið út drög að heilbrigðisáætlun til ársins 2020 

sem tekur mið af þeim þáttum sem Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin segir þurfa að 

bæta í ríkjum heims. Þessi áætlun hefur ekki verið samþykkt á Alþingi. Við mótun 

heilbrigðisáætlunarinnar var boðið til þjóðfundar í mars 2012 og síðar sama ár unnu 

sérfræðingar og fulltrúar sveitarfélaga að tilteknum hlutum áætlunarinnar. Ástæða 

þess að boðað var til þjóðfundar var áhersla Velferðarráðuneytisins á að leita lausna 

á viðfangsefnum samfélagsins með því að leita til fólksins og gæta þannig samráðs 

og lýðræðislegrar umræðu í þjóðfélaginu. Heilbrigðisáætluninni er þannig ætlað að 

endurspegla áherslur samtímans (Velferðarráðuneytið,2012).  

Markmiðið með heilbrigðisáætluninni, sem og þeirra sem á undan henni hafa 

komið, er „að koma í veg fyrir félagslega mismunun í heilsufari; tryggja jafnt aðgengi 

að heilbrigðisþjónustu; að heilsugæslan sé að jafnaði fyrsti viðkomustaður sjúklings; 

mikilvægi forvarna og sérstök áhersla á vímuefnavandann ...“ (Velferðarráðuneytið, 

2012, bls.5).  
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Við gerð heilbrigðisáætlunarinnar var tekið mið af heilbrigðisstefnu 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) sem gefin var út í september 2012, 

þ.e. að lögð sé áhersla á það sé grundvallarréttindi hverrar manneskju að búa við 

góða heilsu. Heilbrigðisáætlun WHO er ætlað að vera leiðandi við stefnumótun 

ríkisstjórna, gerð laga og reglugerða ásamt því að slík vinna byggi á víðtæku samráði. 

Einnig var tekið mið af framkvæmdaáætlun um málefni fatlaðs fólks sem samþykkt 

var á Alþingi á síðasta ári (Velferðarráðuneytið, 2012).  

Sú stefna sem tekin er í heilbrigðisáætluninni endurspeglar 25. gr. samnings 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, það er, um jafnt aðgengi að 

heilbrigðisþjónustu og rétt á góðri heilsu án mismununar vegna fötlunar (Samningur 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007). Að auki segir í 

heilbrigðisáætluninni að mikilvægt sé að vernda þá sem eru í viðkvæmum 

þjóðfélagshópum og tryggja þannig jöfnuð í heilsu og lífsgæðum 

(Velferðarráðuneytið, 2012).  

Líkt og sagt hefur verið frá og skýrslur undanfarinna ára um málefnið hafa sýnt fram 

á , þá gætir heilsuójöfnuðar hjá fötluðu fólki. Á árunum 2005 til 2008 var í gangi 

samvinnuverkefni nokkurra aðildarríkja Evrópusambandsins sem laut að því að búa 

til heilsuvísa með hliðsjón af fólki með þroskahömlun. Heilsuvísir er hugtak sem 

notað er í faraldsfræðum og gefur vísbendingar um heilbrigðisástand þjóðar að því 

gefnu að þættirnir séu mælanlegir og unnt að birta á tölfræðilegan hátt (Jóhann 

Heiðar Jóhannsson, 2004). Lokaskýrsla verkefnisins ber heitið POMONA II, Health 

Indicators for People with Intellectual Disability: Using an Indicator Set. Ástæða þess 

að talin var ástæða til að búa til sérstaka heilsuvísa fyrir fólk með þroskahömlun er 

að sá hópur er skilinn út undan í almennum könnunum og rannsóknum. POMONA II 

varð til í framhaldi af skýrslu um lýðheilsu sem unnin var árið 1993 þar sem sýnt var 

fram á að upplýsingar skorti um stöðu þessa hóps og að frekari rannsókna væri þörf.  

Miðað er við að um 10% fólks í heiminum er með fötlun og oft er miðað við að 

hið sama hlutfall sé í hverju landi fyrir sig. Um 1-3 % fólks í heiminum eru með 

þroskahömlun en hlutfallið er mjög á reiki vegna þess hve mismunandi 

skilgreiningar á þroskahömlun eru notaðar í hverju landi auk þess sem stuðst er við 

mismunandi viðmiðunarmörk. Talið er að fimm til fimmtán milljónir Evrópubúa séu 
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með þroskahömlun. Heilsuefling meðal fólks með þroskahömlun er ábótavant 

samkvæmt POMONA-skýrslunni. Í áætlunum um heilsueflingu og í herferðum 

heilbrigðisyfirvalda er ekki gert ráð fyrir fötluðu fólki og/eða fólki með 

þroskahömlun. Þau eru oft við verri heilsu en fólk almennt og má rekja ástæðurnar 

til samfélagsins en ekki einungis vegna þess að þau eru móttækilegri fyrir 

sjúkdómum eða slæmu heilsufari vegna erfðafræðilegra og/eða líffræðilegra 

ástæðna (Walsh, Hall og Ryan, 2008). 

Á undanförnum áratug hefur aukin áhersla verið lögð á heilsueflingu en 

jafnframt hefur heilsuefling sem hugtak breyst frá því að WHO skilgreindi hana 1983 

og nær yfir mun víðara svið en upphaflega. Forvarnir haldast óhjákvæmilega í 

hendur við heilsueflingu og mun í næsta kafla vera skýrt frá forvörnum sem hugtak 

og mismunandi nálgunum við í forvarnir í fræðilegum skilningi. 

 Forvarnir  3.3

Embætti landlæknis hér á landi fer með verkefni á sviði forvarna, heilsueflingar og 

lýðheilsu samkvæmt breytingum sem gerðar voru á lögum um landlækni og 

lýðheilsu nr.41/2007 og tóku gildi 1. maí 2011.  

Forvörnum sjúkdóma er ætlað að koma í veg fyrir heilsufarsvanda og fylgikvilla 

þeirra. Forvarnarstarf fer fram á öllum sviðum heilbrigðisþjónustunnar og er stigum 

forvarna skipt í þrjú stig. Fyrstu tvö stigin eru frumstig og 1.stig forvarna. Á fyrsta 

stigi forvarna er reynt að koma í veg fyrir heilsufarsvanda með því að hafa ýmist 

áhrif á einstaklinginn sjálfan eða þætti í umhverfi hans sem skapa áhættu eða á 

hvorutveggja.  

Annað stig forvarna snýst um að draga úr eða stöðva heilsufarsvanda sem hefur 

komið fram. Sem dæmi um þetta stig má nefna þegar konur fara í 

brjóstamyndatöku eftir að einkenni, sem geta þýtt brjóstakrabbamein, hafa gert 

vart við sig.  

Á þriðja stiginu er tekist á við afleiðingar heilsufarsvanda með endurhæfingu 

og/eða viðeigandi meðferð (Heilbrigðisstofnun Vesturlands, 2010). 

Í framkvæmdaáætlun sem unnin var af fyrrum félagsmálaráðuneyti, Mótum 

framtíð – þjónusta við fötluð börn og fullorðna 2007-2016, eru þessir þrjú stig 
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forvarna sérstaklega löguð að fötluðu fólki og segir í þeirri áætlun að áherslu eigi að 

markvisst verði unnið að því í forvörnum í þjónustu við fatlað fólk að sinna þeim á 

öllum þremur stigum forvarna. Hið fyrsta stig felst í að koma í veg fyrir fatlanir, 

annað stigið að sú skerðing sem sé til staðar leiði ekki til félagslegs vanda umfram 

það sem óhjákvæmilegt er og þriðja stigið að viðeigandi úrræði sé til staðar til að 

takast á við afleiðingar sem hafa orðið (Félagsmálaráðuneytið, 2006).  

Þessi þrjú stig eru tilkomin vegna nýrra sjónarmiða sem komið hafa fram í 

kjölfar rannsóknarniðurstaðna um að fötlun séu margvíslegir þættir sem saman 

leiða til hennar. Þessir þættir eru líffræðilegir, félagslegir og sálrænir. Í þessu 

flokkunarkerfi byggir grundvöllurinn á mati á vægi og ávinningi. Flokkuninni er ætlað 

að meta annars vegar líkur á því að sjúkdómur eða félagslegt ástand skapist og á 

hinn veginn hvaða kostnaður, áhætta og óþægindi forvarnir gegn þessu ástandi 

hafa.  

Stigin þrjú skiptast í alhliða forvarnir, valdar forvarnir og sértækar forvarnir. 

Alhliða forvarnir ná til allra hópa samfélagsins, en sé litið á hvaða hátt þær lúta að 

fötlun má nefna skimun á fósturstigi til að greina fötlun og upplýsa verðandi 

foreldra um val sitt í slíkum aðstæðum. Einnig að fræða foreldra um einkenni 

þroskafrávik barns.  

Valdar forvarnir höfða til þeirra sem eru í áhættuhópi og þurfa á sérhæfðri 

þjónustu að halda. Má þar nefna félagslega stöðu sem er þess valdandi að skert 

færni geti leitt til fötlunar sé ekki gripið til ráðstafana. Auk þess stuðningsúrræði til 

handa börnum og ráðgjöf til foreldra með atferlis - eða geðraskanir og til handa 

fötluðum börnum og ungmennum til að stuðla að sjálfstæði þeirra á fullorðinsárum.  

Sértækar forvarnir er ætlaðar þeim hópi fólks sem að flestum eða öllum 

líkindum þurfa á sértækri þjónustu að halda. Forvarnarstarf af þessu tagi er 

kostnaðarsamt og getur haft í för með sér áhættu en getur jafnframt stuðlað að því 

að skerðing og/eða fötlun viðkomandi verði minni en ella (Félagsmálaráðuneytið, 

2006).  
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4. Rannsóknin 

Hér eftir mun ég fjalla um sjálfa rannsóknina. Ég mun skýra frá vali mínu á 

rannsóknarefninu og útskýra rannsóknaraðferðina og hvers vegna ég ákvað að 

notast við eigindlega rannsóknaraðferð umfram megindlega. Góð rannsókn er 

gegnsæ, það er, það er auðvelt að sjá hvers vegna rannsóknin var unnin eins og hún 

var unnin og hvernig gögn voru meðhöndluð og greind, því verður greint frá 

aðferðafræði rannsóknarinnar eins ítarlega og unnt er. Þannig er hægt að átta sig 

betur á niðurstöðunum og fá skilning á nálguninni. 

 Val á rannsóknarefni  4.1

Þegar ég þurfti að hugleiða hvað ég myndi vilja fjalla um í lokaverkefni mínu fékk ég 

margar hugmyndir. Ég renndi í huganum í gegnum námið og hvað hefði helst vakið 

athygli mína en einnig fór ég að hugsa um hvað ég hafði rekið mig oftast á í starfi 

mínu með fötluðu fólki. Á námskeiðinu Fötlun, heilsa og heilsuefling varð mér 

hugsað til þess að ég hafði í starfi mínu með fötluðu fólki oft upplifað að þeim væri 

mismunað vegna fötlunar sinnar. Það var ýmist talað í gegnum þau, hvort heldur var 

af heilbrigðisstarfsfólki eða öðrum aðilum, þegar heilsa þeirra var til umræðu. Oftar 

en ekki var gert ráð fyrir að ég tæki ákvarðanir fyrir þau um heilsutengda þætti. 

Heilsuefling og almenn umræða um heilsu er sjaldnast löguð að 

einstaklingsbundnum þörfum fólks, því síður þörfum fatlaðs fólks.  

Aðgengi fatlaðs fólks að heilbrigðisþjónustu og heilsueflingu er sjaldnast gert 

ráð fyrir mismunandi færni og þekkingu fólks til að meðtaka upplýsingar og geta 

unnið úr þeim (Haveman, Perry, Salvador-Carulla o.fl.). Oft er gengið út frá því að 

starfsfólk hugsi um heilsufar einstaklinga sem búa á heimili fyrir fatlað fólk og 

upplifun mín er að ábyrgðin sé færð frá íbúum yfir á starfsmenn. Þótt 

mannréttindanálgunin hafi rutt sér leið á ýmsum sviðum er varðar málefni fatlaðs 

fólks finnst mér að heilsufarsþátturinn hafi orðið út undan og að forræðishyggjan 

ráði þar enn ríkjum.   
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 Rannsóknaraðferð 4.2

Rannsóknin byggir á eigindlegri aðferðafræði (e.qualitative methodology), en það er 

rannsóknaraðferð sem byggir meðal annars á upplýsingaöflun í formi viðtala við 

þátttakendur. Eigindleg rannsóknaraðferð er ein af þeim aðferðum sem beitt er í 

félagsvísindum og er ekki ætlað að veita tölulegar upplýsingar um viðfangsefnið 

heldur að varpa ljósi á líðan og upplifanir þátttakenda og hvernig hann túlkar 

aðstæður sínar og umhverfi. Upplýsingar úr viðtölum eru síðan greindar af 

rannsakandanum.   

Viðtöl í eigindlegri rannsókn geta annars vegar verið byggð upp með stöðluð 

viðtöl og hinsvegar sem hálfstöðluð. Stöðluð viðtöl eru formlegri með fyrirfram 

gerðum spurningum og viðtalið er leitt af rannsakandanum. Þessi aðferð er gjarnan 

notuð þegar kanna á ákveðið viðfangsefni, til dæmis vöru í markaðsrannsókn. 

Hálfstöðluð viðtöl eru sveigjanlegri og gjarnan beitt þegar kanna á ákveðið efni á 

opinn hátt. Viðmælandinn ræður miklu um framvindu og flæði viðtalsins og það 

líkist frekar almennum samræðum en formlegu viðtali (Esterberg, 2002). 

Esterberg (2002) segir eigindlegar rannsóknir hafa sætt þeirri gagnrýni að vera 

tímafrekar og dýrar auk þess að vera takmarkandi að því leyti að ekki sé hægt að 

rannsaka stóra hópa í einu og því varpi slík rannsókn einungis ljósi á stöðu 

takmarkaðs hóps en ekki upplýsingar sem hægt er að styðjast við og alhæfa um líkt 

og með tölulegar upplýsingar (Esterberg, 2002). 

Eigindleg rannsóknaraðferð þótti hæfa best í þessari rannsókn því ætlunin var 

að fá ítarlegar upplýsingar um líðan og upplifun einstaklinga frekar en tölulegar 

upplýsingar. Beitt var hálfstöðluðu viðtalsformi til að fá meiri dýpt í viðtalið og 

leitast var við að fá þátttakendur til að veita sjálfkrafa upplýsingar. Jafnframt var 

stuðst við viðtalsvísi að einhverju leyti.  

 Gagnasöfnun og greining 4.3

Gagnasöfnun fór fram á þann hátt að ég á hafði samband við nokkra þroskaþjálfa og 

einnig fékk ég ábendingar frá þroskaþjálfum sem ég tók viðtöl við. Viðtöl voru 

hálfstöðluð og studdist ég við viðtalsvísi í viðtölunum sem urðu til eftir lestur 

heimilda og eftir að hafa skoðað aðrar rannsóknir og heimildir sem ég styðst við. Ég 
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leitaðist eftir að fá sem viðmælendur þroskaþjálfa sem höfðu ólíka sýn á 

viðfangsefni mínu til að fá fram fjölbreytileika í svörum þátttakenda. Ég hafði einnig 

í huga að hafa þátttakendur á ólíkum aldri og með mislangan starfsaldur  

Öll viðtöl voru tekin upp og þau afrituð, eftir það tók við úrvinnsla og greining 

gagnanna. Viðtalslengd var 24-126 mínútur og áttu viðtölin sér öll stað á 

vinnustöðum þátttakenda. Að greiningu lokinni voru viðtölin afrituð og atriði sem 

vöktu athygli mína, klippt úr hverju viðtali fyrir sig og sett í annað skjal. Að því loknu 

voru fundin þemu í viðtölunum og þau einnig klippt út, safnað saman og greind í 

undirþemu. Hér á eftir mun verða gerð grein fyrir afrakstri þessarar vinnu  og reynt 

að sýna fram á bæði sameiginleg sjónarmið og sjónarmið sem að einhverju leyti 

skáru sig úr.  

 Þátttakendur 4.4

Allir þátttakendur í rannsókninni voru þroskaþjálfar að mennt og með starfsleyfi 

sem slíkir. Þrír þroskaþjálfar störfuðu sem forstöðuþroskaþjálfar á heimili og tveir 

störfuðu með fólki með þroskahömlun og á sviði heilsueflingar. Alls voru tekin fimm 

eigindleg viðtöl, fjögur við konur og eitt við karlmann. Þroskaþjálfarnir, sem 

spönnuðu yfir nokkuð breytt aldurssvið, hafa starfað mislengi sem þroskaþjálfar. 

Þátttakendur, sem ég ræddi við, voru almennt jákvæðir gagnvart rannsókninni. Þó 

var einn þroskaþjálfi efins í upphafi um þátttöku og tel ég að það megi rekja til þess 

að hann hafi ekki áttað sig í fyrstu með hvaða sjónarhorni ég ætlaði mér að nálgast 

viðfangsefnið, það er að segja heilsutengdum þætti rannsóknarinnar.  

Áður en ég sótti um endanlegt samþykki þátttakenda um þátttöku var tekið 

fram að nafnleynd yrði með öllu og trúnaði heitið og fengu allir þátttakendur bréf 

þess efnis. Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar en var ekki talin háð leyfi 

stofnunarinnar. Allir þátttakendur gáfu samþykki sitt fyrir þátttöku í rannsókninni.  

 Takmarkanir rannsóknar 4.5

Með rannsókninni var sóst var eftir að gefa mynd af stöðu fólks með þroskahömlun í 

íslensku samfélagi með tilliti til heilsueflingar og aðgang þess að heilbrigðiskerfinu 

og að heilsueflingu en einnig að gefa mynd af viðhorfi þroskaþjálfa til þessa. Vegna 
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takmarkaðs fjölda þátttakenda gefur rannsóknin aðeins takmarkaða mynd af 

viðhorfi þroskaþjálfa til rannsóknarefnisins. Þar sem þetta er eigindleg rannsókn 

veltur það á rannsakanda að gefa sem besta mynd af rannsóknarniðurstöðunum.  
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5. Niðurstöður  

Hér að neðan eru dregnar fram helstu niðurstöður rannsóknarinnar. 

Niðurstöðunum er raðað niður þannig að í fyrsta hluta mun ég greina frá hvernig 

þátttakendur upplifa heilsu fatlaðs fólks og hvernig þeim finnst þróunin hafa verið. Í 

öðrum hluta segi ég frá viðhorfi þátttakendanna til heilsueflingar fatlaðs fólks og 

hvernig þeim finnst heilbrigðis– og velferðarkerfið standa sig gagnvart fólki með 

þroskahömlun. Jafnframt greini ég frá því hvers vegna þátttakendum finnst að 

heilsueflingu þurfi að sníða sérstaklega að fólki með fötlun. Í þriðja og síðasta 

hlutanum greini ég frá viðhorfum þátttakenda til ábyrgðar þroskaþjálfa og 

sjálfsábyrgðar fólks með þroskahömlun hvað varðar heilsu og heilsueflingu. Ástæða 

þess að framangreindir þættir eru dregnir fram er að í greiningu minni á gögnunum 

komu þessir þættir ítrekað fram hjá öllum viðmælendunum. Auk þessara þriggja 

þátta eða þemu greini ég frá nokkrum undirþemum í hverju þema fyrir sig. Stuðst 

verður við tilbúin nöfn viðmælenda til að gæta nafnleyndar 

 Stuðlað að góðri heilsu  5.1

Viðmælendur mínir í rannsókninni eru allir starfandi þroskaþjálfar og eiga það 

sameiginlegt að telja að heilsufari fatlaðs fólks sé ábótavant og að heilsueflingu 

þessa hóps hafi lengi verið vanrækt. Allir þroskaþjálfarnir töldu þörf á að efla 

heilsueflingu fyrir fatlað fólk og að huga þyrfti að sérstakri heilsueflingu fyrir fólk 

með þroskahömlun. Fram kom að mikilvægt er að hafa góða heilsa til þess að geta 

notið þess sem samfélagið hefur upp á að bjóða. Þáttur heilsueflingar hafði að mati 

flestra viðmælenda minna orðið út undan í umræðunni um aukin lífsgæði og bætt 

lífsskilyrði fyrir fatlað fólk. Meiri áhersla hafi verið lögð á veraldleg gæði. 

Heilsuefling á sér stað bæði inni á heimilum fólks og úti í samfélaginu. 

Þroskaþjálfar, sem störfuðu eða höfðu starfað á heimili fyrir fatlað fólk, sögðu erfitt 

að styðja við heilsueflingu og veita íbúum þá þjónustu sem þau óskuðu eftir vegna 

skorts á mannafla. Þetta lýsir sé m.a. í að ekki er hægt að mæta mismunandi þörfum 

íbúa um næringu eða afþreyingu og sem dæmi var nefnt að flestir þeirra sem búa á 
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svokölluðum herbergjasambýlum fá sama mat. Mikið hefur verið rætt um 

búsetuform fyrir fatlað fólk og skoðanir verið skiptar þar að lútandi. 

Herbergjasambýli eru gagnrýnd af mörgum og einn þroskaþjálfi sem ég ræddi við 

sagði þetta búsetuform hafa bein og neikvæð áhrif á heilsufar íbúanna:  

Fólk sem býr á sambýlum býr oft við verri heilsu vegna þess eins að þau 

búa á sambýlum segi ég. Þau borða oftast það sama og þau gera oftast 

það sama. Allir fara í bíó saman, allir fara út að borða saman. En þegar 

svo einhver einn vildi fara í sund, þá var það ekki hægt vegna manneklu. 

Starfsfólk sem vinnur á heimilum fyrir fatlað fólk á ekki síður að stuðla að góðri 

heilsu fatlaðs fólks en að stuðla að almennri líðan þess. Þroskaþjálfarnir töldu sig 

bera ábyrgð á gefa heilsueflingu fatlaðs fólks jafn mikinn gaum og öðrum þáttum. 

Yngri þroskaþjálfar sögðu mikilvægi heilsueflingar vera stærri þátt í náminu nú en 

áður fyrr. Í dag væri ekki gengið út frá því að eitthvað ami að fötluðu fólki þótt það 

væri fatlað. Sá þroskaþjálfi sem hafði starfað lengst sem slíkur sagði að heilsuefling 

fyrir fatlað fólk vera nýtt fyrir sér og að hún fagnaði að viðhorf gagnvart 

heilsueflingu hefðu breyst:  

Í raun var hvorki lagt upp með það, í náminu eða í starfsáætlunum, að 

hlúa að heilsueflingu, en það var mikið um sjúkdómsvæðingu. Hvernig 

meðhöndla á þessa líkamlegu fötlun, þessa fylgifiska og allt svona eftir á  

einhvern veginn. Bara ráðist í að laga heilsu sem þegar er farin úrskeiðis 

en ekki hvernig á að koma í veg fyrir að þessi vanheilsa verði.  

Að mati viðmælenda minna hefur heilsuefling aðeins nýlega rutt sér til rúms 

fyrir fólk með þroskahömlun. Þeir voru almennt sammála um að heilsuefling, eins og 

hún ætti sér stað í dag, væri ólík nálgun áður fyrr sem hefði stjórnast af 

forræðishyggju. Fólk með þroskahömlun í dag væru að sækja sér fræðslu og 

námskeið að eigin vali. Þau voru samt almennt sammála um að nýliðun á 

námskeiðum og fræðslu sem eru í boði fyrir þennan hóp, væri ekki mikil.  
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 Upplýsingaflæði fyrir alla  5.2

Fram kom hjá viðmælendum mínum að erfitt er að nálgast upplýsingar um forvarnir 

og heilsueflingu á auðskiljanlegu máli. Einn þroskaþjálfinn benti á að upplýsingar frá 

Embætti landlæknis væru sniðnar að heyrandi og sjáandi fólki en ekki öðrum hópum 

og uppfylltu þannig ekki kröfur um aðgengi fyrir alla.   

Ef heilsuefling er eitthvað sem allir eiga að geta stundað og forvarnir 

eitthvað sem er fyrir alla, af hverju er þá bara gert ráð fyrir að það sé 

ófatlað fólk sem getur nálgast upplýsingarnar? Farðu t.d. inn á 

landlækni.is og reyndu að nálgast upplýsingarnar sem áður voru hýstar 

hjá síðu Lýðheilsustöðvar. Það er ómögulegt!  

Í sama streng tók annar þroskaþjálfi og sagði að það væri ekki hægt að gera ráð 

fyrir því að fatlað fólk gæti nálgast upplýsingar sjálft ef ekki væri gert ráð fyrir að inn 

á þessar síður færi sjónskert fólk sem þarf upplestur og að þar væri auðlesanlegur 

texti fyrir fólk með lesblindu eða myndræn framsetning á efni fyrir fólk með 

þroskahömlun eða takmarkaðan lesskilning.  

Þeim fannst óásættanlegt að gert sé ráð fyrir aðgengi fyrir alla og almennri 

samfélagsþátttöku en á sama tíma væru upplýsingar ekki aðgengilegar fyrir alla 

hópa samfélagsins. Í þessu samhengi nefndu tveir þroskaþjálfar að mikilvægt væri 

að fatlað fólk væri meðvitað um réttindi sín. Þau töldu það skyldu sína sem 

þroskaþjálfar að sjá til þess að einstaklingar sem þeir vinna með fái upplýsingar með 

þeim hætti að hentaði þeim. Það væri þó ekki hægt að gera ráð fyrir því að í 

kringum allt fatlað fólk væru starfandi þroskaþjálfar eða að allt fatlað fólk hefðu 

einhvern til að miðla til sín upplýsingum. Það ætti alltaf að gera ráð fyrir því að allir 

hefðu jafnt aðgengi að upplýsingum, hvar sem þeir eru staddir í samfélaginu.  

Það er gert ráð fyrir því að við miðlum upplýsingum til þeirra, ég fæ 

fræðsluefni til mín sem ég á að kenna þeim, ef ég myndi ekki kenna 

þeim eða upplýsa þau um efnið, myndu þau yfirhöfuð fá þessar 

upplýsingar? 
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Almennt voru þroskaþjálfarnir sammála um að beina ætti upplýsingum og 

forvörnum að öllum hópum í samfélaginu. Þeim fannst líka mikilvægt að 

upplýsingarnar væru sem dreifðastar, líkt og t.d. upplýsingar um skaðsemi reykinga 

sem má finna á ótal stöðum en ekki bara þar sem reykingafólk er. 

 Viðhorf til fatlaðs fólks með þroskahömlun 5.3

Þroskaþjálfar þeir sem ég tók viðtal við unnu öll með fólki með þroskahömlun. Þeim 

fannst viðhorf til þessa hóps fatlaðs fólks oft einkennast af því að fólk með 

þroskahömlun væri ekki fært um að taka ákvarðanir um eigið líf og heilsu. 

Framkoma heilbrigðisstarfsfólks gagnvart þeim einkenndist af viðhorfi 

læknisfræðilega skilningsins á fötlun þar sem litið er á fatlað fólk sem „eilíf börn“. 

Ekki er komið fram við fatlað fólk með sama hætti og við aðra, að mati 

þroskaþjálfanna en töldu þó að viðhorf til fatlaðs fólks fari batnandi. Einn 

þroskaþjálfanna sagði frá því þegar hún hafði farið með íbúa í aðgerð af heimili sem 

hún vann á. Þegar þau mættu í aðgerðina var eingöngu talað við hana. 

Einstaklingurinn sem hún var með getur ekki talað, en hún heyrir og skilur.  

Þroskaþjálfinn var beðinn um að skrifa undir samþykki fyrir aðgerðinni og var 

það gert eftir að búið var að svæfa einstaklinginn. Þroskaþjálfinn sagðist hafa orðið 

hneyksluð og reið yfir því hvernig gengið hafi verið framhjá einstaklingnum sem 

mætti í þessa aðgerð af fúsum og frjálsum vilja, hann hefði verið fullfær um að skrifa 

undir þetta samþykki sjálfur.   

Annar þroskaþjálfi lenti í sambærilegu atviki og sagðist hafa farið með 

skjólstæðing til læknis vegna ígerðar á fæti. Læknirinn ætlaði að stinga á kýlið og 

sneri sér að þroskaþjálfanum en um leið baki í sjúklinginn og sagði þroskaþjálfanum 

að hann ætlaði að stinga á kýlið og það gæti orðið svolítið sárt. Því næst sneri hann 

sér aftur að sjúklingnum, bað um fótinn og stakk á kýlið. Eftir aðgerðina sneri hann 

sér aftur að þroskaþjálfanum og sagði honum að hverju þyrfti að huga og við hvaða 

aðstæður ætti að hafa samband aftur. Sjúklingurinn hans var þarna algjörlega 

hlutgerður og upplifði þroskaþjálfinn máttleysi gagnvart lækninum og sagði að 

máttleysið sem að skjólstæðingar hans hefði upplifað hlyti að hafa verið enn meira.   
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Það er oft gengið út frá því að þau skilji ekki eða geti ekki meðtekið 

upplýsingar, en það virðist líka oft ganga út á það að þetta gangi nógu 

hratt fyrir sig. Það tekur t.d. lengri tíma að útskýra fyrir fatlaða en aðra 

hvernig hlutirnir ganga fyrir sig og því er það óneitanlega fljótlegra að 

snúa sér að manneskju sem er viðstödd sem getur meðtekið upplýsingar 

hraðar og komið þeim hraðar frá sér. Ég ræddi þetta við einn 

heilsugæslulækni og hann sagðist hafa fallið í þessa gryfju, en ekki vegna 

þess að hann hefði ekki áhuga á því að ræða við sjúklinga sína, heldur 

vegna þess að þeim er alltaf skammtaður tími og það þarf að halda 

áætlun og því verður þetta oft svona hraðafgreiðsla, sem bitnar á 

sjúklingnum og gæði þjónustunnar sem hann fær. Heilbrigðisstarfsfólk er 

þannig ekki endilega viljalaust gagnvart því að veita bestu viðunandi 

þjónustu en svolítið milli steins og sleggju. Þetta er auðvitað galli í 

heilbrigðisþjónustunni sjálfri.  

Þroskaþjálfarnir voru nokkuð sammála um breytingar sem þau myndu vilja sjá á 

heilbrigðisþjónustu fyrir fatlað fólk. Þau voru einróma sammála um að þörf væri á 

meiri þekkingu meðal lækna og hjúkrunarfræðinga um fatlað fólk og þarfir þeirra. Þá 

þyrfti þekking heilbrigðisstarfsfólks almennt að vera meiri hvað varðar fólk með 

þroskahömlun.  

Það er svolítið skondið að aðgengi að heilsugæslu, af öllum stöðum, sé 

svona takmarkað í raun. Allir leita til heilsugæslunnar á einum eða 

öðrum tímapunkti myndi ég gefa mér. Einstaklingur í hjólastól kemst 

kannski inn í heilsugæsluna en hvað svo? Kemst hann inn í 

skoðunarherbergið, er hægt að skoða viðkomandi í skoðunarherberginu 

miðað við að vera í hjólastól til dæmis? Er aðstaða fyrir hendi að færa 

einstaklinginn úr hjólastólnum þannig að hægt sé að skoða hann 

nægjanlega? Þessi skoðunarbekkir eru allir eins fyrir mér og ekki lagaðir 

að því að það geta ekki allir legið eða setið eðlilega. Það er líka gert ráð 

fyrir að allir geti tjáð sig, sagt til um sjúkdómseinkenni, sagt hvar sér er 

illt. Ég veit ekki hvernig það ætti að útfæra það, en það þarf að laga 

þjónustuna að hverjum og einum.   
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Að mati allra þroskaþjálfanna er viðhorf heilbrigðisstarfsfólks þáttur sem 

mikilvægt er að bæta ásamt því að aðgengi þyrfti að vera betra og að slæmt aðgengi 

endurspegli í raun viðhorf samfélagsins þannig til fatlaðs fólks. Heilsugæslan ætti að 

vera sniðin að þeim sundurleita hópi sem þangað sækir þjónustu.  

 Að ráða sér sjálfur  5.4

Þegar þroskaþjálfarnir voru spurðir út í hvar mörkin á milli þess að virða sjálfstæði 

einstaklings með þroskahömlun og hvar skyldur þroskaþjálfar við að gæta velferðar 

þeirra liggja kom greinilega fram að þessi þáttur var öllum þroskaþjálfunum 

hugleikinn. Í þessum kafla mun ég því greina frá viðhorfum þroskaþjálfa til þessa 

þáttar.  

Þroskaþjálfarnir sögðust sammála því að fatlað fólk ætti, eins og allir aðrir, að 

ráða sínu eigin lífi og hvernig þau vilja lifa því. Þeim finnst þó erfitt að virða að fullu 

sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs fólks sem þau vinna með þegar það tefldi heilsu sinni 

augsýnilega í hættu en það sama gæti átt við um einstaklinga sem ekki eru fatlaðir. 

Fram kom að þeim fannst það skylda sín að standa vörð um velferð einstaklings 

hvort heldur þegar hann gerði rangt gagnvart sjálfum sér eða þegar aðrir gerðu 

rangt gagnvart honum samanber eftirfarandi ummæli eins þroskaþjálfans.  

Það eru lög um það að þegar einstaklingar eru að stefna sjálfum sér eða 

umhverfi sínu í hættu að það megi grípa inn í. Í sumum tilfellum er gripið 

til þess kannski of oft og af of litlu tilefni og stundum allt of seint, bara 

eins og við allt fólk. En vissulega eigum við ekki að horfa upp á 

einstakling vera að stefna sjálfum sér í hættu. Ég er kannski með 

einstakling á heimili sem ég gegni forstöðu fyrir og hann er ískyggilega 

þungur, hann sefur illa, er þunglyndur, vill ekki lyf, vill ekki fara til læknis. 

Get ekki farið með hann í blóðprufur því hann myndi berjast um á hæl 

og hnakka. Hvað á ég að gera? Er ég að gera rétt sem þroskaþjálfi að 

leyfa honum að taka þessar ákvarðanir sjálfur, að fara illa með sig, að 

minnka lífsgæði sín en virða sjálfsákvörðunarrétt hans. Eða er ég að gera 

rangt að láta hann afskiptan vegna þess að í sjálfu sér, ber mér, sem 

þroskaþjálfa og sem forstöðuþroskaþjálfa að standa vörð um velferð 
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hans. Ég get hárreitt mig yfir þessu, hvað er forræðishyggja og hvað er 

hagsmunagæsla? 

Þroskaþjálfarnir virtust ekki geta gert upp við sig hvar mörkin á milli 

forræðishyggju og hagsmunagæslu liggja eða hvenær það væri siðferðislega rétt að 

grípa inn í með velferð einstaklingsins í huga. Einn þroskaþjálfinn sagði að það væri 

frjálst val hvers og eins hvernig hann færi með heilsu sína þótt henni fyndist 

vissulega erfitt að horfa upp á viðkomandi einstakling fara illa með hana.  

Heilsa fólks með þroskahömlun er vissulega hjá mörgum slæm, mörg 

þeirra þurfa að passa mun betur upp á heilsuna sína en svona á heildina 

litið, er mikill munur á þeim og okkur til dæmis? Það er til ófatlað fólk 

sem er feitt, sem er að fara mjög illa með heilsu sína og velja það að gera 

það. Hvers vegna þarf frjálst val alltaf að byggjast á skynsamlegum 

ákvörðunum? 

Notendastýrð persónuleg þjónusta, hér eftir nefnd NPA, kom nokkuð til 

umræðu hjá þroskaþjálfunum og voru skiptar skoðanir gagnvart henni. Flestir 

þroskaþjálfarnir voru á því að það væri löngu tímabært að heimili fyrir fatlað fólk 

væri ekki stjórnað eins mikið af stjórnsýslunni og nú er og að mönnun inni á heimilin 

eigi að fara fram í gegnum íbúana en ekki forstöðuþroskaþjálfann. Þeim fannst þó 

vert að vekja athygli á því að það þyrfti að efla hlutverk þroskaþjálfa innan NPA fyrir 

þá einstaklinga sem þurfa á sérstakri aðstoð að halda, til dæmis vegna 

þroskahömlunar sinnar, því þroskaþjálfar búa yfir þeirri sérþekkingu sem til þarf. 

Fatlað fólk með þroskahömlun sem býr eitt, er að mati þroskaþjálfanna, oft afskipt 

og einangrað. Fatlað fólk þarf meiri daglegan stuðning í lífi sínu og mikilvægt að það 

sé fagfólk sem standi vörð um velferð þeirra. Leggja þurfi áherslu á þau varðveiti 

heilsu sína og koma í veg fyrir að vanheilsa þeirra verði til þess að þau einangrist.  

Ég hef unnið með einstaklingum sem bjuggu í eigin húsnæði úti í bæ. 

Vegna þess hve litla fræðslu þau fá um rétt sinn og hversu lítið er til af 

upplýsingum sem eru aðgengileg þeim, þá einangrast þau. Ég fór til 

dæmis að vinna með einstaklingi sem að hafði búið við ömurlegar 
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aðstæður heima hjá sér og hafði enga hjálp fengið fyrr en 

félagsþjónustunni barst tilkynning um þennan einstakling. Vegna þess 

hve heilsan var slæm hjá þessum einstaklingi, þá varð að byrja þar, koma 

heilsunni í lag til þess að geta tekið þátt í öðru í samfélaginu. Þarna sýndi 

sig og sannaði hversu mikilvægt það er að fólk fái þá aðstoð sem það 

þarf, þá þjónustu sem það á rétt á og að allir þættir fái athygli, hvort sem 

það er heilsa, réttindi, þjónusta eða hvað. Þarna snýst þetta ekki um að 

ráða sér sjálfur. Þetta snýst um að fá þá þjónustu sem maður á rétt á til 

þess að geta látið sér líða vel. Það eru ekki tekin ráðin af manneskjunni 

þótt henni sé boðin þjónusta sem hún vissi ekki af. 

Niðurstaða þroskaþjálfanna var, að þrátt fyrir mismunandi skoðanir þeirra á 

notendastýrðri persónulegri þjónustu, að NPA gæti komið mörgum til góða. Hægt 

væri að veita þjónustu til allra, óháð búsetu og koma þannig í veg fyrir einangrun 

einstaklinga eins og dæmi var tekið um hér að ofan. Margt mætti þó bæta á 

heimilum sem rekin eru af sveitarfélögum fyrir fatlað fólk. Þótt fatlað fólk réði 

almennt meiru um líf sitt en áður, þá töldu þroskaþjálfarnir ekki síður mikilvægt að 

allir tækju upplýstar ákvarðanir um líf sitt og að hlutverk þroskaþjálfa í að stuðla að 

upplýstri ákvarðanatöku, væri stórt.  

  Betur má ef duga skal  5.5

Í þessum hluta mun ég taka saman það getur talist sameiginleg sýn þroskaþjálfanna, 

sem tekin voru viðtöl við, um hvernig stuðla mætti að betri heilsu fatlaðs fólks.  

Allir þroskaþjálfarnir töldu það áhyggjuefni að heilsa fatlaðs fólks væri verri en 

fólks almennt. Þau töldu ástæðuna mætti rekja til margra þátta meðal annars þess 

að fatlað fólk hafi ekki sömu tækifæri til að búa við góða heilsu og aðrir. Aðgengi að 

upplýsingum spilaði stóran þátt í því að fatlað fólk sæti mismunun heilsufarslega. 

Einn þroskaþjálfinn taldi eina ástæðuna vera að almenningur, stjórnvöld og 

heilbrigðisstarfsfólk liti almennt á fatlað fólk sem veikt fólk en þó hefði mikil 

breyting orðið þar á til batnaðar. Þekkingu um hvað fötlun er í raun og veru væri 

víða ábótavant og á meðan fatlað fólk væri talið sjúklingar þá myndu þau búa við 

þann stimpil en ekki að þau ættu rétt á fullri heilsu þrátt fyrir fötlun.   
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Hugarfarsbreyting ein og sér nægir ekki ef hún er ekki sýnileg í 

umgjörðinni, það er að segja í allri þjónustu við fatlað fólk en ekki bara 

meðal okkar sem starfa beint með fötluðu fólki.  

Þroskaþjálfarnir voru almennt sammála um að mikilvægt væri að 

heilbrigðisstarfsfólk þekkti ríkjandi hugmyndafræði um fötlun. Þau nefndu sem 

dæmi að fötlunarfræði og þekking á mannréttindasáttmálum ætti ekki síður erindi 

inn í nám lækna, hjúkrunarfræðinga og annarra sem með einhverjum hætti starfa 

með fötluðu fólki. Sérstaklega væri mikilvægt, að þeirra mati, að heilbrigðisstarfsfólk 

öðlaðist þessa þekkingu þar sem nálgun þeirra að fötluðu fólki þyrfti að vera með 

öðrum hætti en við aðra. Eðli starfsins væri að vinna mjög náið með þeim sem þau 

væru að meðhöndla og því væri þekking á réttindum fatlaðs fólks og hvernig ber að 

eiga samskipti við það, sérstaklega mikilvæg. 

Þroskaþjálfarnir sögðu að ýmsar áætlanir væru uppi um sértæka heilsueflingu 

og að forvarnir yrði lagaðar að ólíkum hópum fólks. Þó höfðu þau ekki orðið vör við 

það í starfi sínu frá stjórnvöldum en þroskaþjálfar og aðrir sem væru að vinna að 

heilsueflingu með fötluðu fólki hefðu lagað heilsueflingu og forvörnum að hverjum 

og einum. 

Ég hitti einhvern tímann fyrri skólasystur mína úr menntaskóla, hún er 

hjúkrunarfræðingur. Ég sagði henni frá því að ég væri stödd þarna þar 

sem við hittumst út af vinnunni. Hún spurði mig hvort að ég væri með 

sjúklingana með mér. Ég átti í smá erfiðleikum með hvernig ég ætti að 

svara. Vissulega eru þau sjúklingar þegar þau eru hjá henni af 

einhverjum ástæðum, enda vinnur hún á sjúkrahúsi, alveg eins og ég 

væri sjúklingur á sjúkrahúsi. En þarna vorum við ekki á sjúkrahúsinu. Í 

hennar augum voru þau sjúklingar, samt fannst henni ekkert neikvætt 

við þetta.  

Þroskaþjálfarnir sögðu að oftast þegar rætt væri um heilsu fatlaðs fólks, þá færi 

umræðan að snúast um heilbrigðiskerfið, starfsfólkið þar og stjórnvöld og að hjá 

þessum aðilum virtist ríkja það viðhorf að fatlað fólk væru sjúklingar. Þau tóku það 

flest öll fram að það væri ekki algilt, en það væri oftar en ekki.  
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Til framtíðar litið sögðust þau  vilja sjá meiri umræðu um fatlað fólk úti í 

samfélaginu. Umræðan í dag væri, að þeirra mati, frekar bundin við einstaka aðila 

sem að einu eða öðru leyti koma að málefnum fatlaðs fólks. Sem dæmi sagði einn 

þroskaþjálfi frá því að hann hefði einhvern tímann verið á göngu og rekist á 

auglýsingu um notendastýrða persónulega aðstoð á göngustíg. Honum fannst það 

ánægjulegt að sjá slíka auglýsingu annars staðar en þar sem fatlað fólk ætti bara 

erindi.  

Enn er langt í land með að fullt tillit sé tekið til fatlaðs fólks í samfélaginu. Tveir 

þroskaþjálfar nefndu dæmi um hvernig ekki væri gert ráð fyrir fötluðu fólki með 

sama hætti og öðrum í samfélaginu, á mjög lýsandi hátt. Annar þeirra sagðist hafa 

farið í sund með fjölskyldu sinni og rak augun í lyftu fyrir hreyfihamlað fólk til að 

komast ofan í sundlaugina. Það var þó aðeins ofan í þessa einu sundlaug en ekki 

hægt að færa lyftuna á milli staða. Hann nefndi þetta við föður sinn og þá heyrðist í 

manni við hliðina á þeim að það væri nú ekki hægt að gera ráð fyrir fötluðu fólki alls 

staðar, þau höfðu þó aðgang ofan í laugina.  

Allir þroskaþjálfarnir sögðu enn aðeins gert ráð fyrir fötluðu fólki í afmörkuðum 

hlutum samfélagsins. 

Það er eins og með góða heilsu og með það að fá aðgang ofan í þessa 

sundlaug, þetta eru álitin forréttindi. Ég held að við séum ekkert á leið 

fram á við fyrr en í það minnsta að viðhorf stjórnvalda er það að fatlað 

fólk getur líka verið heilbrigt.  

Þessi orð þroskaþjálfans voru lýsandi fyrir afstöðu þroskaþjálfa til stöðu fatlaðs 

fólks í samfélaginu. Góð heilsa er forsenda þess að fatlað fólk geti tekið þátt í 

samfélaginu og þeim fannst mikilvægt að þessum þætti yrði veitt meiri athygli. Þau 

sögðust öll hafa unnið að því að viðhalda og bæta heilsu þeirra fólks sem þau höfðu 

unnið með en stöðugt mætti þau hindrunum vegna viðhorfa og/eða þess hvernig 

þjónusta við fatlað fólk er uppbyggð og aðgengi að henni væri. 
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7. Umræður 

Í þessari ritgerð hef ég fjallað um hvernig heilsa hefur áhrif á líf fatlaðs fólks og 

hvaða þýðingu það hefur fyrir heilsu þeirra að stuðlað sé að heilsueflingu í lífi þeirra 

og að þau hafi aðgang að heilsutengdri þjónustu líkt og að öðrum hlutum 

samfélagsins. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar, sem gerð var í tengslum við 

þessa ritgerð, sýna að þótt framfarir hafi átt sér stað í þjónustu fyrir fatlað fólk, að 

þá er ýmsu ábótavant til þess að þau njóti réttinda sinna. Þroskaþjálfarnir, sem tóku 

þátt í rannsókninni, sögðu skort á að heilsueflandi aðgerðir og upplýsingar um þær 

væru sniðnar að sundurleitum hópi notenda og mismunandi þörfum fólks. 

Þroskaþjálfunum fannst gert ráð fyrir að allir væru ýmist færir um að afla sér 

upplýsinga og vinna úr þeim eða færir um að leita sér þjónustu og að þeir sem 

þörfnuðust aðstoðar til þess, hefðu hana. Með þessu viðheldur samfélagið enn 

aðstæðubundinni fötlun sem félagslegur skilningur á fötlun og samningur 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks hafa reynt að útrýma. Það að fötluðu 

fólki er ítrekað mætt á þennan hátt gefur þau skilaboð að þau falli ekki inn í þann 

ramma sem fólk þarf að vera til að geta verið hluti af samfélaginu. Líkt og komið 

hefur verið inn á þá getur upplifun fólks af fötlun sinni orðið til þess að sjálfsmynd 

þeirra líður fyrir það. Hlutverk samfélagsins ætti að vera að draga úr upplifun þeirra 

á fötlun sinni en ekki öfugt.  

Til þess að fatlað fólk geti lifað sjálfstæðu lífi þarf að sjá til þess að fullnægjandi 

aðgengi sé til staðar. Hér er ekki aðeins um aðgengi að byggingum að ræða, heldur 

einnig aðgengi sem gerir fatlað fólk óháð aðstoð. Það þarf þó, í ljósi nýrra áherslna 

um þjónustu við fatlað fólk, að hafa í huga skilgreiningu hugmyndafræðinnar um 

sjálfstætt líf þ.e. að sjálfstæði byggist ekki síst á því að þau njóti aðstoðar á eigin 

forsendum sem löguð er að þeirra þörfum og vilja.  

Í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks segir að ryðja eigi úr 

vegi hindrunum sem verða til þess að fatlað fólk sæti mismunun af einhverju tagi. 

Niðurstöður rannsóknar þessarar sýna fram á að hindranir eru ennþá til staðar í 

samfélaginu. Vissulega þarf að mörgu að huga til þess að hægt sé að ryðja öllum 

hindrunum úr vegi en í ljósi þess að það var ekki fyrr en á síðasta ári sem gert var 

sérstaklega ráð fyrir þessum þætti samningsins í heilbrigðisáætlun 

Velferðarráðuneytisins, að þá er margt eftir ógert.  
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Þroskaþjálfar þeir sem tóku þátt í rannsókninni mættu einnig hindrunum sem 

réttindagæslumenn fatlaðs fólks. Viðhorf heilbrigðisstarfsfólks virðist vera að þeir 

sem starfa með fötluðu fólki séu milliliðir á milli þeirra og fatlaðs fólks en ekki til 

þess að standa vörð um rétt þess. Viðhorf spilar afar stóran þátt í lífi fatlaðs fólks, 

hvort sem um er að ræða viðhorf samfélagsins eða einstaklinga. Viðhorf til þeirra 

hefur mótað þjónustu við þau og þar af leiðandi lífsgæði þeirra á svo margvíslegan 

hátt. Miðað við niðurstöður þær sem komu fram um viðhorf heilbrigðisstarfsfólks til 

fatlaðs fólks er ljóst að hér þarf mörgu að breyta. Ef heilbrigðisstarfsfólk sem vinnur 

náið með fötluðu fólki álítur þau sem sjúklinga vegna fötlunar sinnar og ekki fær um 

að taka ákvarðanir um eigið líf og heilsu, þá hlýtur hið sama viðhorf að ríkja á fleiri 

stöðum. Slíkt viðhorf má vera þar sem þjónustuumgjörðin er mótuð, hjá 

stjórnvöldum. Þó má sjá hið sama viðhorf þar sé horft til niðurstaðna þessarar 

ritgerðar vegna þess hvernig heilsuvaldandi aðgerðum hefur verið háttað.  

Heilsuefling virðist eingöngu ná til þeirra sem búa við fulla líkamlega færni og sem 

uppfylla ákveðin staðal um hvernig „venjulegt fólk“ er.  

Til þess að breytingar geti átt sér stað, þá þarf að draga fatlað fólk með virkari 

hætti inn í stefnumörkun og ákvarðanatöku hvað varðar þeirra málefni.. Meira 

samráð ætti að vera við fatlað fólk varðandi þjónustunálgun og hvernig standa eigi 

að heilsueflingu fatlaðs fólks. Hið faglega yfirráð hefur verið sterkt í gegnum árin og 

þótt vissulega sé þörf á að nálgun sé fagleg og byggð á þekkingu, þá er fatlað fólk 

þjóðfélagshópur sem hefur löngum liðið fyrir að öll nálgun við þau einkennist af 

faglegu yfirráði.  

Rannsóknir sýna að lífslíkur fatlaðs fólks eru meiri en þær voru á árum áður. Þau 

lifa lengur og eru með sambærilegar lífslíkur og annað fólk (Rimmer, 1999). Það að 

sú mismunun sem fatlað fólk sætir vegna fötlunar, verði til þess að heilsa þeirra er 

verri en heilsa fólks almennt er óásættanlegt. Haveman o.fl. (2011) benda á að það 

megi rekja til heilsuleysis fatlaðs fólks, frekar en það að heilsa þeirra sé slæm vegna 

fötlunar þeirra. Jafnframt kemur fram að þjónusta sem þau fá sé slæm vegna 

samskiptaörðugleika og þekkingarleysis heilbrigðisstarfsfólks á fötluðu fólki og þess 

hvaða skil eru á milli fötlunar þeirra og heilsu (Haveman o.fl., 2011). Það er sláandi 

að slíkt þekkingarleysi sé til staðar enn í dag og vekur mig til umhugsunar hvernig 
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stuðlað er að þekkingu fólks um fatlað fólk. Líkt og ég benti á hér að ofan, þá er 

viðhorf stór hindrun í að fatlað fólk njóti jafnréttis á við aðra í samfélaginu.  

Í niðurstöðunum kom fram að viðmælendur mínir unnu með fólki með 

þroskahömlun. Saga þessa hóps fólks er átakanleg og mörg þeirra hafa þurft að 

sæta harkalegum mannréttindabrotum því þau geti ekki öll tjáð sig eins og aðrir. 

Einnig kom fram í niðurstöðunum, sem eru í takt við rannsókn sem hefur verið gerð 

meðal fólks með þroskahömlun, að heilsulæsi þeirra er ábótavant. Eins og ég hef 

komið inn á, þá sögðu viðmælendur mínir frá því að gert sé ráð fyrir því að allir sem 

þarfnist aðstoðar, séu með hana. Það gefur augaleið að fólk með þroskahömlun 

getur ekki notið þess að lifa sjálfstæðu lífi ef samfélagið kemur í veg fyrir að þau geti 

búið við góða heilsu. Í umræðunni um notendastýrða persónulega aðstoð kom fram 

sú þörf að fatlað fólk gæti fengið alla þá aðstoð sem það þarf til þess að geta notið 

hins sjálfstæða lífs. Í dag er svo búið um hnútana að þeir sem ekki búa á heimili fyrir 

fatlað fólk, eru út undan í samfélaginu. Heilsulæsi er hægt að bæta, en það þarf að 

sjá til þess að viðeigandi fræðsla sé til staðar. Þessa fræðslu þarf hið opinbera ekki 

síst að gera aðgengilega.  

Í stuttu máli virðist aðgengi og viðhorf vera það sem takmarkar fatlað fólk í því 

að geta tekið þátt að öllu leyti í samfélaginu. Aðgengi og viðhorf getur verið hlutlægt 

og það getur verið hlutbundið og það getur verið erfitt að breyta hvoru tveggja. 

Nýjasta heilbrigðisáætlun Velferðarráðuneytisins virðist skref í áttina í að taka á 

báðum þáttum. Það að tekið sé til þessara þátta í heilbrigðisáætluninni er lýsandi 

fyrir viðhorfsbreytingu í heild sinni og að áherslur í þjónustu við fatlað fólk er að 

breytast. Vissulega myndi ég vilja sjá samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks lögleiddan og ég myndi vilja sjá áhersluna meira á hversu mikilvægt er 

að varðveita heilsu fatlaðs fólks og stuðla að því að þeir búi við bestu mögulegu 

heilsu, þrátt fyrir fötlun þeirrar nálgunar í stað þess að tekist sé á við heilsukvilla 

vegna fötlunar þeirra. Góð heilsa er allra hagur og um það ættu allir að geta 

sammælst.  
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