
 

 

Ólík sjónarhorn á fötlun, lög og þjónusta 

Áhrif mismunandi sýnar á fötlun, á búsetu fatlaðs fólks og störf þroskaþjálfa 

 

Pála Marie Einarsdóttir 

Lokaverkefni til BA-prófs  

Háskóli Íslands 

Menntavísindasvið 



 



 

 

 

 

Ólík sjónarhorn á fötlun, lög og þjónusta 

Áhrif mismunandi sýnar á fötlun, á búsetu fatlaðs fólks og störf þroskaþjálfa 

Pála Marie Einarsdóttir 

 

Lokaverkefni til BA-prófs í þroskaþjálfafræði 

Leiðsögukennari: Lilja Össuradóttir 

 

Þroskaþjálfadeild 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands 

Febrúar 2014 



 

Ritgerð þessi er 10 eininga lokaverkefni til BAprófs í þroskaþjálfafræði. 

Óheimilt að afrita ritgerðina á nokkurn hátt nema með leyfi höfundar. 

© Pála Marie Einarsdóttir 2014 

Prentun: Bóksala kennaranema 

Reykjavík, 2014  



 bls. 3 

Útdráttur 
 

Sambærileg réttindi við almenning hefur verið baráttumál fatlaðs fólks frá upphafi. 

Jákvæðar breytingar hafa orðið á réttindum fatlaðs fólks og  aðstæðum þeirra undanfarin ár 

og áratugi. Unnið var með það markmið að varpa ljósi á hvernig ólík sýn samfélagsins á 

fötlun hefur haft áhrif á búsetuþróun fatlað fólks. Enn fremur er skoðað hvernig ólík sýn á 

fötlun hefur haft á störf og reglugerð þroskaþjálfa. Niðurstaða þessra ritgerðar er að mikið 

hefur áorkast í réttindabaráttu fatlaðs fólks og búsetuþróunin er á þann veg að tímar altæka 

stofnanna eru liðnir, tímar sambýla eru ríkjandi og notendastýrð persónulega aðstoð (NPA) 

gæti verið framtíðin. Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf hefur rutt sér til rúms í lögum og 

verður áhugavert að fylgjast með framvindu samstarfverkefnisin um NPA en það stendur 

til að vera lögfest sem ákvæði til bráðabirgða í lögum um málefni fatlaðra árið 2014. 

Réttindi fatlaðs fólks eru lögfest í mörgum sáttmálum og sérlögum en svo virðist sem að 

þau séu ekki alltaf innleidd í þjónustuna, mjög mikilvægt er að þjónustan sem er veitt 

fötluðu fólki fylgi gildandi lögum. Það er hlutverk þroskaþjálfa að gæta þess að réttindi 

fatlaðs fólks séu virt og þjónustan sé í samræmi við ríkjandi lög og hugmyndafræði. 
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fjölskyldu minni fyrir dyggan stuðning og fyrir að  hafa óbilandi trú á mér, þetta hafðist! 
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Lagalegt umhverfi og ríkjandi hugmyndafræði hefur alla tíð haft mikið að segja um líf 

fatlaðs fólks á Íslandi. Fyrstu sérstöku lögin um málefni fatlaðs fólks tóku gildi árið 1936 

(Lög um fávitahæli nr. 18/1936) en fram að því hafði fatlað fólk, gamalmenni og fátækir 

fallið undir almenna löggjöf um framfærslu fátækra. Fatlaðir einstaklingar voru þá háðir 

aðstoð frá fjölskyldum sínum og ef sú aðstoð dugði ekki til lenti fólk á sveit sem 

þurfalingur (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Síðan eru liðin 80 ár og mikil þróun hefur átt 

sér stað í búsetumálum fatlaðs fólks. Einstaklingar fluttust frá fjölskyldum sínum inn á 

stofnanir þar sem þeir bjuggu allan sólarhringinn og fengu alla þá þjónustu sem í boði var 

innan veggja stofnunarinnar. Allar altæku stofnanirnar áttu að vera staðsettar utan 

bæjarmarka (Lög um fávitahæli nr. 18/1936). 

Það var ekki fyrr en í kringum árið 1970 sem raddir fóru að heyrast þess efnis að 

fatlað fólk ætti að eiga rétt á eðlilegu lífi utan stofnana. Árið 1976 var síðan fyrsta 

sambýlið opnað í Reykjavík af Styrktarfélagi vangefinna. Ekki voru allir sammála um að 

sambýlisþjónusta myndi henta fötluðu fólki. Engu að síður opnuðu fleiri sambýli á næstu 

árum og margt fatlað fólk flutti af stofnunum inn á sambýli (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Á svipuðum tíma og þetta gerðist á Íslandi var hugmyndafræðin um sjálfstætt líf að vakna 

til lífsins úti í heimi. Sú hugmyndafræði felur í sér að fatlað fólk lifi sjálfstæðu lífi, hafi 

vald til þess að taka eigin ákvarðanir og stjórni eigin lífi óháð fötlun. Hugmyndafræðin um 

sjálfstætt líf leggur áherslu á að valdið færist frá þjónustukerfinu til einstaklingsins (NPA 

miðstöðin e.d.). Tillaga að þingsályktun um notendastýrða persónulega aðstoð við fatlað 

fólk, sem styðst við hugmyndafræðina um sjálfstætt líf, var lögð fram á 138. löggjafarþingi 

árið 2009-2010 og samþykkt 8. júní 2010 (Þingskjal nr. 641, 2010). Í samningi Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks segir að allir eigi rétt á að hafa áhrif á eigið líf með því 

að taka ákvarðanir sem snúa að sínu lífi. Lífsgæði fólks geta meðal annars falið í sér að 

ráða sér sjálfur, ákveða sitt eigið heimili og hvað viðkomandi gerir og hvenær.  

Markmið ritgerðarinnar er að rekja þróunina sem hefur átt sér stað í búsetu fatlaðs fólks og 

í störfum þroskaþjálfa í ljósi laga og ríkjandi hugmyndafræði hvers tíma. 

 

Ritgerðin er  því unnin í þeim tilgangi að skoða og svara tveimur spurningum: 

 Hvernig hefur ólík sýn samfélagsins á fötlun áhrif á búsetuþróun fatlaðs fólks? 

 Hvernig hefur ólík sýn á fötlun áhrif á störf og reglugerð þroskaþjálfa? 
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 Ég ákvað að miða við árið 1979 en þá voru sérlög um aðstoð við þroskahefta 

samþykkt á Alþingi. Þau lög mörkuðu stór tímamót í lífi fatlaðs fólks og hafa engin lög 

stuðlað af jafnmiklum breytingum fyrir málaflokkinn. 

Í þessari ritgerð var stuðst við bækur sem snúa að málaflokknum á borð við Fötlun og 

samfélag, ritrýndar greinar úr tímaritum eins og Uppeldi og menntun, lög, reglugerðir, 

þingskjöl og ýmissa vefsíða. 

 Ritgerðin skiptist í fjóra kafla. Í fyrsta kaflanum eru sagt frá almennum 

mannréttindum og samningi Sameinuðu þjóðanna og farið ítarlega í þróun hugmyndafræði 

og mismunandi sjónarhorn á fötlun eins og félagsleg sjónarhorn. Í öðrum kafla eru lögum 

og reglugerðum gerð skil. Í þriðja kafla er farið yfir sögu þroskaþjálfa og þróun þeirra í 

starfi. Í fjórða kafla eru svo umræður og vangaveltur út frá spurningunum sem lagt var af 

stað með í upphafi 

 

 

 

.  
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 Fræðileg sjónarhorn og bakgrunnur 

Í þessum kafla verður fjallað um þau fræðilegu sjónarhorn sem hafa haft áhrif á málaflokk 

fatlaðs fólks. Byrjað verður á því að segja almennt frá mannréttindum og síðan samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Í framhaldi er sagt frá því hvernig lög um 

málefni fatlaðs fólks hafa þróast og hvernig sjónarhorn á fötlun hefur breyst með tímanum. 

Gerð verða skil á ólíkum sjónarhornum á fötlun en þau eru læknisfræðilega sjónarhornið á 

fötlun, félagslega sjónarhornið á fötlun, norræni tengslaskilningurinn á fötlun og að lokum 

notendastýrð persónuleg aðstoð og hugmyndir um sjálfstætt líf. Einnig verður sagt frá 

Þroskahjálp og tilkomu sambýla.  

 

1.1 Almenn réttindi  

Mannréttindi eru tiltekin grundvallarréttindi hverrar manneskju, óháð þjóðerni, kynþætti, 

kyni, trú og skoðunum. Einkum er þar um að ræða rétt til frelsis, öryggis og jafnræðis 

(Íslensk orðabók, 2005). Mannréttindi eiga að tryggja að allir hafi aðgang að grunnþörfum 

til þess að lifa mannsæmandi lífi og til þeirra teljast meðal annars húsnæði, matur, og 

nauðsynleg félagsþjónusta (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d.). Ísland flokkast undir 

velferðaríki en það er ríki sem á að sjá hag þegna sinna borgið og vernda þá fyrir áföllum, 

til dæmis með ýmiss konar tryggingum (Íslensk orðabók, 2005). Stjórnvöld hafa það 

hlutverk að stuðla að efnahagslegri og félagslegri velferð allra þegna og hafa þar 

alþjóðlega sáttmála til hliðsjónar.  

 Mannréttindasáttmáli Evrópu var lögfestur á Íslandi árið 1994. Í 14. grein laganna 

um Mannréttindasáttmála Evrópu (nr. 62/1994) segir að réttindi og frelsi skulu vera tryggð 

án nokkurs manngreinarálits, svo sem vegna kynferðis, trúarbragða, þjóðernis, 

þjóðfélagsstöðu, uppruna eða annarrar stöðu. Réttur fatlaðs fólks er því sagður vera jafn á 

við aðra þjóðfélagsþegna. 

 Í Mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna, sem var samþykkt 10. desember 

1948, var lagður grunnur að margs konar rétti þjóðfélagsþegna, svo sem félagslegum-, 

efnahagslegum og borgaralegum réttindunum. Yfirlýsingin er í 30 greinum og má túlka 

fyrri hluta greinanna þannig að þeim sé ætlað að vernda einstaklinginn frá ríkisvaldinu, til 

dæmis rétturinn til friðhelgi, einkalífs, tjáningarfrelsis og trúfrelsis, samanber 1. gr. um að 
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allir séu jafnir að virðingu og réttindum og 3. gr. sem segir að allir eigi rétt til lífs, frelsis 

og mannhelgi. Síðari hluta greinanna er svo ætlað að tryggja gæði, til dæmis rétt allra til 

menntunar og heilbrigðisþjónustu, sbr. 25. gr. sem segir að allir eigi rétt á nauðsynlegum 

lífskjörum til verndar heilsu og vellíðan og telst þar til húsnæði, læknishjálp og nauðsynleg 

félagsleg þjónustu. Í 26. gr. er kveðið á um réttinn til ókeypis menntunar 

(Mannréttindaskrifstofa Íslands e.d.). 

 

1.2 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Þó réttindi fatlað fólks eigi að vera tryggð í almennum samningum, lögum og reglugerðum, 

eins og Mannréttindayfirlýsingunni, virðist það ekki duga til þess að tryggja réttarstöðu 

þeirra. Réttaröryggi er þess vegna mjög mikilvægt fyrir fatlað fólk og aðra minnihlutahópa. 

Fatlað fólk hefur öðlast sérstök réttindi sem eru tilkomin vegna fötlunar þess. Þar ber fyrst 

að nefna samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks en hann var fyrsti 

alþjóðlegi mannréttindasamningurinn fyrir fatlað fólk. Ísland undirritaði samninginn þann 

30. mars 2007. Markmið samningsins er að efla, verja og tryggja full og jöfn mannréttindi 

og grundvallarfrelsi fyrir allt fatlað fólk til jafns við aðra (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 

Samningurinn var unninn í samstarfi við fatlað fólk, aðstandendur og hagsmunasamtök 

þeirra. Samningurinn samanstendur af 50 greinum og kveður meðal annars á um 

borgaraleg og stjórnmálaleg réttindi, rétt til samfélagsþátttöku, rétt til menntunar og 

atvinnu og rétt á heilbrigðis- og félagsþjónustu. Meginþema samningsins er virðing fyrir 

persónufrelsi, bann við mismunun, jafnrétti og að viðurkenna eigi margbreytileikann 

(Mannréttindaskrifstofa Íslands e.d., Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 

 Hægt er að sjá skírskotun í samninginn í lögum um málefni fatlaðs fólks en 

fullgilding eða lögfesting hefur enn ekki átt sér stað. Þegar fullgilda á samninginn þurfa 

stjórnvöld að breyta núgildandi lögum til samræmis við samninginn (Hrefna K. 

Óskarsdóttir og Sigurjón U. Sveinsson, 2012). 

 

1.3 Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun 

Alla 20. öld var fatlað fólk álitið sjúklingar í anda hins læknisfræðilega skilnings á fötlun. 

Þeir sem fæddust með einhverja fötlun voru taldir gallaðir og var læknisfræðileg þekking 

nýtt til þess að senda einstaklinginn í viðeigandi meðferð (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).
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 Viðhorf samfélagsins báru keim af mannkynbótastefnunni lengst af 20. aldar. Sú 

stefna snérist að mestu leyti um erfðaþáttinn og var ætlað að koma í veg fyrir það sem 

nefnt var úrkynjun. Stuðlað var að svonefndum jákvæðum mannkynbótum sem fólu það í 

sér að það fólk sem talið var hæfileikaríkt og vel gefið var hvatt til þess að fjölga sér. 

Svonefndar neikvæðar mannkynbætur fólust í því að koma átti í veg fyrir barneignir hjá 

þeim sem taldir voru tilheyra lægsta og hæfileikalausasta hópi þjóðfélagsins, svo sem hjá 

þeim sem sagðir voru treggáfaðir, fávitar og andlegir fáráðlingar. Þetta fólk var álitið byrði 

á þjóðfélagið, þar sem það gæti ekki lagt sitt af mörkum eða spjarað sig. Með þessu átti 

samfélagið að sporna við úrkynjun og eftir átti að standa hæfileikaríkt fólk og betra 

samfélag (Unnur B. Karlsdóttir, 1998). 

 Ísland tók fullan þátt í hugmyndafræði mannkynbótastefnunnar á þessum árum og 

kemur það greinilega fram í setningu laga um ófrjósemisaðgerðir nr. 16/1938. Þessi lög 

voru samþykkt einróma og án allra umræðu á Alþingi. Lögin voru að skandinavískri og 

bandarískri fyrirmynd en Indianaríki var fyrst til samþykkja ófrjósemislög tæplega 30 árum 

áður. Danmörk var fyrst allra Norðurlandanna til þess að samþykkja lögin árið 1929 (Lög 

um ófrjósemisaðgerðir nr. 16/1938; Þingskjal 1055, 2001-2002). Ófrjósemislög í 

Danmörku voru í gildi til ársins 1962 en til ársins 1975 á Íslandi. Á Íslandi voru gerðar 722 

ófrjósemisaðgerðir og hlutfallslega flestar þeirra framkvæmdar á árunum 1971-1975 eða 

206 aðgerðir, 201 á konum og 5 á karlmönnum. Meginástæða aðgerðanna var sögð 

andlegur vanþroski eða geðveiki. Á Íslandi voru framkvæmdar 59 ófrjósemisaðgerðir án 

þess að viðkomandi einstaklingar undirrituðu beiðni þar um. Heimilt var að gera 

einstakling ófrjóan án samþykkis; „ef hann hefur á engan hátt vit fyrir sjálfum sér vegna 

æsku, geðveiki eða fávitaháttar“, eins og segir í lögunum (Lög um ófrjósemisaðgerðir nr. 

16/1938; Þingskjal 1055, 2001-2002). 

 Erfðarvísindin hafa leitt til mikilla umræðna um stöðu fólks með ólíkar skerðingar 

frá sjónarhorni læknisfræðinnar á fötlun og einnig hvort ýmsar aðgerðir sem að þessu snúa 

séu siðferðislega réttmætar. Meðal annars hvort leyfa eigi snemmómskoðun til þess að 

greina þau fóstur í móðurkviði sem eru með ákveðin einkenni svokallaðrar erfðabilunar og 

útrýma þeim með skipulögðum hætti (Rannveig Traustadóttir, 2004).  

Breski fræðimaðurinn Tom Shakespeare hefur varpað fram spurningunni um það hvort slík 

greining sé visst afturhvarf til mannkynbótastefnunnar sem fyrr var sagt frá. Hann bendir 

einnig á að slíkar skoðanir hafi neikvæð áhrif á sjálfsmynd fatlaðs fólk og sendi þau 
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skilaboð að þau séu óvelkomin (Guðrún V. Stefánsdóttir 2008).     

  

 Læknisfræðilegi skilningurinn á fötlun gerir ekki greinamun á skerðingu eða fötlun 

og samkvæmt þeim skilningi er skerðing einhvers konar galli í einstaklingnum. Sá sem 

fæðist með fötlun er talinn frávik frá því sem samfélagið telur vera eðlilegt. Skilningurinn 

leggur áherslu á það að læknir eða annað fagfólk greini hvers konar skerðingu 

einstaklingurinn glímir við. Ráðgjöf er svo veitt um hvers konar meðferð, umönnun og 

endurhæfing er æskilegust.  

 Einstaklingur sem fæðist með fötlun er talinn háður öðrum og þarfnast lækningar 

eða meðferðar til þess að aðlagast umhverfinu. Fötlunin er álitin vera neikvæð og mikil 

sorg fyrir einstaklinginn og fjölskyldu hans. Með þessu er verið að beina allri athyglinni að 

því neikvæða, í stað þess að einblína á jákvæða þætti einstaklingsins (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; Rannveig Traustadóttir, 2003). Á 20. öld var fötluðu 

fólki, það er að segja einstaklingum sem höfðu fengið vottorð frá lækni sem sagði til um 

ástand þeirra, gjarnan komið fyrir á stofnun sem átti að sjá fyrir grunnþörfum þeirra. Þessi 

hugsunarháttur hefur litað viðhorf fagfólks og samfélagsins og gerir að miklu leyti enn 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  

 Með þessa hugmyndafræði að leiðarljósi var Kópavogshæli opnað í desember árið 

1952. Samkvæmt lögum um fávitastofnanir átti ríkið að reka eitt aðalhæli fyrir fólk með 

þroskahömlun sem þá voru nefndir fávitar. Kópavogshæli var altæk stofnun, það er að 

segja sólarhringsstofnun þar sem vistmenn áttu að nálgast alla sína þjónustu og tómstundir 

innan veggja stofnunarinnar (Lög um fávitastofnani nr. 53/ 1967). Kópavogshæli sinnti 

læknisfræðilegri sem og uppeldislegri meðferð fyrir fatlað fólk og einnig sinnti stofnunin 

greiningu og vistunarúrræðum utan stofnunarinnar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 Björn Gestsson, sem var forstöðumaður Kópavogshælis á árunum 1956-1987, segir 

frá lífinu innan Kópavogshælis í bókinni „Ef liðsinnt ég gæti“. Þar svarar hann aðspurður 

um það hvort einstaklingarnir sem dvelja þar séu læsir:  

Hingað er fólk ekki sent, nema það sé veikara en svo, að hugsanlegt sé að kenna 

því að lesa, þó svo eru sumir svo á vegi staddir að þeir geta lært að þekkja nafnið 

sitt, ef þeir sjá það á prenti, þótt þeir séu ólæsir með öllu (Valgeir Sigurðsson,1974, 

bls. 74-84). 

Hann segir að sjúklingarnir, eins og hann nefnir fólkið, séu duglegir við að búa til bursta og 

kústahausta og sumir kunni að vefa. Hann tekur það fram að handavinna og tónlist skipi 
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stórt hlutverk í lífi sjúklingana. Hann segir einnig að margir séu duglegir við að hjálpa til 

við ræstingar, tiltekt og að strauja. Hann heldur áfram og segir frá sjúklingi sem er búinn 

að búa lengi á Hælinu, sér um sig að mestu leyti sjálfur og býr í sérherbergi (Valgeir 

Sigurðsson, 1974).      

 Í samvinnurannsókn Guðrúnar V. Stefánsdóttur (2008) segja þátttakendur hennar 

frá því hvernig þeir upplifðu það að búa í samfélagi sem leit niður á þá og hvernig þeir 

upplifðu líf inni á stofnun, þar sem misnotkun og afskiptaleysi voru daglegt brauð. Tvær 

konur segja frá ófrjósemisaðgerðum sem þær voru sendar í án þeirra samþykkis en það var 

ekki óalgengt fyrr á árum. Ósamþykktar ófrjósemisaðgerðir voru hluti af almennri stefnu 

heilbrigðiskerfisins fyrir fatlaðar konur á árunum 1938-1975 (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008; Velferðarráðuneytið, 2002).       

 Björn Gestsson segir ennfremur frá því í fyrrnefndi bók að Ísland sé heilli öld á eftir 

nágrannaríkjum okkar í aðstoð við fatlað fólk. Danir hafi opnað stofnun fyrir fatlað fólk í 

Gamle Bakkehuset árið 1854 (Valgeir Sigurðsson, 1974).  

 Eftir seinni heimstyrjöldina eða um árið 1950 urðu miklar þjóðfélagsbreytingar á 

Norðurlöndunum. Það átti að byggja upp velferðakerfi sem átti að höfða til allra og skapa 

átti betri lífskjör sem nýttust öllum. Það þótti ekki boðlegt að vista fólk á 

sólahringsstofnunum. Á sama tíma á Íslandi er eigi að síður altæk stofnun stærsta 

búsetuúrræðið fyrir fatlað fólk á Íslandi (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

 

1.4 Hugmyndafræðin um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku 

Eftir miðja 20. öld urðu miklar breytingar á velferðakerfinu á Norðurlöndunum sem höfðu 

mikil áhrif á samfélagslega stöðu fatlaðs fólks. Nýjar hugmyndir um mannréttindi þessa 

hóps varð til þess að þjónustan og aðbúnaðurinn varð betri. Lögð var áhersla á rétt fatlaðs 

fólks til þess að lifa eðlilegu lífi og taka fullan þátt í samfélaginu. Árið 1969 komu fyrst 

fram hugmyndir um „normaliseringu“ eða eðlilegt líf fyrir fatlað fólk í skrifum sænska 

félagsfræðingsins Bengt Nirje. Með eðlilegu lífi á Nirje við það að flest fólk vinni á einum 

stað, búi á öðrum og sæki félagslíf annað. Því þurfi að skapa vinnuumhverfi og 

skólaaðstöðu fyrir fatlað fólk, þar sem hæfni þess geti notið sín. Nirje segir að fatlað fólk 

eigi að upplifa tilbreytingu frá degi til dags og að munur sé á helgum og virkum dögum. 

Hann segir að allir eigi að hafa möguleika á því að upplifa ólík tímabil í lífi sínu; bernsku, 

æsku, fullorðinsár og elli. Afmælisdagur hvers og eins eigi að vera sérstakur og það að fara 
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í frí eigi að hafa gildi fyrir alla samfélagsþegna og vera eitthvað sem flestir eigi kost á. 

Nirje leggur það til að þjálfunaráætlanir séu gerðar með það að markmiði að auka 

sjálfstæði fatlaðs fólks (Margrét Margeirsdóttir, 2001).      

Kenningin um eðlilegt líf lýsir réttindum fatlaðs fólks til þess að lifa sínu lífi á 

sambærilegan hátt og aðrir samfélagsþegnar. Í þessu felst réttur fatlað fó til þess að vera 

með aðrar þarfir en flestir í samfélaginu. Þeirra réttur er einnig að taka fullan þátt í 

samfélaginu á eigin forsendum (Margrét Margeirsdóttir 2001). 

Bandaríski félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger skilgreindi nánari hvað það fæli 

í sér að lifa eðlilegu lífi út frá menningarlegum og félagslegum viðmiðum. Hann miðar við 

þá félagslega stöðu sem við erum í, hvernig hægt sé að viðhalda henni eða breyta til þess 

að hafa áhrif á þau neikvæðu viðhorf sem samfélagið hefur oft haft gagnvart fötluðu fólki. 

Í því samhengi leggur hann áherslu á gildisaukandi félagsleg hlutverk og að notaðar séu vel 

ígrundaðar leiðir til þessa að efla félagslega stöðu fatlaðs fólks. Með því á hann við það að 

styrkja, stofna og viðhalda velmetnum félagslegum hlutverkum fyrir fólk sem telst 

vanmetið af samfélaginu. Hann leggur áherslu á þjálfun, stuðning og kennslu fyrir fatlað 

fólk til þess að auka færni þeirra. Hann leggur einnig mikla áherslu félagslega þátttöku 

allra, það er blöndun fólks með fötlun og ófatlaðs fólk. Þannig fái samfélagið aðra sýn á 

einstaklinginn með fötlun (Margrét Margeirsdóttir, 2001).   

 Wolfensberger (1980) segir að viðhorfin þurfi að breytast í garð fatlaðs fólks. 

Viðhorf samfélagsin ákvarði hvað séu frávik frá hinu eðlilega samfélagi. Með breyttum 

viðhorfum gagnvart mismunandi fólki í samfélaginu sé hægt að hafa áhrif á það hvernig 

almenningur lítur á fatlað fólk. Hugmyndafræði Nirje og Wolfensberger hefur haft mikil 

áhrif víða um heim og kenningar þeirra víða orðið stefnumótandi í félagslegri þjónustu 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). Markmiðið er að almenningur fagni margbreytileikanum 

og að litið verði á fatlað fólk og aðra minnihlutahópa sem hluta af samfélaginu. 

 

1.5 Félagsleg sjónarhorn 

Félagsleg sjónarhorn á fötlun segja að hindranir í umhverfinu eigi stóran þátt í því að 

hamla lífi einstaklingsins. Félagslegar hindranir sem eru settar af ófötluðum meirihluta 

samfélagsins skerða möguleika hins fatlaða við athafnir daglegs lífs. Hindranirnar geta til 

dæmis verið slæmt aðgengi að byggingum og upplýsingum, neikvæð viðhorf fólks eða 

fordómar ófatlaðra einstaklinga eða hópa. Hindranirnar gera það að verkum að fatlað fólk 
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verður félagslega útilokað (Rannveig Traustadóttir, 2003). Grundvallaratriði í þessari 

hugmyndafræði er að greina í sundur félagslega þáttinn eða fötlunina og líffræðilega 

hlutann, það er að segja skerðinguna sem einstaklingurinn er fæddur með eða verður fyrir. 

Hugmyndafræðin leggur upp með margbreytileika samfélagsins og að við séum öll ólík og 

með ólíkar þarfir. 

 

1.5.1 Norræni tengslaskilningurinn á fötlun 

Norski fræðimaðurinn Jan Tøssebro telur að Norðurlöndin séu með sameiginlegar 

hugmyndir um skilgreiningu á fötlun og telur hann það vera tengsl á milli einstaklingsins 

og umhverfisins. 

 Jan Tøssebro telur þrennt vera lykilatriði í þessari nálgun. Í fyrsta lagi að 

samfélagið og umhverfið gerir ekki ráð fyrir ólíku fólki með ólíkar þarfir. Í öðru lagi er 

fötlun bundin aðstæðum, þannig að einstaklingurinn getur verið ófatlaður í einum 

aðstæðum en fatlaður í öðrum. Til dæmis hefur skerðing einstaklings í hjólastól engin áhrif 

þegar hann er á jafnsléttu og kemst ferða sinna. Þegar hann þarf inn í hús þar sem er stigi 

og engin lyfta, hefur skerðingin áhrif og flokkast þá sem fötlun. Í þriðja lagi er fötlun 

afstæð eftir líffræðilegum og vitsmunalegum einkennum og ákvörðuð af samfélaginu. Til 

dæmis hafa skilgreiningar á þroskahömlun verið miðaðar við greindarvísartölunni 50-80 í 

Evrópu en meðalgreind telst vera 90-110 (Rannveig Traustadóttir, 2003). Meginþemað í 

norræna tengslaskilningnum er aðlögun bæði fatlaðs fólks að samfélaginu og samfélagsins 

að fötluðu fólki.  

Í opinberum skjölum og orðræðu á Íslandi, eins og lögum og reglugerðum sem snúa 

að fötluðu fólki, eru tengsl einstaklingsins og umhverfisins skýr. Þegar kemur að því að 

sækja um réttindi eða þjónustu frá ríkinu, þá er farið eftir læknisfræðilegri greiningu um 

skerðingu. Gamlar nálganir, eins og læknisfræðilega sjónarhornið, eru því afar lífseigar 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

1.6 Notendastýrð persónuleg aðstoð og hugmyndafræðin um sjálfstætt líf 

Upphaf hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf má rekja til ársins 1972. Það var baráttuhópur 

fólks með fötlun í Berkeley háskólanum í Bandaríkjunum sem barðist fyrir réttindum 

sínum og réttinum til þess að lifa sjálfstæðu lífi. Þessi baráttuhópur lagði áherslu á það að 
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einstaklingurinn sjálfur væri hæfastur til þess að meta eigin þarfir og hvaða þjónusta 

hentaði. Meðlimir hópsins bentu á að heilbrigðisstarfsfólk væri ekki hæfara til þess að meta 

þjónustuþörf þeirra en þau sjálf. Barátta þessa hóps bar árangur og þjónustuform við 

þennan hóp breyttist. Meðlimir hópsins skilgreindu sjálfir þarfir sínar, hvenær þeir þyrftu 

aðstoð, hvernig og hverjir ættu að veita þá aðstoð. Þessar breytingar höfðu jákvæð áhrif á 

hópinn þannig að þátttaka meðlima í félagslífinu jókst og þeir uppskáru betri námsárangur 

(Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2011). Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf 

hefur verið við lýði á erlendum vettvangi í mörg ár. Svíþjóð er þar fremst í flokki en árið 

1993 samþykktu Svíar lög um NPA. Þeir hafa 20 ára reynslu af NPA og segja að lögin hafi 

gefið einstaklingum aukið frelsi og haft í för með sér verulegar umbætur á hefðbundinni 

þjónustu. Þessi breyting á þjónustu var hins vegar dýrari en löggjafinn hafði reiknað með 

og eru lögin nú í endurskoðun (Samband íslenskra sveitafélaga 2011-2014).  

 Það sem felst í NPA er:  

Að fólk með sértækar þjónustuþarfir vegna skertrar færni til dæmis alvarlegrar 

hreyfihömlunar. Stjórnar því sjálft hvers konar stoðþjónustu það nýtur, hvar og 

hvernig hún er veitt, að hve miklu leyti og af hálfu hvers. Notendastýrð aðstoð 

getur jafnt farið fram á heimili notanda, vinnustað, sem annars staðar, til dæmis 

frístundariðju eða sem aðstoð við að sækja aðra þjónustu í samfélaginu 

(Velferðarráðuneytið, 2012). 

Þegar þingsályktun um innleiðingu notendastýrðrar persónulegrar aðstoðar var 

samþykkt á Alþingi í júní 2010, var NPA miðstöðin stofnuð en hún er í eigu og rekin af 

fötluðu fólki. Markmið stöðarinnar eru að aðstoða það fólk sem vill nýta sér þjónustu NPA 

og efla þekkingu samfélagsins á hugmyndfræðinni um sjálfstætt líf (Velferðarráðuneytið, 

2012; Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2011,NPA miðstöðin e.d.). 

Í tillögu til þingsályktunar um framkvæmdaáætlun í málefnum fatlaðs fólk til ársins 

2014 segir að framtíðarsýn málaflokks fatlaðs fólks sé jafnrétti og bann við mismunun á 

grundvelli fötlunar. Markmiðið er að fötlun verði viðurkennt hugtak sem þróist og breytist 

og að fötlun verði til í samspili einstaklinga sem séu með skerðingar, umhverfis og 

viðhorfa sem hindri fulla og virka samfélagsþátttöku til jafns við aðra. Þeir sem búi við 

fötlun eigi að hafa kost á stuðningi til sjálfstæðis og lífsgæða sem stuðli að fullgildingu 

þeirra á eigin getu og styrk. Ísland eigi að vera eitt samfélag fyrir alla. Þannig verði íslenskt 

samfélag spegill margbreytileikans og virðing borin fyrir fjölbreytileikanum. Til þess þarf 

að tryggja að fatlað fólk njóti að fullu sömu mannréttinda og aðrir. Fatlað fólk á að geta 

notið góðs af öllum almennum aðgerðum stjórnvalda, til dæmis í húsnæðis-, mennta-, 

trygginga- og atvinnumálum (Þingskjal 682, 2011-2012). 
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 Íslensk löggjöf og íslensk viðhorf til fatlaðs fólks hafa verið mörgum árum á eftir 

nágrannalöndum okkar. Í því samhengi má nefna opnun Kópavogshælis á Íslandi árið 

1952. Danmörk opnaði svipaða stofnun árið 1854 og í róttækum lögum sem sett voru í 

Danmörku árið 1959 var kveðið á um blöndun og að fatlað fólk skyldi lifa eins eðlilegu lífi 

og hægt væri (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Ísland samþykkti svipuð lög árið 1979. 

Einnig er hægt að nefna nýlegri lög um notendastýrða persónulega aðstoð (NPA) sem er 

þjónustuform sem byggir á því að fatlaður einstaklingur fær fjármagn frá sveitarfélagi sínu 

til þess að sjá um og skipuleggja sína eigin aðstoð. Svíþjóð samþykkti lög um NPA árið 

1994 og Noregur árið 2000. Ísland hefur ekki samþykkt lög um NPA en það stendur til að 

vera lögfest sem ákvæði til bráðabirgða í lögum um málefni fatlaðra árið 2014 (Vilborg 

Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir 2011). 

 Í þessum kafla var fjallað um mismunandi fræðileg sjónarhorn á fötlun sem hafa 

litað viðhorf samfélagsins og sérstaklega búsetuþjónustu fólks með þroskahömlun.  
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2 Lög og reglugerðir 

 

Þjónustan sem fatlað fólk á rétt á er tryggð í gildandi lögum og reglugerðum. Stjórnvöld 

taka mið af ríkjandi hugmyndafræði og kröfum samfélagsins. Lög fatlaðs fólk eru einnig 

tryggð í fleiri lögum og reglugerðum sem ekki verða gerð skil hér. 

2.1 Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979 

Árið 1979 voru samþykkt lög um aðstoð við þroskahefta á Íslandi nr. 47/1979. Lögin 

mörkuðu tímamót. Þar kom fram ný stefna og breytt sýn á málefni fatlaðs fólks. Lögin 

höfðu í för með sér margar nýjungar. Þar ber helst að nefna breytt búsetuúrræði (Lög um 

aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979).    

 Hugmyndafræðin í þessum lögum byggðist á jafnrétti og setti fram kröfu um að 

sköpuð væru skilyrði fyrir fólk með þroskahömlun til þess að lifa sem eðlilegustu lífi í 

samfélaginu til jafns við (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Lögin sögðu til um að fatlað fólk 

ætti rétt á þjónustu í sinni heimabyggð. Það var mikil breyting, þar sem þjónustan hafði 

áður eingöngu verið veitt í Reykjavík. Stórt skref var einnig stigið í búsetumálum fatlaðs 

fólk, því með frumvarpinu um lög um aðstoð við þroskahefta fylgdu athugasemdir, þar 

sem tekið var fram að sambýli ættu að vera í almennum íbúðahverfum. Þó var þetta ekki 

valkostur fyrir alla í upphafi. Í fyrstu voru sambýli einungis í boði fyrir fatlað fólk sem gat 

að mestu leyti séð um sig sjálft (Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979). 

 Lögin um aðstoð við þroskahefta tryggðu ekki öllu fólki með fötlun aðstoð. 

Hreyfihamlaðir, heyrnarskertir, blindir og sjónskertir heyrðu ekki undir þessi lög en 

réttindi þeirra voru að stórum hluta tryggð í öðrum lögum. Eftir tilkomu þessara laga féllu 

lög um fávitastofnanir úr gildi og var starfsemi Kópavogshælis endurskilgreind Var meðal 

annars komið á fót göngudeild sem sinnti ráðgjöf og stuðningi við fatlað fólk utan stofnana 

og aðstandendur þeirra (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 Lögin voru endurskoðuð árið 1983 og tóku þá gildi lög um málefni fatlaðra nr. 

41/1983. Þetta voru fyrstu lögin sem náðu til allra hópa fatlaðs fólks. Markmið laganna var 

það sama og fyrri laga, það er að tryggja jafnrétti og skapa öllum skilyrði til þess að lifa 

eðlilegu lífi (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Lögin höfðu mikil áhrif á búsetu fólks með 
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fötlun en markmið laganna var að draga sem mestu úr stofnanadvöl með því að byggja upp 

sambýli og ýmsa sérþjónustu á litlum stofnunum í samfélaginu. Þetta sést greinilega í 21. 

grein laganna en þar er kveðið um úrbætur í húsnæðismálum fatlaðs fólks, bæði hvað 

varðar stofnanir og einstaklinga (Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). Í þessum lögum er sagt að þeir sem eigi rétt á þjónustu séu þeir sem 

eru andlega eða líkamlega hamlaðir. 

 Í framhaldi af þessari lagasetningu fór þjónusta við fatlaða batnandi og ýmsum 

úrræðum, eins og verndaðir vinnustaðir, vinnumiðlun og Greiningarstöð ríkisins, var 

komið á laggirnar. Skammtímavistanir voru nú einnig í boði til þess að létta á foreldrum 

fatlaðra barna. Sambýli urðu nýr valkostur fyrir þá sem taldir voru nógu færir en árið 1982 

voru sambýli í boði fyrir allt fatlað fólk, óháð því hversu alvarleg fötlun þeirra var álitin 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Árið 1993 var tekin ákvörðun um það af stjórnarnefnd ríkisspítalanna að leggja 

niður stofnanir. Stefnt var að því að loka Kópavogshæli og í kjölfarið fluttu margir íbúar í 

heimabyggð sína, í eigin íbúðir eða á sambýli (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).   

2.2 Sambýli 

Í lögunum um aðstoð við þroskahefta var kveðið á um að sveitafélögin ættu að veita 

fötluðu fólki félagslega þjónustu. Lögin voru upphaf á miklum framkvæmdatíma og byggð 

voru sambýli víðs vegar um landið. Ennþá var þó verið að flytja fatlað fólk í 

sólarhringsvistanir (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Samkvæmt reglugerð um búsetu fatlaðs 

fólks segir að sambýli séu heimili fámenns hóps fatlaðs fólks, 18 ára og eldri, sem þurfi 

aðstoð starfsmanns. Þar kemur fram að allir skuli eiga kost á einkarými og snyrtiaðstöðu sé 

þess kostur. Sambýli sem byggð eru eftir 1. janúar 2003 skulu vera byggð með 

snyrtiaðstöðu í einkarými og herbergi ekki minni en 10 fermetrar (Reglugerð um þjónustu 

við fatlað fólk nr. 1054/2010). Margrét Margeirsdóttir (2001) segir að sambýli hafi 

verið einhvers konar andsvar við vistun á sólarhringsstofnunum og voru þau orðin 40-50 á 

landinu í kringum 1990. Hafi sambýli verið upphafið að því að fatlað fólk eignaðist sitt 

heimili. Kröfur fatlaðs fólks eru þó svipaðar og annarra þjóðfélagsþegna, að geta búið í 

íbúð sem er fullbúin og að geta notið friðhelgi heimilis síns og einkalífs. Í endurskoðun 

laga um málefni fatlaðra kom fram að fleiri valskostir þyrftu að standa fötluðu fólki til 

boða og fram kom krafa um sjálfstæða búsetu og að hafa val varðandi eigin hag.  
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 Sambýli hafa þróast frá því að vera heimil 5-6 íbúa þar sem allir eru með sér 

svefnaðstöðu en sameiginleg önnur rými, svo sem salerni, eldhús og stofu, í það að krafa er 

gerð um að hver einstaklingur sé með sína eigin stúdíóíbúð, með sér salerni, svefnrými og 

eldhúskrók (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).      

 Fram til ársins 1990 gátu ríkið og sveitarfélögin mætt þörfinni um sambýli en þá 

fóru að myndast biðlistar og hafa þeir verið til staðar síðan. Árið 2000 gaf 

Velferðarráðuneytið út skýrslu, þar kemur fram að 66 sambýli með 345 íbúa voru starfandi 

árið 1997 en árið 2000 voru sambýlin orðin 80 talsin með 414 íbúa. Á biðlista árið 2000 

voru aftur á móti 209 manns og þar af 175 á höfuðborgarsvæðinu. . 

 Ef tölur um búsetuform fatlaðs fólks á Íslandi og á Norðurlöndunum eru skoðaðar 

frá árinu 2000, kemur fram að á Íslandi búa 12,6 % fatlaðs fólks í fullgildum íbúðum, í 

Noregi 95% og í Svíþjóð 80%. Þessar tölur sýna að við vorum langt á eftir 

nágrannalöndum okkar varðandi búsetuskilyrði fatlaðs fólks (Brynhildur G. Flóvenz 2004). 

 Segja má að formlegur réttur fatlaðs fólks til búsetu sé tryggður í orðum en ekki á 

borði. Virðist fjármagn spila stórt hlutverk í því samhengi. Til þess að fatlað fólk geti valið 

sér búsetu eins og lög gera ráð fyrir, þarf að auka fjármagn til þessa málaflokks 

(Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

 

2.3 Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 

Lög um málefni fatlaðra tóku gildi 1. september árið 1992. Það sem að endurspeglast í 

lögunum er áhersla á jafnrétti á meðal fatlaðs fólks og ófatlaðs, áhersla á samfélagsþátttöku 

og einnig á réttinn til félagsþjónustu sem gerir fötluðu fólki kleift að búa á eigin heimili.  

    

 Lögin bera einnig merki um félagsleg sjónarhorn, það er að segja hugmyndir um 

eðlilegt líf og jafna þátttöku í samfélaginu. Hægt er sjá það sjónarmið í 7. grein, þar sem 

kveðið er um að fatlað fólk skuli einungis fá þjónustu samkvæmt lögum um málefni 

fatlaðra ef þjónustuþörf þess reynist meiri en svo að henni verði fullnægt innan almennrar 

þjónustu.  
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Í 2. gr. laganna segir:  

Sá á rétt á þjónustu samkvæmt lögum þessum sem er andlega eða 

líkamlega fatlaður og þarfnast sérstakrar þjónustu og stuðning af 

þeim sökum. Hér er átt við þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, 

sjón- og heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið afleiðing 

af langvarandi veikindum, svo og slysum (Lög um málefni fatlaðra 

nr. 59/1992). 

Í þessari grein má sjá skírskotun í læknisfræðilega sýn á fatlað fólk. Þeir sem þurfa á 

þjónustu frá samfélaginu að halda eru álitnir gallaðir (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Eins 

og Rannveig Traustadóttir (2003) bendir á, hefur læknisfræðilega sjónarhornið verið mjög 

langlíft hér á landi. 

 Til frekari stuðnings við fatlað fólk og búsetuúrræði þeirra er 25. gr. Hún kveður á 

um frekari liðveislu, en með því er átt við margháttaða aðstoð við athafnir daglegs lífs (Lög 

um málefni fatlaðra 1992). Með því að skapa aðstæður fyrir fatlað fólk til þess að búa á 

eigin heimili með frekari liðveislu, er hægt að komið í veg fyrir flutning á sambýli eða 

stofnun (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  

 Þegar frumvarp til laga um málefni fatlaðra var lagt fram á 115. Löggjafarþingi árið 

1991, komu fram tillögur um húsnæðismál fatlaðs fólks. Þar er tekið fram að þegar rætt sé 

um að stuðla eigi að jafnrétti til búsetu, eigi það jafnt við um fatlað fólk og aðra í 

samfélaginu. Þykir það sjálfsagt að auka val hvers og eins um búsetuúrræði sem telst til 

þess fær (Brynhildur G. Flóvenz 2004).  

 Í lögunum er tekið fram að búsetan geti verið félagslegar íbúðir, verndaðar íbúðir, 

sambýli, skammtímavistanir, heimili fyrir börn eða áfangastaðir. Þetta eru mismunandi 

búsetuúrræði búsetuúrræði. Félagslegar leiguíbúðir eru fyrir einstaklinga sem ekki eru 

færir að sjá sér fyrir húsnæði sökum lágra tekna, mikillar framfærslubyrði eða félagslegra 

aðstæðna. Verndaðar íbúðir eru íbúðir sem eru byggðar saman í húsi og sérstök þjónusta 

skipulögð fyrir húsið í heild sinni. Getur það verið um margs konar þjónustu eða aðstæður 

að ræða, meðal annars mötuneyti, sameiginlegt eldhús og fleira. Þeir sem búa í sinni eigin 

íbúð eða í verndaðri íbúð eiga rétt á þjónustu sem á að efla sjálfstæði og færni en sú 

þjónusta getur verið heimaþjónusta eða frekari liðveisla (Reykjavíkurborg e.d.).   

 Skammtímavistun er fyrir fötluð börn. Þau koma þangað og dvelja í mislangan tíma 

og er tilgangurinn að létta álag á fjölskyldum. Þetta er gert til þess að fötluð börn geti búið 

sem lengst í heimahúsi. Áfangastaðir er tímabundið heimili, þar fer fram undirbúningur 

fyrir sjálfstætt líf (Reglugerð um búsetu fatlaðra 296/2002). 
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 Heimili fyrir börn er fyrir þau börn á aldrinum 0-16 ára sem geta ekki vegna 

fötlunar sinnar búið í foreldrahúsum. Áður en barn flytur í slíkt úrræði á að leita allra leiða 

til þess að styðja eða styrkja fjölskyldu barnsins til þess að þau geti annast það heima hjá 

sér. Sveitarfélög, félagasamtök eða sjálfseignarstofnanir eiga að sjá til þess að ólík 

búsetuúrræði standi fötluðu fólki til boða (Reglugerð um búsetu fatlaðra 296/2002). 

 

2.4 Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992, með síðari breytingum 

Í þessum lögum, sem tóku gildi 1. janúar 2011, er kveðið á um að fatlað fólk skuli eiga 

kost á félagslegri þjónustu til þess að geta búið á eigin heimili. Samningur Sameinuðu 

þjóðanna er nefndur og tekið fram að stjórnvöld eigi að taka mið af honum. Einnig að hafa 

eigi samráð við hagsmunasamtök fólks með fötlun í öllum málefnum sem viðkoma 

málaflokknum. Tekið er fram að fatlað fólk eigi alltaf rétt á þjónustu þar sem það vill búa 

og að það sé á ábyrgð sveitafélagsin að veita þjónustuna. Öllum er þó frjálst að sækja sér 

þjónustu annars staðar frá, til dæmis frá sjálfseignarstofnun eða einkaaðilum sem eru með 

tilskilin leyfi (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992).  

Árið 2009 voru undirritaðir samningar þess efnis að yfirfærsla málaflokks fatlaðs 

fólks frá ríki til sveitarfélaga skyldi eiga sér stað árið 2011. Fyrsta janúar það ár flutti 

málaflokkurinn frá ríkinu til sveitafélaganna. Markmiðið með yfirfærslu á þjónustu við 

fatlað fólk frá ríki til sveitarfélaga, er að samþætta þjónustuna, gera hana heildstæðari og 

að fá nýjar lausnir í þjónustu við fatlað fólk. Þjónustukerfið á að vera einfaldara og 

aðgengilegra. Með þessum hætti á að vera hægt að veita einstaklingsmiðaða nærþjónustu 

og samþætting hennar á að verða með þeim hætti að fatlað fólk og aðstandendur þeirra geti 

leitað á einn stað eftir þeirri þjónustu sem þörf er á (Félagsvísindastofnun Íslands,2011, lög 

um málefni fatlaðs fólks nr.59/1992). Sveitarfélögin bera nú alla ábyrgð á skipulagi, 

framkvæmd og kostnaði þjónustunnar. Þjónustan sem sveitarfélögin tóku yfir var til dæmis 

sambýli, áfangaheimili, hæfingarstöðvar, skammtímavistun og svo öll almenn ráðgjöf við 

fjölskyldur og aðstandendur. Velferðarráðuneytið annast eftirlit með þjónustunni og 

stefnumótun málaflokks fatlaðs fólks. Sérstofnanir, eins og Greiningar- og ráðgjafastöð 

ríkisins, eru þó ennþá á ábyrgð ríkisins (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992). 
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Í bráðabirgðaákvæði IV í lögunum um málefni fatlaðs fólks er fjallað um innleiðingu 

notendastýrðrar persónulegrar aðstoðar. Kveðið er á um að þróa skuli leiðir með 

markvissum og árangurríkum hætti með það að leiðarljósi að NPA verði til framtíðar helsta 

form á þjónustu við fatlað fólk á Íslandi.  

 Þetta er samstarfsverkefni, þar sem sveitarfélögin gera samninga um notendastýrða 

persónulega aðstoð við hvern notanda um hvaða þjónustu hann þurfi á að halda í daglegu 

lífi. Sveitarfélögin ráðstafa svo fjármunum til notandans út frá samningum sem gerður var 

(Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með síðari breytingum). Í árslok 2014 á ráðherra 

svo að leggja fram frumvarp til laga þar sem lagt verður til að lögfest verði að persónuleg 

notendastýrð aðstoð verði eitt meginform þjónustu við fatlað fólk. Tekið verður mið af 

samstarfsverkefninu, hvernig þjónustunni var háttað og hvernig fjármagni var úthlutað. Ef 

frumvarpið verður samþykkt, munu sveitarfélögin bera ábyrgð á þessari þjónustu 

(Velferðarráðuneytið 2012).  

 Með yfirfærslunni er hugmyndafræði hinna félagslegu sjónarhorna höfð að 

leiðarljósi. Þannig á þjónustan að aðlaga sig að einstaklingnum og stuðla að því að efla og 

styrkja hann. Þjónustugæðin eiga að vera þannig að samskipti á milli þjónustuveitenda og 

notenda séu á jafnræðisgrundvelli og gangkvæm virðing sé í fyrirrúmi (Vilborg 

Jóhannsdóttir, 2003).  

 Hér hafa verið gerð skil á þeim lögum og reglugerðum sem snúa að fötluðu fólki. Í 

næsta kafla verður farið yfir sögu þroskaþjálfa og breytingarnar sem orðið hafa, bæði í 

námi og starfi, með tilkomu nýrra reglugerða og hugmyndafræði. 
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3  Þroskaþjálfinn 

Hér verður farið yfir sögu þroskaþjálfa, hvernig lög, reglugerðir og mannréttindasáttmálar 

hafa haft áhrif á þróun starfsins, námsins og á vettvanginn og hvernig þessir þættir hafa 

búið til grunn fyrir þroskaþjálfa framtíðarinnar.  

Fagstétt þroskaþjálfa er tiltölulega ung stétt. Fyrstu þroskaþjálfarnir voru útskrifaðir 

úr Gæslusystraskóla Íslands árið 1960 og þá sem gæslusystur. Námið var í byrjun verklegt 

nám á Kópavogshæli en árið 1971 lengdist námið og bóklegu námi var bætt við. Frá þeim 

tíma hefur starf og nám þroskaþjálfa breyst mikið (Margrét Margeirsdóttir 2001). 

 Í upphafi störfuðu gæslusystur við umönnun og gæslu. Sjónarhorn læknisfræðinnar 

á fötlun olli því að fólk með þroskahömlum var skilgreint sem sjúklingar og í þörf fyrir 

aðhlynningu og aðgreiningu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 Hugmyndafræðin sem unnið er eftir hefur þróast mikið. Guðrún V. Stefánsdóttir 

(2012) segir að hægt sé að skipta þessari þróun í þrjú tímabil. Í fyrsta lagi nefnir hún 

tímabil stofnanavæðingar og aðgreiningar sem var ríkjandi frá upphafi 20. aldar fram á 

áttunda áratug. Þá var meginþema í starfi þroskaþjálfa gæsla og umönnun enda var 

starfsheitið þá gæslusystur. Í öðru lagi er tímabil sem kenna má við eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku. Þar var áherslan í störfum þroskaþjálfa á uppeldi, umönnun og þjálfun. 

Í síðasti lagi tímabil réttindagæslu og mannréttindasjónarmiða. Þar eru þættir eins og 

jafnrétti-,virðing og sjálfsákvörðunarréttur hafðir að leiðarljósi í störfum þroskaþjálfa. 

  

Sagan 

Í lögunum um fávitastofnanir var kveðið á um að aðalfávitahæli ríkisins skyldi reka skóla 

til þess að mennta starfsmenn sína. Kópavogshæli hafði þá starfað sem altæk stofnun í sex 

ár og var talið nauðsynlegt að starfsfólk væri þjálfað til þess að sinna vistmönnum (Lög um 

fávitastofnanir nr. 531/1967). Gæslusystraskólinn heyrði undir heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, enda var Kópavogshæli skilgreint sem spítali (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).        

 Gæslusystraskólinn útskrifaði gæslusystur sem hlotið höfðu sérstaka menntun til 

þess að annast vistmenn Kópavogshælis sem þá nefndust í opinberum gögnum fávitar og 
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var því aðalstarfssvið þessara kvenna ,,fávitagæsla“ eins og segir 15. gr. laga um 

fávitastofnanir nr. 531/1967. Námið eða fræðslan fólst í umönnun, hjúkrun og umgengi við 

vistmenn undir handleiðslu forstöðumanns og yfirlæknis (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Kennslutilhögun var að danskri fyrirmynd og var námið bæði bóklegt og verklegt og 

námstíminn tvö ár. Fyrsta veturinn sem skólinn starfaði voru nemendurnir þrjár stúlkur 

(Þingskjal 107, 1984-1985). Allt nám gæslusystra fór fram á Kópavogshæli. Störfuðu þær 

þar og á öðrum altækum stofnunum sem þá voru heimili, vinnustaðir og tómstundasvæði 

fólks með þroskahömlun. Starfið snérist að mestu um að fæða og klæða íbúa hælisins og 

gæslu þeirra (Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008). 

 Frá fyrstu starfsárum þroskaþjálfa og til síðari hluta 20. aldar var læknisfræðilegi 

skilningurinn á fötlun ríkjandi og litið var á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og 

eðlilegt. Þeir sem hlutu læknisfræðilega greiningu voru taldir þarfnast meðferðar eða 

umönnunar á stofnunum (Rannveig Traustadóttir, 2003). Á Kópavogshæli fóru læknar til 

að mynda stofugang þar sem heilsufar vistmanna var skoðað og sögðu þeir þroskaþjálfum 

til um meðferð (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2010). Árið 1965 var Félag gæslusystra stofnað 

en eitt af fyrstu baráttumálum félagsins var að Gæslusystraskólinn yrði bættur og efldur og 

aðstarfsheitið yrðir löggilt. Gæslusystur börðust einnig fyrir viðhorfsbreytingum, betra 

orðbragði og breyttu fyrirkomulagi refsinga á Kópavogshæli. Vildu þær til dæmis að 

notkun spennitreyja yrði hætt en þær voru notaðar til þess að hemja heimilismenn (Vibeke 

Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008). Félagið hafði og hefur hagsmuni fatlaðs fólk að leiðarljósi en 

félagsmenn, ásamt aðstandendum, eru helstu baráttumenn fólks með fötlun. Félagið, ásamt 

fleiri aðilum, stóð fyrir því að íbúar Kópavogshælis voru fluttir þaðan og yfir á sambýli en 

það starf byrjaði um árið 1990 (Ríkisendurskoðun, 1995).    

 Nafni Gæslusystraskólans var breytt í Þroskaþjálfaskóla Íslands árið 1971 og sama 

ár breytist starfsheiti gæslusystra í þroskaþjálfi. Þegar reglugerð um félagslega aðstoð var 

samþykkt í apríl 1977, var þar jafnframt gerð grein fyrir starfsemi Þroskaþjálfaskólans og 

skólinn varð sjálfstæð stofnun. Í júlí þetta sama ár var samþykkt reglugerð fyrir 

Þroskaþjálfaskóla Íslands, þar sem kom fram að markmið skólans væri að útskrifa 

þroskaþjálfa til þess að annast uppeldi, umönnun og þjálfun þroskaheftra (Þingskjal 470, 

1984-1985). Þessar breytingar urðu til vegna aukinna krafna foreldra og hagsmunasamtaka 

fólks með fötlun og vitundarvakningar. Árið 1978 var svo þroskaþjálfi orðið lögverndað 

starf (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Í fyrstu lögum um þroskaþjálfa nr. 18/1978 er starfs 
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þroskaþjálfa lýst þannig að þeir starfi við þjálfun, uppeldi og umönnun þroskaheftra (Lög 

um þroskaþjálfa nr. 18/1978).       

 Það sem áður var Félag þroskaþjálfa heitir í dag Þroskaþjálfafélag Íslands og 

breyttist frá því að vera eingöngu fagfélag í það að vera bæði fag- og stéttarfélag 

þroskaþjálfa. Þessar breytingar voru gerðar árið 1997 (Salóme Þórisdóttir, 2005). 

 Árið 1987 tók í gildi reglugerð um störf, starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa. 

Um störf þroskaþjálfa segir að markmið þroskaþjálfunar sé hæfing að samfélaginu, þar 

sem gengið sé út frá því að fatlað fólk taki fullan þátt í samfélaginu með hliðsjón af þörfum 

hvers og eins. Umönnun fatlaðra, þjálfun og uppeldi voru meginatriði reglugerðarinnar 

(Reglugerð um störf, starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa 215/1987). Þroskaþjálfar 

störfuðu eftir þessari reglugerð til ársins 2012. 

 Í dag starfa þroskaþjálfar meðal annars eftir lögum um heilbrigðisstarfsmenn nr. 

34/2012 og eftir reglugerð um menntun, réttindi og skyldur þroskaþjálfa nr. 1120/2012. Í 

reglugerðinni segir að starf þroskaþjálfans sé að efla lífsgæði fatlaðs fólks og auka þátttöku 

þess í samfélaginu. Einnig segir að þroskaþjálfinn eigi að sýna þeim sem hann veiti 

þjónustu virðingu (Reglugerð nr. 1120/2012). Markmið laganna um heilbrigðisstarfsmenn 

er að tryggja gæði og öryggi þeirra einstaklinga sem þurfa á stuðningi/þjónustu að halda 

(Lög um heilbrigðisstarfsmenn nr. 34/2012). 

 Þroskaþjálfar starfa einnig eftir lögum um málefni fatlaðs fólk nr. 59/1992 með 

síðari breytingum og hafa samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólk að 

leiðarljósi í mótun og þróun í störfum sínum (Lög um málefni fatlaðs fólks nr.  59/1992; 

Þroskaþjálfafélag Íslands (e.d.a). 

3.1 Nám og hlutverk þroskaþjálfa 

Þroskaþjálfanámið hefur verið þrjú ár frá því að reglugerðin frá 1977 tók gildi en hefur 

breyst úr því að vera framhaldsnám í það að vera nám á háskólastigi. Árið 1997 

sameinaðist Þroskaþjálfaskóli Íslands Kennaraháskóla Íslands. Við það fór nám 

þroskaþjálfa á háskólastig (Lög um Kennaraháskóla Íslands nr. 137/1997). Það var svo árið 

2007 að Kennaraháskóli Íslands og Háskóli Íslands sameinuðust undir merkjum Háskóla 

Íslands (Lög um sameiningu Kennaraháskóla Íslands og Háskóla Íslands nr. 37/2007).  

 Sífelldar breytingar í þjónustu við fatlað fólk og á hinum hugmyndafræðilegu 

gildum, jafnt í starfi sem og í málefnum fatlaðs fólks, hafa kallað á samhliða breytingar í 

náminu. Áherslan á fræðilegan grunn í þroskaþjálfafræðum hefur aukist. Það er gert til 
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þess að þroskaþjálfi öðlist þá sérfræðiþekkingu sem mikilvægt er að búa yfir til þess að 

geta stuðlað að fullri samfélagsþátttöku skjólstæðinga og eflt sjálfstæði þeirra og lífsgæði 

(Vilborg Jóhannsdóttir, 2005). Breytingar sem hafa átt sér stað í þroskaþjálfanáminu hafa 

verið gerðar með tilliti til breytinga og nýs þjónustuvettvangs. Þroskaþjálfanemum er nú 

kennt að starfa í teymisvinnu með fólki úr öðrum fagstéttum. Þeir eiga, á grundvelli 

fræðilegrar þekkingar sinnar, að geta sinnt fjölbreyttri þjónustu og ráðgjöf við fólk með 

þroskahömlun en ekki aðeins innan stofnana sem veita þessum hóp sérstaka þjónustu 

(Vilborg Jóhannsdóttir, 2005). 

 Þroskaþjálfar eru menntaðir til þess að vinna bæði með börnum og fullorðnu fólki 

með ólíkar skerðingar. Þroskaþjálfar eiga að stuðla að auknum þroska og hæfni 

einstaklingsins. Mannréttindi og mannréttindabarátta er kjölfestan í störfum þroskaþjálfa 

og því er réttindagæsla stór hluti af starfinu (Þroskaþjálfafélag Íslands e.d.a).

 Þroskaþjálfar starfa með fólki sem hefur ekki kost á fullri samfélagsþátttöku og býr 

við mismunun skapaða af samfélaginu. Markmiðið er að ryðja hindrunum úr vegi með 

alþjóðlega mannréttindasáttmála og samninga að leiðarljósi. Til þess að þroskaþjálfar séu 

færir um að valda því hlutverki, er mikilvægt að námið veiti þeim sérfræðiþekkingu og 

verkfærin til þess og að þeir geti aðlagað sig að aðstæðum og hverju einstaklingsmiðuðu 

tilfelli fyrir sig. Jafnframt þurfa þeir að búa yfir þeirri kunnáttu að starfa í teymum, 

margþættri samskiptahæfni og geta sinnt ráðgefandi sem og valdeflandi hlutverkum 

(Kristín Lillendahl og Vilborg Jóhannsdóttir 2013). 

 Þroskaþjálfar starfa víða og má þar nefna störf innan skólakerfisins, í 

atvinnumálum, inni á skammtímavistunum og í búsetuþjónustu.   

 Hlutverk þroskaþjálfa í búsetuþjónustu er fyrst og fremst að nýta fagþekkingu sína 

til þess að mæta daglegum þörfum notenda, efla lífsgæði þeirra og auka þátttöku þeirra í 

samfélaginu (Þroskaþjálfafélag Íslands e.d.b). Þroskaþjálfi skal sýna þeim sem hann veitir 

þjónustu virðingu og sinna störfum sínum af árvekni og trúmennsku og í samræmi við þær 

faglegu kröfur sem gerðar eru til stéttarinnar á hverjum tíma (Reglugerð um menntun, 

réttindi og skyldur þroskaþjálfa og skilyrði til þess að hljóta starfsleyfi 1120/2012).   

 

3.2 Siðareglur þroskaþjálfa  

Þroskaþjálfafélagið hefur verið með sínar eigin siðareglur síðan árið 1991. Það er 

mikilvægt að siðareglur séu skráðar og aðgengilegar, ekki síst hjá fagstéttum sem eiga í 
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nánum samskiptum við annað fólk og veita því mikilvæga þjónustu. Siðareglur segja til um 

skyldur og ábyrgð fagstéttar. Þær eru leiðbeinandi þegar leysa þarf úr siðferðilegum 

vandamálum og gera fagstéttina traustvekjandi fyrir þjónustunotendur. Viðurlög við 

brotum á siðareglum auka líkur á að farið sé eftir þeim (Kristín Lilliendahl og Vilborg 

Jóhannsdóttir, 2013). Tilgangurinn er að hvetja stéttina til vandaðra vinnubragða. Með 

siðareglum skuldbindur fagstéttin sig til þess að hegða sér á ákveðinn hátt. Siðareglur eru 

leiðsögn til þess að gera fagfólk hæfara til þess að taka ákvarðanir sem snúa að starfi 

þeirra. Reglurnar eru viðmið í ákveðnum aðstæðum en ekki skipun um hvað eigi að gera 

(Sigurður Kristinsson, 1991).  Siðareglur þroskaþjálfa eru 10 talsins og er lögð 

áhersla á að þroskaþjálfar bæti lífsgæði og lífsskilyrði þjónustunotenda sinna og standi 

ávallt vörð um réttindi fólks með fötlun (Þroskaþjálfafélag Íslands e.d.c). 

Samantekt 

Í þessum kafla var farið yfir sögu þroskaþjálfa, áður gæslusystra, og hlutverk þeirra frá því 

að fyrstu gæslusystur útskrifuðust árið 1960.  

 Í næsta kafla verður reynt að svara þeim spurningum sem lagt var upp með í 

upphafi ritgerðarinnar.  
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4 Umræður og niðurstöður 

Í þessum kafla verður leitast við að svara spurningunum tveim sem ritgerðin var unnin út 

frá en þær voru: Hvernig hefur ólík sýn á fötlun áhrif á búsetuþróun fatlaðs fólks? Hvernig 

hefur ólík sýn á fötlun áhrif á störf og reglugerð þroskaþjálfa? 

 Í Mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna er kveðið á um það að sérhver 

manneskja sé borin frjáls og jöfn öðrum að virðingu og réttindum. 

Mannréttindayfirlýsingin, sem var samþykkt árið 1948, hefur 30 greinar sem eiga að 

tryggja frelsi, réttlæti og jafnrétti. Samt sem áður þurfti sérstakan sáttmála fyrir fatlað fólk 

en hann var samþykktur rúmum 60 árum síðar.  

 Vangaveltur eru um það hvort að nauðsynlegt sé að hafa sérstök lög eða samninga 

um réttindi fatlaðs fólks, hvort ekki nægi að hafa almenn lög og mannréttindayfirlýsingu 

sem gildir um allt fólk. Vissulega gilda allir almennir samningar og lög sem áður hafa 

verið tryggð einnig um fatlað fólk. Staðreyndin er hins vegar sú að fatlað fólk hefur lengi 

verið undirokað í samfélaginu og búið við mismunun. Það er því mikilvægt að til séu 

sérstök ákvæði um réttindi fatlaðs fólks til þess að gera öllum ljóst hvað þurfi að bæta svo 

það fái raunverulega notið sömu réttinda og virðingar og aðrir þjóðfélagsþegnar. Fatlað 

fólk á jafnan rétt á við aðra til þess að lifa eðlilegu lífi í samfélaginu, velja sér búsetuform, 

hvar þeir búa og með hverjum.  

 Niðurstöður sýna að mikil þróun hefur átt sér stað í búsetumálum fyrir fatlað fólk 

og má jafnvel tala um byltingu ef miðað er við algengusta búsetuform fatlaðs fólks fyrir 30 

sem var sólarhringsvistun á stofnunum. Þetta búsetuform endurspeglar lögin sem voru í 

gildi á þessum tíma, þar sem kveðið var á um að ríkið ætti að reka altæka stofnun þar sem 

fávitar og vanvitar væru vistaðir. Altækar stofnanir voru byggðar frá bæjarmörkum en það 

var gert samkvæmt þágildandi lögum. Mannkynbótastefnan var ríkjandi á þessum tíma og 

fólst hún í því að byggja upp samfélag með hæfustu einstaklingunum og koma í veg fyrir 

fjölgun hjá þeim sem litið var á sem vanvita eða fávita. Sett voru lög um 

ófrjósemisaðgerðir árið 1938 og voru þau í gildi næstu 37 árin. Algengt var að fólk með 

þroskahamlanir gengist undir slíkar aðgerði, sérstaklega konur. Markmið þessara laga var 

að koma í veg fyrir að fólk með einhvers konar skerðingu fjölgaði sér.   
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Þetta sjónarhorn var ráðandi mestan hluta 20. aldarinnar og má segja að þessi sýn eigi sér 

ennþá nokkrar birtingarmyndir. Til dæmis er ofuráhersla á greiningu frá læknum ríkjandi 

þegar kemur að þjónustu við fólk með þroskahömlun. Um leið og greining frá lækni 

kemur, þá fæst fjármagn til þess að veita þjónustu og einnig er í greiningunni sagt hvaða 

aðferðir eru taldar gagnast einstaklingnum til þess að efla hann og styrkja. Einstaklingurinn 

kemur út með nokkurs konar stimpil og getur farið að notfæra sér þá þjónustu sem er í 

boði. Mismikið fjármagn fæst og mismunandi aðferðir eru notaðar eftir því um hvaða 

greiningu er að ræða. 

 Félagsleg sjónarhorn á fötlun, með kenningum um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku, 

voru búin að vera við lýði í nágrannalöndum okkar um nokkurra ára skeið áður en lög um 

aðstoð við þroskahefta voru sett á Íslandi árið 1979. 

 Í kjölfar þessara laga tóku fyrstu sambýlin til starfa og mikið uppbyggingartímabil 

tók við. Margir einstaklingar fluttu af altækum stofnunum á sambýli og var það yfirlýst 

markmið árið 1993 að loka öllum stofnunum. Þrátt fyrir þessa yfirlýsingu og mikla 

uppbyggingartíma, var fólk ennþá að flytja á sólarhringsstofnanir. Þetta sýnir að ríkjandi 

hugmyndafræði og lög sem eru í gildi hverju sinni endurspeglast ekki endilega í því sem er 

að gerast í samfélaginu. Flutningur af stofnun yfir á sambýli var stórt skref í sögu fatlaðs 

fólk en þó eru til þeir einstaklingar sem upplifðu ekki miklar breytingar þarna á milli. Þó 

persónulegt rými þeirra hafi orðið meira var friðhelgi þeirra ekki alltaf virt (Guðrún V. 

Stefánsdóttir 2008). 

 Hugmyndafræðin sem birtist í lögum í dag er hugmyndafræðin um sjálfstætt líf og 

notendastýrða persónulega aðstoð. Raunveruleikinn er sá að meirihluti fatlaðs fólks lifir 

enn í dag ekki lífi samkvæmt þessari hugmyndafræði. Þjónustan sem er veitt á miklu meira 

erindi við hugmyndafræðina um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku. Ástæður fyrir því 

geta verið margar, mín reynsla er sú að vöntun er á fagfólki í störf í búsetuþjónustu. 

Ófaglært starfsfólk skortir þekkingu á hugmyndafræðinni sem birtist í lögum og 

gæslusystrasýnin á starfið ansi lífseig. Mín upplifun er sú að margt starfsfólk lítur á sig sem 

þjón þess sem er fatlaður í stað þess að reyna að efla hann til sjálfstæðis, ég hef séð 

starfsfólk elda mat og þvo þvott hjá fötluðum einstakling sem er fær um að gera þessa hluti 

sjálft, það tekur það bara mun lengri tíma. Það þarf markvisst að innleiða þjónustuna sem 

ríkjandi hugmyndafræði byggir á , það er ekki nóg að hún sé eingöngu til á pappírum.  
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Stór hluti fatlaðs fólks býr á sambýlum og fær þjónustu frá sveitarfélagi eða 

sjálfseignarstofnun. Aðeins lítill hluti fatlaðs fólks fær úthlutað fjármagni til þess að stýra 

sinni eigin þjónustu og lifa þannig sjálfstæðu lífi. 

 Fólk með þroskahömlun fellur inn í stóran hóp sem er samsettur úr mörgum minni 

hópum með ólíkar þjónustu- og umönnunarþarfir. Það myndast samkeppni um fjármagn frá 

sveitarfélaginu. Nægilega mikið fjármagn virðist ekki vera til staðar til þess að allt fatlað 

fólk geti lifað sjálfstæðu lífi og stýrt sjálft þjónustunni sem það fær. Rétt eins og þegar 

reglugerð um sambýli kom fram, er fatlað fólk enn að flytjast á sólarhringsstofnanir. 

 Ljóst er að mikil þróun hefur átt sér stað síðustu áratugi, þar sem þroskaþjálfar hafa 

farið frá því að starfa nær eingöngu við að sinna grunnþörfum fatlaðs fólks á stofnunum og 

til þess að sinna t.d. teymisvinnu, ráðgjafar- og stjórnunarstörfum. Upphaf þroskaþjálfa er 

Gæslusystraskólinn en hann tók til starfa árið 1958. Nafnið á skólanum er lýsandi fyrir 

markmið skólans, sem þá var að mennta fólk til gæslu fatlaðs fólks. Gæslusystur tóku þá 

við leiðbeiningum um meðferð vistmanna eftir stofugang lækna á Kópavogshæli (Guðrún 

V. Stefánsdóttir, 2008). Þessir starfshættir eru í samræmi við þann hugsunarhátt sem ríkti 

og ríkjandi hugmyndafræði á þeim tíma á Íslandi.  

 Í reglugerð fyrir sambýli nr. 541/1988 var tekið fram að fatlað fólk ætti að eiga þess 

kost að sækja skóla, dagvistun eða vinnu utan heimils. Þar með var búið að opna fyrir fleiri 

starfsvettvanga fyrir þroskaþjálfa, en fram að þeim tíma voru altækar stofnanir eini 

starfsvettvangur þroskaþjálfa. Með hugmyndafræðinni um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku fólust störf þroskaþjálfa í þjálfun, uppeldi og umönnun. Réttindi og 

skyldur þroskaþjálfa miðuðu að þessu samkvæmt reglugerðinni frá 1987, allt fram til ársins 

2012. Ljóst var þá að löngu væri orðið tímabært að setja nýja reglugerð. Í nýjustu 

reglugerð þroskaþjálfa nr. 1120/2012 er sagt að starf þeirra felist í því að efla lífsgæði 

fatlaðs fólks og auka þátttöku þess í samfélaginu. Nám þroskaþjálfa er í dag á háskólastigi 

sem er mikil breyting frá því sem var. Þroskaþjálfar eru í dag fagstétt með sína eigin 

starfskenningu og siðareglur. 

 Stærsta hlutverk þroskaþjálfa í dag er hlutverk hans sem réttindagæslumanns 

fatlaðs fólks. Það er mikilvægt hlutverk og ábyrgðin mikil og litar allt hans starf. Ekki þó 

aðeins sem þroskaþjálfa heldur sem manneskju, því það er skylda hvers og eins að standa 

vörð um velferð einstaklingsins og að mannréttindi hans séu virt samkvæmt 

Mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna. Vonast er til þess að sú krafa nái fram að 

ganga að fatlað fólk verði talið fullgildir þegnar í samfélaginu og hafi aðgang að því til 
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jafns við aðra. Með þeim viðamiklu breytingum sem hafa átt sér stað, til að mynda með 

yfirfærslu þjónustu við fatlað fólk til sveitarfélaga og innleiðingu notendastýrðrar 

persónulegrar aðstoðar, er stórt skref stigið í mannréttindabaráttu þessa hóps hér á landi.    
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Lokaorð 

 

Með þessu verkefni hef ég skoðað hvernig áhrif ólíkar sýnar á fötlun hefur haft á 

búsetuþróun fatlaðs fólk og á störf þroskaþjálfa. Áhrifin eru mikil og sjást þau greinilega 

þegar eldri lög sem snúa að málaflokknum eru skoðuð. Aðstæður fatlað fólks hafa tekið 

jákvæðum breytingum, sérstaklega flutningur af stofnun á sambýli. Þegar rýnt er í eldri lög 

er auðvelt að sjá að aðstæður og viðhorf  til fatlaðs fólks voru ekki sem á best er kosið. Við 

megum þó ekki setja þau viðmið og gildi sem við höfum í dag við fortíðina, svona var 

tíðarandinn. Í dag má sjá ríkjandi hugmyndafræði í gildandi lögum en ekki í þjónustu, 

þessu þarf að breyta. Grunnurinn í starfi þroskaþjálfa er réttindagæsla og efla og aðstoða 

fatlað fólk til fullgildra þátttöku í samfélaginu. Krafan um jafnrétti, bætta þjónustu og 

viðhorf  er hávær og er samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

mikilvægur í því samhengi, lögfesting hans hér á landi yrði stórt skref í 

mannréttindabaráttu þeirra. Stefnt er að fullgilda samning Sameinuðu þjóðanna í síðasta 

lagi árin 2015-2020 ef svo verður mun fatlað fólk hafa val um sjálfstæða búsetu. 
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