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Ágrip  

Í þessu verkefni verður sjónum beint að þjónandi forystu þroskaþjálfa inn á sambýlum og 

hvernig það gæti mögulega leitt til betri þjónustu þar. Saga og þróun á málefnum fatlaðs 

fólks verður rakin frá þeim tíma sem mannkynbótastefnan var ríkjandi á fyrri hluta 20. 

aldar. Einnig verður náms- og starfsþróun þroskaþjálfans skoðuð í ljósi breyttra hugmynda 

og áherslna. En mikilvægt er að skoða þróun þroskaþjálfastarfsins í samhengi við þá 

samfélags- og félagslegu þróun sem hefur orðið í málefnum fatlaðs fólks. Tilgangurinn 

með því að kynna hugmyndafræðina um þjónandi forystu er að skoða hvort hún eigi ekki 

fullt erindi í þjónustu við fatlað fólk  með áherslu á sambýlin. Í þjónandi forystu er lögð 

áhersla á siðfræði, ábyrgð og hagsmuni heildarinnar.Skoðað verður hvernig hægt sé að 

nýta þessa hugmyndafræði til að auka starfsánægju og áhuga starfsfólks á sambýlum sem 

myndi svo skila sér í auknum gæðum þjónustunnar til íbúanna. Niðurstöður ýmissa 

rannsókna hafa sýnt að þjónandi forysta er mjög árangursrík hugmyndafræði. Það má því 

álykta að þjónandi forysta sé styrkjandi og hvetjandi þar sem þroskaþjálfi gæti verið í 

lykilhlutverki sem þjónandi leiðtogi sem leiðir starfsfólkið með sér í átt að betri þjónustu. 
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Formáli 

Búsetumál fatlaðs fólks hefur lengi verið mér hugleikin og þá sérstaklega búseta þeirra á 

sambýlum. Þaðan kemur mín þekking og reynsla að mestu og finnst mér að á þeim 

vettvangi  megi mörgu breyta og margt bæta. Vissulega er margt gott starf unnið en betur 

má ef duga skal og ekki síst í ljósi nýlegs Mannréttinda samnings Sameinuðu þjóðanna um 

málefni fatlaðs fólks. Á sambýlum fyrir fatlað fólk hefur verið mikil hreyfing á starfsfólki og 

slíkt hefur ekki góð áhrif á þjónustunotendur. Einnig hefur það verið viðloðandi á 

sambýlum að enn eimi eftir af stofnanaáhrifum og að þar ríki ákveðin stofnanamenning. 

Slíkt birtist oft út í formi forræðishyggju, valdaleysi íbúa og skorti þeirra á sjálfstæði og 

þátttöku og sýnileika í samfélaginu. 

Það má segja að ég hafi orðið fyrir mikilli hugljómun þegar ég fór að lesa mér til 

um þjónandi forystu á vinnustöðum. Ég sá fyrir mér að það væri eitthvað sem gæti komið 

sér vel í þjónustu við íbúa á sambýlum og gæti leitt til betri lífsgæða þeirra og meira 

sjálfstæðis. Að auki myndi það getað aukið ánægju og árangur starfsfólks á sambýlum og 

breytt viðhorfi þeirra og sýn á þjónustu við fatlað fólk. Þetta á líka við um fagmenn á 

sambýlum eins og þroskaþjálfa. Starf þroskaþjálfa á Íslandi hefur tekið miklum breytingum 

í gegnum árin og er enn í stöðugri þróun. Með tilkomu fötlunarfræðinnar, samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks og annarra laga og  víðari vettvöngum hefur 

margt breyst til betri vegar. 

Mig langar til að þakka Önnu Björk Sverrisdóttur leiðbeinanda mínum fyrir þá góðu 

leiðsögn sem hún veitti mér. Fjölskyldu minni vil ég þakka sérstaklega sem hefur hvatt mig 

áfram og staðið við bakið á mér í gegnum allt námið. Unnusta mínum Gunnari Árnasyni 

þakka ég fyrir góð ráð, og að stappa í mig stálinu þegar erfiðlega gekk. Í lokin vil ég þakka 

börnum mínum þremur, Aroni, Birgi og Sunnu sérstaklega en þau hafa sýnt mér 

óendanlega mikið umburðarlyndi, skilning og stuðning. Mig langar að tileinka þeim þessa 

ritgerð því mér finnst að ég hafa sýnt þeim að maður getur orðið hvað sem maður vill í 

lífinu og eigi að láta drauma sína rætast. Allt sem þarf er vilji, markmið og þrautseigja. 

 

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 
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verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum 

sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum hætti en ber sjálf(ur) ábyrgð á því sem 

missagt kann að vera. Þetta staðfesti ég með undirskrift minni. 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 

 

_________________________________ _________________________________ 
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Inngangur  

Saga og þróun í málefnum fatlaðs fólks á langa sögu, því það hefur alltaf verið til fatlað 

fólk í heiminum. Það er þó ekki fyrr en um miðja síðustu öld sem raddir fara að heyrast 

um bág lífskjör fatlaðs fólks. Í gegnum ár og aldir hafa þau  verið beitt kúgunum, valdi, 

fordæmingu og útskúfun svo fátt eitt sé nefnt. Það má segja að fatlað fólk hafi ávallt þurft 

að búa við bæði kerfislægt og menningarlegt ofbeldi. Það hefur verið útlilokað beint og 

óbeint frá öllum sviðum mannlífsins og hefur því haft takmarkaða möguleika til að njóta 

grundvallar mannréttinda (Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2011). 

Í þessu lokaverkefni mun ég fara yfir og sýna stutta sögulega þróun í málefnum 

fatlaðs fólks því mjög mikilvægt er að halda henni á lofti. Í fyrsta lagi til þess að sagan 

endurtaki sig ekki og að hægt sé að læra af þeim mistökum sem gerð hafa verið. Í öðru 

lagi til að koma því á framfæri að þrátt fyrir að margt hafi breyst til hins betra í málefnum 

þessa hóps þá er enn margt sem betur má gera. Það virðist vera svo að það sé ekki nóg að 

til séu lög og mannréttindi svo að fatlað fólk geti lifað í samfélaginu á jafnréttisgrundvelli. 

Þrátt fyrir að sólarhringsstofnanir heyri sögunni til hefur það  komið fram í rannsóknum að 

það ríki enn sterk stofnanamenning, til að mynda inni á sambýlum (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008).  Stofnanamenning getur verið lærð menning og hefur mótast í 

gegnum tíðina eða frá því að stofnanaþjónusta hófst. Hún mótast fyrst og fremst af þeim 

skráðu og óskráðu reglum sem fólk hefur í heiðri. Flestir þeir sem vinna á stofnunum 

ganga sem sagt út frá einhverjum meginreglum. Taka eitthvað sem gefið hvort sem það er 

formlega skráð eða ekki (Börkur Hansen, Ólafur H. Jóhannsson og Steinunn Helga 

Lárusdóttir, 2003). 

Vinnan er stór hluti af lífi okkar og því skiptir miklu máli að starfsfólk líði vel í 

vinnunni og finnist það vera metið að verðleikum. Ánægja starfsfólks á vinnustað skilar sér 

líka til þeirra sem þeir eru að veita þjónustu og gefur um leið þeim sem er í forystu 

tækifæri eins og þroskaþjálfa til að mynda að eflast og þróast í starfi sínu.  

Markmið ritgerðarinnar 

Markmiðið ritgerðarinnar er að kynna hugmyndafræðina þjónandi forystu og skoða hvort 

hún gæti verið lykilstefna í góðri þjónustu inni á sambýlum og þar með aukið ánægju 
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starfsfólks og yfirmanna þar. Þó ekki síst að skoða hvernig það gæti skilað sér í betri 

þjónustu við fatlað fólk, hvort það gæti eflt sjálfstæði þeirra, valdeflingu og almenn 

lífsgæði inn á sambýlum. Það má ekki gleyma því að sambýli er heimili rétt eins og heimili 

annarra í samfélaginu og það ber að virða. Um leið verður varpað ljós á þróunina í 

málefnum fatlaðs fólk, sem og nám og starf þroskaþjálfans til að fá innsýn á mikilvægi 

þeirra þátta. Rannsóknarspurningin var eftirfarandi: 

Með hvaða hætti gæti hugmyndafræðin um þjónandi forystu breytt í gæðum og 

áherslum í þjónustu inni á sambýlum. 

Uppbygging ritgerðar 

Í fyrsta kaflanum verður fjallað um sögu fatlaðs fólks en það er mikilvægt að hafa ávallt 

sögu þeirra í huga. Þau hafa þurft að ganga í gegnum mikla útskúfun frá samfélaginu og 

mikið hefur verið brotið á réttindum þeirra. Það er því mikilvægt að saga þeirra heyrist svo 

að hún endurtaki sig ekki. Annar kafli fjallar um lög og réttindi og aðeins farið í þróunina á 

þeim sem lúta að fötluðu fólki. Einnig verður Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks (2007) sérstaklega kynntur. Þriðji kaflinn er fræðilegur þar sem farið er yfir 

þróun hugmyndafræða og kenninga. Farið verður nokkuð ítarlega í fötlunarfræðina, 

fjallað verður um læknisfræðilega sjónarhornið og svo hin félagslegu sjónarhorn. 

Þroskaþjálfinn er kynntur í fjórða kafli þar sem skoðað verður náms- og starfsþróun hans. 

Lög og reglur er lúta að þroskaþjálfastéttinni verður gerð skil og að lokum hvert 

framtíðarhlutverk þroskaþjálfans er. 

Loka kaflinn fjallar  um þjónandi forystu þar sem hugmyndafræðin er kynnt og þær 

áherslur sem lagðar eru á vinnustöðum og verður það heimfært nokkurn vegin yfir á 

sambýli og því starfsfólki sem þar vinnur. Lokaorðin koma svo að síðustu þar sem efnið 

verður tekið saman og mínar ályktanir koma fram. 
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1.Saga fatlaðs fólks 

Ef litið er til baka og eingöngu litið til. 20 aldarinnar þá hafa orðið miklar breytingar á 

málefnum fatlaðs fólks. Læknisfræðilega- og harmleikja sjónarhornin voru mjög ríkjandi 

framan af og eimir jafnvel enn af. Eftir heimsstyrjaöldina síðari fóru að heyrarst 

barátturaddir fatlað fólks sjálft og aðstandenda þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 Mikið hefur áunnist en þegar horft er til sögunnar þá þarf að standa vaktina svo 

ekki fari í fyrra horf. Ekki síst þarf að breyta viðhorfi því á meðan það breytist ekki verða 

litlar breytingar í málefnum fatlaðs fólks. Í þessum kafla verður farið yfir í nokkuð stuttu 

máli miðað við umfang hennar yfir sögu og þróun málefna fatlað fólks. 

1.1.Mannkynbótastefnan 

Miklir fordómar ríktu í garð fatlaðs fólks á öldum áður og upp úr aldamótum 1900 fóru að 

heyrast raddir og hugmyndir mannkynbótastefnunnar. Þær hugmyndir fólust meðal 

annars í sér fordæmingu samfélagsins sem leiddi til útskúfunar fatlaðs fólks, einangrunar 

og jafnvel ofsókna (Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011). 

Í fjöldamörgum ríkjum birtust í lögum um ófrjósemisaðgerðir þau viðhorf sem ríkt höfðu á 

fyrri hluta 20. Aldar (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Til að mynda hér á Íslandi voru sett 

lög árið 1938 sem heimiluðu ófrjósemisaðgerðir og voru í gildi til ársins 1975. Algengast 

var um konur með þroskahömlun að ræða sem voru ýmist neyddar eða látnar fara í þær 

án þess að þær vissu af (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Það var hægt að rekja til stefnu 

mannkynbóta sem hinir ýmsu vísindamenn aðhylltust. Í þessari stefnu voru þær 

hugmyndir uppi að vegna andlegrar og líkamlegrar afturfarar og úrkynjunar stækkandi 

hóp fólks þá færi þjóðfélögum og menningu hnignandi. Þetta fólk tilheyrði lægsta hópi 

fólks samfélagsins og voru hugmyndir kynbótasinna að snúa þessari þróun við. (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). Talsmenn mannkynbótastefnunnar ræddu þá vaxandi ógn sem 

stæði af blöndun æðri og óæðri kynstofna. Þeir sem taldir voru óæðri áttu að vera í meiri 

hættu á að fá sjúkdóma og að verða fatlaðir.  

 Þau áhrif sem þessar hugmyndir höfðu voru þau að litið var á fatlað fólk sem 

„óeðlilegt“ eða „gallað“ fólk. Börn voru svelt til bana, falin eða sett á einangraðar 

stofnanir. Til þess að þetta „óæskilega“ fólk hætti að fjölga sér var það látið fara í 

ófrjósemisaðgerðir, aðallega konur, gegn sínum vilja eða án þeirra vitundar. Á þessum 

tíma var hið læknisfræðilega sjónarhorn ríkjandi eða gallasjónarhorn á fötlun (Helga 
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Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011). Þetta viðhorf leiddi síðan 

til þess að litið var á fatlað fólk sem hið þögla og óvirka fórnarlamb sem hefði þörf fyrir 

umönnun, vorkunn, vernd og góðmennsku. Einnig þurfti að vernda samfélagið fyrir þessu 

fólki því af þeim stæði ógn, væru afbrigðileg og líkleg til að viðhalda lélegum kynstofni 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

1.2.Stofnanamenningin 

Í kjölfar mannkynbótastefnunnar á þriðja og fjórða áratug 20. aldar kom stefna 

aðgreiningar fram á sjónarsviðið. Fjölgun stofnana varð þá mikil, bæði í Evrópu og Norður 

- Ameríku. Fram á sjöunda áratug aldarinnar varð sú stefna ríkjandi eða þangað til ný sýn á 

málefni fatlaðs fólks fór að koma fram á sjónarsviðið (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 Eftir að iðnvæðingin vatt sér til rúms út um allan heim urðu miklar breytingar í 

atvinnumálum og á högum fjölskyldunnar. Farið var að líta á fatlað fólk sem byrði á 

samfélaginu og félagslegt vandamál. Læknavísindunum fór mikið fram á þessum tíma og 

farið var að sjúkdómsvæða fatlanir og beita meðferðarúrræðum með væntingar um 

árangur. Litið var á fatlað fólk sem óvirkar manneskjur, háðar fjölskyldum sínum og 

samfélagsaðstoð og það þótti eðlilegt að sérfræðingar sæju um þeirra mál. Það var ekki 

litið á fatlað fólk sem einstaklinga sem gætu lifað í hinu almenna samfélagi heldur var 

þeim safnað saman inn á altækum stofnunum. Þetta átti aðallega við um geðsjúkt fólk og 

þroskahefta, þeim var ýtt út í jaðar samfélagsins og það útilokað frá venjulegu lífi 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). Ásetningurinn og hugsunin á þeim tíma að setja fatlað 

fólk inn á altækar stofnanir var gert af góðum hug. Verið var að veita fötluðu fólki 

möguleika á betra lífi. Það eru ekki til miklar upplýsingar um stofnanatímabilið, nánast 

eingöngu þær sem voru skrifaðar af fræðimönnum en þær gáfu ekki endilega rétta mynd. 

Fólkið sjálft fékk ekki tækifæri til að segja frá eða skrifa um sína eigin upplifun fyrr en núna 

á allra síðustu árum (Johnson og Rannveig Traustadóttir, 2005). Bandaríski 

félagsfræðingurinn Erving Goffman skrifaði bókin Stigma árið 1963 þar sem hann fjallar 

um félagsfræðilega nálgun á fötlun. Hann var einn af brautryðjendum á félagslegu viðhorfi 

gagnvart þeim sem skilgreindir voru með einhvers konar frávik. Eitt af framlögum 

Goffmans er umfjöllun hans um altækar stofnanir, eðli þeirra og einkenni og áhrifin á þau 

sem þar bjuggu. Aðrir félagsvísindamenn fylgdu í fótspor hans og hófu að rannsaka slíkar 

stofnanir. Á Norðurlöndunum gætti einnig áhrifa frá Goffman og gerði norski 
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félagsfræðingurinn Ingvar Løchen rannsókn á geðsjúkrahúsi í Noregi. Það varð sammerkt 

með niðurstöðum þeirra að á altækum stofnunum biðu íbúar eða vistmenn skaða af. Upp 

úr því fóru að heyrast háværari raddir um slæman aðbúnað og ómannúðlega meðferð 

vistfólks á geðsjúkrahúsum og sólarhringsstofnunum fyrir fatlað fólk. Fræðistörf þessi áttu 

mikinn þátt í umbótastarfi í málefnum fatlaðs fólks. Farið var að loka 

sólarhringsstofnunum og að horfa til uppbyggingar á þjónustu og þátttöku fatlaðs fólks úti 

í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Eðlilegt líf og samfélagsþátttaka 

Á Norðurlöndunum á sjötta áratug 20. aldar komu fram kenningar um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku. Markmiðið með þessum hugmyndum var að frelsa fólk með 

þroskahömlun frá altækum stofnunum og gefa því kost á að lifa sem eðlilegustu lífi. Í því 

fólst að taka sem mestan þátt í hinu hefðbundnu samfélagi. Veita átti fötluðu fólki skilyrði 

til að hafa aðgang að lífskilyrðum og hlutverkum sem væru félagslega viðurkennd og 

eftirsóknarverð (Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011). 

Þessi hugmyndafræði átti að hafa í för með sér jákvæða þróun fyrir fatlað fólk og líka 

samfélagið í heild. Það ber þó að nefna að athyglin beindist meira að líkamlega fötluðu 

fólki frekar en þeim sem voru með andlega skerðingu. Þrátt fyrir það var þessi kenning 

upphafið að nýrri hugmyndafræði um þjónustu við fatlað fólk (Margrét Margeirsdóttir, 

2001).  

Á þessum tíma eða í upphafi var ekki um einhverja eina ákveðna kenningu að ræða 

heldur nokkrar hugmyndafræðilegar nálganir. Þessar nálganir þróuðust síðan í tvær 

meginleiðir. Annars vegar þróaðist nálgun á Norðurlöndum og er kennd við 

„normaliseringu“ og „integreringu“ eða á íslensku; eðlilegt líf og samfélagsþátttaka. 

Helstu fræðimenn þessara hugmynda voru þeir Bank – Mikkelsen og Bengt Nirje. Nirje 

skilgreindi normaliseringu þannig að allir þeir sem væru „vangefnir“ skuli hafa kost á 

eðlilegu lífshlaupi og daglegu lífi, sem er eins líkt venjulegum aðstæðum og lífsvenjum og 

mögulega er hægt (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Nirje (1980) segir að allir eigi að hafa 

kost á eðlilegum lífsaðstæðum. Með eðlilegum lífsaðstæðum meinar hann að lifa úti í 

samfélaginu og að fólk geti lifað eins eðlilegu lífi og hægt er. Hann talar um að fatlað fólk 

eigi að hafa eðlilegan hrynjanda dags, viku og árs. Að fötluð börn upplifi eðlilegan þroska- 



14 

og lífsferil en með því er átt við að fatlað fólk fái tækifæri til að upplifa bernskuna, 

unglingsárin og fullorðinsárin á sama hátt og ófatlaðir jafnaldrar þeirra (Nirje, 1980). 

Hins vegar komu svo aðrar kenningar sem hafa þróast og komu frá Norður – 

Ameríku og eru kenndar við „social role valorization“ (Wolfensberger). Rannveig 

Traustadóttir hefur þýtt þess kenningu yfir á íslensku sem gildisaukandi félagslegt hlutverk  

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  Þrátt fyrir að margt gott hafi komið fram í tengslum við 

normaliseringuna eins og til dæmis norræna velferðarkerfið og þjónusta þá er ávallt verið 

að reyna að aðlaga einstaklinginn að samfélaginu en ekki að aðlaga samfélaginu að 

honum. Að kenna honum að taka þátt í samfélaginu, reyna að breyta fólki og lagfæra. Það 

gerir fatlað fólk svo meðvitað um fötlun sína og um leið sjálfsmyndina. Normaliseringin 

hefur því verið mjög undirokandi fyrir fatlað fólk í gegnum tíðina. Alltaf er litið á þau sem 

viðföng sérfræðinga, eins og lækna, sálfræðinga og annars fagfólks (Goodley, 2001).  

Wolfensberger (1985) segir að gildisaukandi félagsleg hlutverk séu mjög mikilvæg 

fyrir fatlað fólk, ekki síst hvað varðar sjálfsmynd þeirra. Wolfensberger fjallaði um 

félagslega stimplun sem hefur í gegnum tíðina verið mjög neikvætt og að jaðarhópar verði 

fyrir samfélagslegri útskúfun. Hann segir að þetta fólk þurfi að fá jákvæð hlutverk í 

samfélaginu, fá virðingarverð störf og um leið jákvæða sjálfsímynd. Með því ætti fólkið úti 

í samfélaginu smá saman að fara horfa á þennan hóp með öðrum augum en ekki sem 

byrgði á samfélaginu. Neikvætt félagslegt hlutverk leiðir af sér að lítil virðing sé borin fyrir 

manneskjunni og upplifun hennar verður allt önnur en þeir sem njóta virðingar og 

viðurkenningar í samfélaginu. Það er komið verr fram við þessa persónu, hún upplifir 

höfnun, er ofsótt og  jafnvel komið fram við hana á niðrandi hátt. Ef komið er þannig fram 

við manneskju þá ber hún ekki mikla virðingu fyrir sjálfri sér, fær lélega sjálfsmynd og 

einangrast. Þegar fólk fær góð og virðingarverð hlutverk í samfélaginu og uppsker 

hvatningu og hrós því líklegra er það til að gera betur og sjálfstraustið verður meira og 

einstaklingurinn eflist í hinu jákvæða hlutverki (Wolfensberger, 1985).  

1.3.Stoðþjónusta 

Í kjölfar hugmynda og kenninga um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku varð stefnubreyting 

þegar sólarhringsstofnunum var lokað og meira litið til félagslegra þátta og lífsgæða 

fatlaðs fólks. Áherslan á þessari opinberu stefnubreytingu var að afstofnunarvæða fatlað 

fólk og veita þeim stuðning og aðlögun úti í samfélaginu (Eiríkur Smith og Rannveig 
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Traustadóttir, 2011). Fatlað fólk ætti að taka meiri þátt í samfélaginu sem gerði það að 

verkum að það lærði meira en það gerði inn á altæku stofnunum. Litið var svo á að ef 

fatlað fólk lærði meira utan stofnana þá hafði samfélagsþátttakan borið tilætlaðan 

árangur en ef ekki mátti líta svo á að hún hafi misheppnast. (Rannveig Traustadóttir, 

2006) 

 Norræni fræðimaðurinn Bank – Mikkelsen talaði um að grundvallarsjónarmið 

hugmyndarinnar um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku snerust um þjónustu úti í 

samfélaginu. Fatlað fólk ætti að hafa kröfur um það að hafa jafnan rétt á við aðra 

þjóðfélagsþegna. Einnig lagði Mikkelsen áherslu á það að framkvæmd hugmyndanna úti í 

samfélaginu fælist í almennri þjónustu en ekki sérstakri stofnanaþjónustu. Á 

Norðurlöndunum varð góð samstaða annars vegar stjórnavalda og hins vegar 

hagsmunasamtaka fatlaðs fólks hvernig framkvæma ætti hugmyndir um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku. Í framhaldinu af því hófst uppbygging þjónustu utan stofnana, meðal 

annars sambýli eða minni heimiliseiningar, verndaðra vinnustaða, dagvistunarþjónustu og 

fleira (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

 Sambýli 

Það hafa orðið miklar breytingar á afstöðu eða viðhorfum fólks til búsetumála fatlaðs fólks 

eins og til að mynda að þau eigi sitt eigið heimili. Áður þótti það sjálfssagt að fatlað fólk 

byggi á stórum altækum stofnunum. Augu fólks fóru þó að opnast og farið var að líta svo á 

að fatlaðir einstaklingar ættu að eiga sitt eigið heimili eins og annað fólk úti í samfélaginu 

(Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

Sambýli er skilgreint samkvæmt 3. gr. reglugerðar um búsetu fatlaðra heimili 

fámennra hópa fatlaðra. Einstaklingar sem eru 18 ára og eldri sem halda saman heimili og 

hafa sameiginlegan heimilissjóð og þurfa í flestum tilvikum á nærveru starfsmanns að 

halda. Ekki eiga að vera fleiri en sex íbúar á hverju sambýli en hver og einn á að hafa kost 

á lágmarks einkarými ásamt snyrtiaðstöðu ef mögulegt er. Sambýli sem byggð eru eftir 

gildistöku reglugerðar 1. janúar 2003 skulu þó hafa snyrtiaðstöðu í hverju rými og eiga 

herbergin ekki að vera minni er 10 fermetrar að stærð. Það er þó tekið fram í 

byggingarreglugerð nr. 441/1998 að íbúðarherbergi teljist ekki lögleg nema þær séu að 

minnsta kosti 18 fermetrar að stærð. Fjöldi starfsmanna á sambýli á svo að ráðast af mati 

á þjónustuþörf þeirra sem á sambýlinu búa (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  



16 

Fyrsta sambýlið hér á Íslandi var opnað árið 1976 í Sigluvogi 5 í Reykjavík og fluttu 

þangað inn fimm fatlaðar konur frá Skálatúni og Sólheimum. Í fyrstu voru sambýlin 

kynjaskipt en það þótti ekki við hæfi að hafa sitthvort kynið saman inn á sambýlum en það 

viðhorf breyttist þó fljótt (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Á sambýlum á árunum milli1970 

– 1980 bjuggu saman fimm til átta einstaklingar, stundum fleiri. Í frásögnum nokkurra 

einstaklinga sem fluttu frá sólarhringsstofnunum yfir á sambýli hafa þeir lýst vonbrigðum 

sínum. Þeim þótti sambýlin ekki svo frábrugðin þeim stofnunum sem þau hefðu verið á, 

eins og í uppbyggingu og viðhorfum í garð þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2006). Níundi 

áratugurinn var tímabil mikilla breytinga eins og flutningur fatlaðs fólks úr altækum 

sólarhringsstofnunum yfir á sambýli til að mynda. Mikil uppbygging sambýla varð á öllum 

þjónustusvæðum landsins. Á þessum tíma voru þetta ný úrræði í búsetumálum fatlaðs 

fólks og var í raun andsvar gegn sólarhringsstofnunum sem höfðu verið eina úrræðið í 

vistunarmálum fatlaðs fólks. Þó að minni eining eins og sambýli væri betri kostur en þær 

stóru stofnanir sem búið var að mestu að leggja niður urðu margir fyrir vonbrigðum eins 

og áður sagði. Í rannsóknum Guðrúnar V. Stefánsdóttur (2008) kemur fram í viðtölum 

hennar við viðmælendur sína sem eru fólk með þroskahömlun að sambýlin hafi ekki verið 

svo frábrugðin stóru altæku stofnunum. Stofnanamenningin virtist enn ríkja inn á 

sambýlunum að einhverju leyti og talað var um stofnanagildru í því samhengi. Það felst í 

því að fatlaðir einstaklingar sem búa á sambýlum stýri ekki lífi sínu nema að mjög litlu leyti 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  
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2. Lög og réttindu um málefni fatlaðs fólks 

Í öllum nútímasamfélögum gilda lög og reglur sem öllum þjóðfélagsþegnum ber að lúta. 

Það eru lög og reglugerðir sem varða okkar daglega líf en það eru líka til sér samningar 

eða lög er varða fatlað fólk. Í allri þjónustu við fatlað fólk er tekið mið af lögum og 

reglugerðum, stefnu stjórnvalda og þeirri hugmyndafræði sem er ríkjandi á hverjum tíma. 

Í þessum kafla verða nokkur lög og reglugerðir á Íslandi kynnt í stuttu máli og sú þróun 

sem hefur átt sér stað síðastliðna áratugi. Að auki verða búsetureglugerðir skoðaðar 

sérstaklega. Að lokum verður mannréttinda sáttmáli Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks (2007) sem eru alþjóðalög kynntur.  

2.1.Helstu lög og reglugerðir á Íslandi  

Lög um málefni fatlaðs fólks í dag eiga að skapa skilyrði fyrir þau að lifa sem eðlilegustu lífi 

og að þeim séu tryggð jafnrétti og lífskjör á við aðra í samfélaginu (Lög um málefni 

fatlaðsfólks nr. 59/1992). Lög um fávitahæli voru stofnuð hér á Íslandi árið 1936 þar sem 

þau lög fjölluðu um meðal annars að stofna hjúkrunarhæli fyrir örvita og fávita (Lög um 

fávitahæli nr. 19/1936). Árið 1967 varð til ný löggjöf um fávitastofnanir og lögin um 

fávitahæli féllu úr gildi. Í nýju lögunum fólst meðal annars að ríkið skildi reka eitt aðalhæli 

fyrir fávita og var það Kópavogshæli sem sinnti því hlutverki að greina allt fatlað fólk á 

landinu til ársins 1980 (Lög um fávitastofnanir nr. 53/1967).  

 Landssamtökin Þroskahjálp voru stofnuð árið 1976 og var takmark þeirra að 

sameina hagsmunasamtök sem höfðu sprottið upp eins og Styrktarfélag vangefinna sem 

voru foreldrasamtök. Markmiðið var að tryggja fötluðu fólki jafnrétti jafnt á við aðra 

samfélagsþegna. Þroskahjálp beitti sér fyrir nýrri heildarlöggjöf þar sem mörkuð yrði skýr 

stefna í málefnum fatlaðs fólks. Einnig var markmiðið að auka fræðslu á meðal 

almennings um málefni þeirra (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Samtökin Þroskahjálp eru 

og hafa verið í samstarfi við stjórnvöld um málefni fatlaðs fólks og barist fyrir réttindum 

þeirra. Með því er lagt upp að hafa mótandi áhrif á allar aðgerðir sem stjórnvöld koma að í 

þessum málaflokki. Áherslurnar eru að fatlað fólk hafi sömu réttindi og annað fólk í 

samfélaginu. Þroskahjálp hefur haft mikil áhrif eins og heildarlöggjöf um málefni fatlaðs 

fólks sem tóku gildi árið 1984 og á endurskoðun þeirra laga sem tóku gildi árið 1994 

(Þroskahjálp, e.d.).  
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 Lög  og reglugerðir um búsetumál  

Í reglugerð um búsetumál fatlaðs fólks í 8. gr. er fjallað um framkvæmd þjónustu á 

heimilum fatlaðs fólks. Fatlaður einstaklingur sem fær stuðning samkvæmt þessari 

reglugerð á rétt á því að fá stuðning við allar athafnir daglegt líf. Samstarf skal vera 

skipulagt á milli þeirra sem nota þjónustuna, þjónustuaðila og aðstandenda ef við á. 

Yfirmaður ber faglega ábyrgð á daglegu starfi með fötluðu fólki á heimilum þeirra. Hann 

skal hafa faglega þekkingu og reynslu í starfi með fötluðu fólki og menntun sem við á. 

Þjónustuaðilar og rekstraraðilar bera ábyrgð á þjálfun starfsmanna og að hún sé í 

samræmi við þarfir þjónustuþega samkvæmt þessari reglugerð í sömu reglugerð í 2. gr. er 

fjallað um markmið þessarar reglugerðar en hún felst helst í því að fatlað fólk fái þá 

félagslegu þjónustu inn á heimilum sínum og séstakan stuðning til þess að geta lifað eins 

og hverjum og einum hentar. Taka eigi mið af óskum, aðstæðum og þörf fyrir þjónustu og 

skal þjónustan vera einstaklingsbundin, heildstæð og sveigjanleg. Hafa skal í huga að 

þjónusta sé veitt með það að markmiði að efla vald einstaklinganna yfir sínu lífi og 

aðstæðum, styrkja sjálfsmyndina, sjálfstraustið, sjálfsvirðingu, lífsgæði og félagslega 

stöðu. Einnig er athugavert að skoða 3. gr. í sömu reglugerð þar sem talin eru upp nokkrar 

mikilvægar skilgreiningar á hugtökum sem eru mikilvæg í lífi fatlaðs fólks (Reglugerð um 

þjónustu fatlað fólk á heimilium sínu nr.1054/2010).  

2.2. Samningur sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Þrátt fyrir að burðarstoðir alþjóðalegra mannréttindalaga hafi breytt lífi margra í 

heiminum þá hefur fatlað fólk setið eftir. Og þrátt fyrir að þær þjóðir sem kenna sig við 

mannréttindi og lifa við fjárhagsstöðugleika þá hefur fatlað fólk ávallt setið á hakanum þar 

sem mannréttindi þeirra hafa ekki verið virt eða jafnt við aðra. Þeim hefur verið neitað um 

tækifæri til að vera sjálfstæðir og hafa þau í staðinn þurft að þiggja eða sækja ölmus til 

annarra (United nations, 2007). Fatlað fólk í Evrópu og víða annars staðar í heiminum eru 

farin að setja þá kröfu að það tilheyri hinu stóra samfélagi eins og aðrir og eigi að hafa 

sömu tækifæri til að taka þátt í öllum þáttum og gæðum lífsins. Það sem skiptir máli er að 

stofnanir sem snúast um þjónustu við fatlað fólk þrói betri þjónustu, að þær hafi fatlað 

fólk meira með í áætlunargerð og stefnumótun og einnig í breytingum á löggjöfum. Að 

fatlað fólk séu þátttakendur í ákvörðunum sem hefur áhrif á líf þeirra (Evans, 2003). Á 

síðastliðnum árum hefur orðið aukin vitundarvakning þess efnis að sneitt væri framhjá 
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miljónum einstaklinga hvað varðar almenn mannréttindi og það sé ekki lengur 

ásættanlegt og því hafi verið kominn tími til aðgerða. Samningur Sameinuðu þjóðanna um 

málefni fatlaðs fólks (2007) var sannarlega tímabært svar við langri sögu aðgreiningar, 

útilokunar og sviptingar á mannlegra eiginleika fatlaðs fólks (United nations, 2007). 

  Sáttmálinn hefur í raun ekki það hlutverk að fatlað fólk eigi að hafa einhver sérlög 

eða sérstök mannréttindi. Hann á að útskýra á nákvæman hátt hvað stjórnvöld þurfi að 

gera til þess að réttindi fatlaðs fólks séu tryggð (Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2011). Í formálsorðum sáttmálans er komið inn á marga þætti í 

mörgum liðum hvað þessi samningur þýðir fyrir þau ríki sem eiga aðild að honum. Í lið d í 

formálsorðunum er fjallað um að þau þurfi að minnast þess að þessi sáttmáli fjalli um 

efnahagsleg, félagsleg og menningarleg réttindi. Einnig að hann snúist líka um borgaraleg 

og stjórnamálaleg réttindi. Í lið e er sagt að aðildaríkin eigi að viðurkenna að hugtakið 

fötlun sé breytingum háð og að rekja megi fötlun til víxlverkunar milli skertra einstaklinga 

og viðhorfstengdra tálma og hindrana í umhverfinu sem komi í veg fyrir fulla og virka 

þátttöku þeirra í samfélaginu á jafnréttisgrundvelli (Samningur Sameinðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks, 2007). Sáttmálinn ítrekar í raun þau mannréttindarsjónarhorn á 

fötlun sem endurspeglast í viðurkenningu á því að fatlað fólk séu beinir þátttakendur í 

sinni eigin réttarvernd og réttindabaráttu. Að ekki sé litið á þá sem félagslegt vandamál 

eða viðfangsefni annarra og það eigi að njóta sömu réttinda og aðrir. Þess vegna þarf að 

tryggja fötluðu fólki aðgang að því frelsi  sem flestum finnst vera sjálfsögð (Helga Baldvins- 

og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011). 

Markmiðið með samningnum er að efla, verja og tryggja það að allt fatlað fólk njóti 

mannréttinda og grundvallarfrelsis til jafns við aðra samfélagsþegna. Samtals hafa 155 

þjóðir undirritað samninginn og 132 af þeim hafa síðan fullgilt hann. Alþingi samþykkti 

framkvæmdaráætlun um málefni fatlaðs fólks til ársins 2014. Unnið er að fullgildingu 

sáttmálans þar sem ráðuneytin hafa farið yfir löggjöfina hvert á sínu sviði og lagt til 

breytingar á lögum með það að markmiði að samræma þau við ákvæði sáttmálans 

(Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007) 
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3. Fötlunarfræði og fræðileg sjónarhorn 

Það urðu miklar breytingar á hugarfari fólks almennt og fræðimanna þegar farið var að líta 

á stöðu fatlaðs fólks um miðja 20. öld. Fræðimenn frá hinum ýmsu löndum höfðu oft 

ólíkar áherslur en þrátt fyrir það er megineinkenni innan félagslegra hugmynda að þar 

hafa orðið til líkön, sjónarhorn og kenningar. Það sem er sammerkt með þessum þáttum 

er að gagnrýna hefðbundið læknisfræðilegs sjónarhorns á fötlun (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008). Félagsfræðingar hafa rannsakað fötlun út frá mörgum sjónarhornum. Þeir hafa 

rannsakað fötlun sem frávik frá því sem almennt hefur verið viðurkennt í mörg ár. 

Fræðimaðurinn Emil Durkheim hefur fjallað um gildi frávika sem hugtaks sem staðfestir og 

viðheldur ríkjandi viðhorfi eða eiginleika sem er í andstöðu við mikilvæg viðmið og reglur 

og þess vegna mætir frávikið andúð meirihlutans (Dóra S. Bjarnason, 2001).  

Fötlunarfræðin er sérstök fræðigrein sem fór að mótast á seinni hluta 20. aldar. 

Hún gengur út á það að litið sé á fatlað fólk sem eðlilegan hluta af hverju samfélagi. Það er 

leitast við að skilgreina þær hindranir sem eru í samfélaginu. Hvernig móta megi 

samfélagið á þann hátt að ólíkar þarfir þegnanna verða taldar eðlilegar. Fötlunarfræðin 

leitar svara við þeim spurningum hvernig megi bæta lífsgæði fatlaðs fólks og hvernig 

samfélagið í heild sinni eins og til dæmis stofnanir þess geti lagað sig að margbreytileika 

mannlífsins (Dóra S. Bjarnason, 2001). Goodley fjallar í bók sinni Disability studies (2011) 

um að einstaklingshyggjan eigi stóran þátt í því að skapa fötlun. Það sé verið að staðsetja 

fötlunina hjá einstaklingnum en ekki samfélaginu, allir erfiðleikarnir eru settir á 

einstaklinginn sjálfan. Einstaklingshyggjan verður til í gegnum þekkingarsköpun félags- og 

hugvísinda og ekki síst læknavísinda. Þetta er þróun sem hefur orðið til þess að skapa 

fordóma gagnvart fötluð fólki og misnotkun á því, það er þegar fötlunin er sett yfir á 

einstalinginn en ekki samfélagið eins og áður hefur komið fram (Goodley, 2011). Í bók 

Tom Shakespeare; Disability rights and wrongs (2006) er nefnt í formála hverju mikilvægt 

sé að halda á lofti þegar horft er til framtíðar í málefnum fatlaðs fólks. Ef skoðuð eru 

raunsæissjónarhornin þá leggur Shakespeare  til að horft sé á fjölbreytileikann og til litrófs 

margbreytileikans við nálgun í málefnum fatlaðs fólks. Ekki að vera ávallt að einblína á að 

hafna rannsóknum læknisfræðinnar, siðfræðinnar eða samfélagslegrar umönnunar. 

Fötlunarfræðingar ættu frekar að spyrja sig hvað fötlun sé í raun og veru og skoða hvernig 

hægt sé að bæta líf fatlaðs fólks. Hann nefnir fleiri þætti sem einnig ætti að hafa í huga 
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þegar litið er til framtíðar á málefni fatlaðs fólks. Tvískauta viðhorf hefur verið ríkjandi 

eins og andstæðupólarnir læknisfræðilega sýnin og félagslega módelið, skerðing gegn 

fötlun og fatlað fólk og ekki fatlað fólk. Að hafa í huga þá samsvörun sem getur skapast, 

að fötlunin hafi ekki áhrif á sjálfsímyndina. Fólk þarf að hafa val frá upphafi til enda lífs og 

á sviði erfða og stofnfrumuaðgerða. Einnig þurfa þeir sem vinna í þjónustu við fatlaða og 

eiga í félagslegum samskiptum við þau að hafa í huga nánd, vináttu og hlutverk sín 

(Shakespeare, 2006). 

 Fötlunarfræði er þverfagleg grein en félagsvísindagreinar eru þó mest áberandi. Þeir sem 

stunda rannsóknir í fötlunarfræðum setja fötlun í pólitískt, félagslegt, efnahagslegt og 

menningarlegt samhengi. Þeir móta kenningar og skoða vel sögulega þróun á þann hátt 

og gert hefur verið með þjóðerni, þjóðfélagsstéttir, kynferði og kynhneigð (Rannveig 

Traustadóttir, 2003).   

3.1. Læknisfræðilegur skilningur 

Í hinum vestræna heimi ríkti meira og minna hið læknisfræðilega sjónarhorn mestan hluta 

20. aldar og í raun eimir enn eftir af því viðhorfi og skilningi á fötlun í dag. Þetta 

sjónarhorn á fötlun felur í sér að litið er á fatlað fólk sem ógæfusöm fórnarlömb, 

persónulegan harmleik og að þau séu háð öðrum í samfélaginu. Skilningurinn er sá að litið 

er á fötlun sem andstæðu við allt það sem talið er heilbrigt og eðlilegt og ekki er litið á 

einstaklinginn sem persónu heldur er hann skilgreindur eftir sinni fötlun. Fatlað fólk þarf á 

umönnun að halda, lækningu, meðferð og kennslu eða þjálfun. Læknisfræðilega 

sjónarhornið er ekki eingöngu ríkjandi innan heilbrigðisvísinda því þessi skilningur hefur 

einnig verið ráðandi innan annarra fræðigreina, eins og félagsvísinda, menntunarfræða og 

víðar (Rannveig Traustadóttir, 2006). Þrátt fyrir að enn sé nokkuð ríkjandi læknifræðilega 

viðmiðið þá hafa aðrar hugmyndafræðilegar áherslur komið inn á seinni hluta 20. aldar. 

Það voru félagfræðilegar hugmyndir eins og aukin samfélagsþátttaka, verndaðir 

vinnustaðir, flutningur á sambýli og aukin þjónusta og fleira (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008).  

3.2. Félagslegur skilningur 

Eftir síðari heimsstyrjöld áttu sér stað miklar þjóðfélagsbreytingar en fram yfir miðja 20. 

öld skorti mikið á viðurkenningu gagnvart fötluðu fólki (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Fötlunarfræðin varð til í ákveðnu sögulegu, fræðilegu og pólitísku samhengi sem ekki síst 
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má rekja til Bandaríkjanna og Bretlands. Rekja má frá upphafi fötlunarfræðinnar 

kröfunnar um fulla samfélagsþátttöku fatlaðs fólks, mótmælum á þeirri einangrun sem 

fylgdi sólarhringsvistununm og útilokun frá venjulegu lífi. Þessi fræði hafa þess vegna 

þróast í nánum tengslum við daglegt líf og baráttu fatlaðra einstaklinga og hreyfingu 

þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2003). Félagsleg sjónarhorn á fötlun koma fram sem 

mótmæli gegn skelfilegum aðbúnaði fatlaðs fólks inni á altækum stofnunum. Þar naut það 

hvorki viðurkenningar eða réttinda og í raun biðu margir skaða af sem rakinn hefur verið 

til stofnanavistunar (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 Breska félagslega líkanið 

Breska félaglega líkanið gagnrýndi harðlega læknisfræðilega sjónarhornið og varð í raun til 

sem andstaða við það sjónarhorn. Þetta líkan er einnig tengt við aðra jaðarhópa 

samfélagsins því þeir hafa átt margt sameiginlegt, eins og svart fólk, samkynhneigðir og 

fleiri. Einnig var þetta róttækasta og pólitískasta sjónarhornið og jafnvel það umdeildasta 

sem spratt fram á seinni hluta 20. aldar (Goodley, 2011). Upphaflega komu þessar 

hugmyndir frá samtökum fatlaða fólks í Bretlandi, Union of the Physically Impaired 

Against Segregation, UPIAS í kringum 1970 - 1980. Árið 1976 gáfu þessi samtök út fræga 

yfirlýsingu þar sem þau lýstu því yfir að fólk sem hefði skerðingar væri fatlað af 

samfélaginu. Einnig að fötlun væri afleyðing kúgunar sem hafði einkennt tengslin milli 

fólks með skerðingar og annarra í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Breska félagslega líkanið hafnaði þeirri sýn að einblínt væri eingöngu á 

skerðinguna og að gallinn byggi hjá einstaklingnum sjálfum. Um leið höfnuðu þeir því að 

fagmenn eins og læknar, sérkennarar, einhvers konar þjálfarar og fleiri hefðu það hlutverk 

að  „gera við“ einstaklinga með skerðingu eða gera hann „eðlilegan“. Samt sem áður var 

ekki verið að mótmæla nauðsyn þess að þessir fagmenn ynnu sín störf og legðu áherslu á 

það að kenna eða endurhæfa fólk. Þeir hins vegar mótmæltu því forræði sem þessar 

starfsstéttir og hið opinbera sýndu yfir lífi fatlaðs fólks (Dóra S. Bjarnason, 2001). Carol 

Thomas sem er bresk fræðikona benti á í rannsóknum sínum árið 1999 að breska 

félagslega líkanið hafni þeirri útbreiddu hugmynd að skerðingin sjálf orsaki fötlunina og að 

skerðing og fötlun sé ekki það sama. Fötlunin orsakast ekki af erfiðleikum einstaklingsins 

sjálfs, hvort sem hún eru líkamleg, andleg eða skynræn skerðing sem hefur áhrif á 
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framkvæmdir hinna ýmsu athafna daglegs lífs. Það er litið svo á að félagslegar hindranir 

séu vandamálið og að fötlunin sé afleiðing þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Pólitíska hlið breska félagslega líkansins snýst um baráttu fyrir mannréttindum alls 

fatlaðs fólks. Þeir setja fram þá kröfu að samfélagið og fagstéttir breyti sinni afstöðu og 

skipuleggi aðgengi og allan aðbúnað, bæði hlutlægan og huglægan með hagsmuni fatlaðs 

fólk í fyrirrúmi (Dóra S. Bjarnason, 2001). Margir hafa gagnrýnt þetta líkan sem ekki 

verður útlistað hér en hinar ögrandi hugmyndir þess hafa samt sem áður haft mikil áhrif á 

umræðu um fötlun. Þessar hugmyndir kölluðu á nýjar áherslur í hinu nýja alþjóðlega 

fræðasamfélagi og í baráttuhreyfingum fatlaðs fólks (Goodley, 2011). 

 Norræni tengslaskilningurinn 

Jan Tøssebro sem er norskur fræðimaður heldur því fram að þrátt fyrir margar og 

mismunandi hugmyndir á Norðurlöndunum um fötlun þá sé þó hægt að greina nokkrar 

sameiginlegar hugmyndir. Til að mynda eru sameiginlegar áherslur á tengsl fatlaðra 

einstaklinga við umhverfi sitt. Hann segir að þróun þessara hugmynda hafi verið misjöfn 

eftir löndum. Hins vegar eigi hinn norræni skilningur á fötlun það mikið sameiginlegt að 

hægt sé að tala um ákveðna nálgun sem hann nefnir norræna tengslasjónarhornið á 

fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Að mati Tøssebro eru þrír meginþættir í hinni norrænu tengslanálgun. Í fyrsta lagi 

getur fötlun verið ólík á milli einstaklinga og samfélags, þetta tvennt þarf ekki endilega að 

vera sammerkt. Það orsakast af því að einstaklingar eru ekki venjulegir eða dæmigerðir en 

ástæðan sé sú að umhverfið gerir ekki ráð fyrir óvenjulegu fólki. Í öðru laga er fötlun 

bundin aðstæðum. Til að mynda er einstaklingur með sjónskerðingu ekki fatlaður þegar 

hann talar í síma. Það er því tengt ákveðnum aðstæðum hvort skerðing manneskjunnar 

verður fötlun vegna þess að tengsl einstaklings og umhverfis eru aðstæðubundin. Að 

lokum hefur fötlun misjöfn gildi og er hluti af ferli, það er ekkert annaðhvort eða. Það er 

nokkuð tilviljunarkennt hvernig einstaklingsbundin líffræðleg einkenni eru skilgreind sem 

fötlun. Sem dæmi þá hafa viðmiðunarmörk þroskahömlunar verið á milli 

greindarvísitölustiganna 50 og 85 í Evrópu á 20. öld. Þess vegna getur reynst erfitt að 

skilgreina það í hverju samfélagi hve margir nákvæmlega eru með þroskahömlun. Þetta er 

lýsandi fyrir þann vanda við líffræðilegar einstaklingsbundnar skilgreiningar. Ekki síst í ljósi 
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þess hvernig fötlun verður til í samspili einstaklings og umhverfis (Rannveig Traustadóttir, 

2003).  

 Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur 

Valdefling snýst um marga þætti en segja má í hnotskurn að hún snúist um að 

einstaklingur hafi vald til að velja, stjórna og taka eigin ákvaðanir í lífi sínu. Í megindráttum 

er valdefling að geta talað fyrir sjálfan sig, standa á rétti sínum, taka ákvarðanir vera 

sjálfstæður og taka ábyrgð á sjálfum sér (Walmsley, J. og Downer, J., 2002). Hugtakið 

valdefling sem er fræðlegt hugtak tengist ávallt því að dreifa valdi og er tæki til að sporna 

við samfélagslegri kúgun. Í samskiptum felst valdefling því það er félagsleg athöfn við aðra 

og að styrkja sjálfstraust og sjálfsskilning manneskjunnar. Hugtakið valdefling eins og áður 

var nefnt er að hafa stjórn á eigin lífi en ekki síst að að það stuðli að auknum lífsgæðum og 

auknum mannréttindum (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

Að hafa sjálfsákvörðunarétt snýst um að geta talað fyrir sínu eigin máli, þekkja 

réttindi sín og geta tekið eigið ákvarðanir um líf sitt  Á síðastliðnum árum hefur fatlað fólk 

orðið meðvitaðra um sjálfsákvörðunarrétt sinn og hafa verið stofnuð samtök þar sem 

fatlað fólk vinnur að því að berjast fyrir réttindum sínum. Hóparnir berjast gegn 

fordómum í samfélaginu og hvetja fatlað fólk til að standa upp og tala sínu máli (Goodley, 

2000). Fatlað fólk þarf að fá tækifæri til og vera í þeim aðstæðum að þau geti tekið eigin 

ákvarðanir. Það gerir fatlað fólk sjáfstæðara og eykur eigin lífsgæði frekar. Fyrir einstakling 

að geta tekið sínar eigin ákvarðanir eflir sjálfsstyrkingu og sjálfsímynd. Til að mynda bara 

það að geta ákveðið í hvaða fötum maður vill vera í eða hvað eigi að vera í kvöldmatinn 

getur verið sjálfstyrkjandi. Alveg eins og að taka stórar ákvarðanir eins og að skipta um 

vinnu, flytja eða stærri afdrifaríkari ákvarðanir (Johnstone, 2001). 

Sjálfstætt líf 

Hugmyndin um sjálfstætt líf sem búin var til af hreyfingu fatlaðs fólks um allan heim var 

róttæk kenning úr hugmyndafræði, menningu og rótgrónum hefðum landa Vestur - 

Evrópu (Barnes, 2003). Fyrstu samtökin um sjálfstætt líf komu þó fram í Bandaríkjunum 

árið 1972 og var það maður að nafni Ed Roberts sem átti frumkvæðið af þeim samtökum. 

Hann hafði fengið lömunarveiki fimm ára gamall og var háður öndunartæki og hjólastól 

eftir það (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). 
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Þetta var róttæk hugmynd vegna þess að þetta var bein áskorun til hefðbundins 

skilnings á fötlun og sameinar bæði hugmyndafræðilega og hagnýta lausn á daglegum 

umhverfis- og menningarlegum vandamálum sem upp koma gagnvart fötluðu fólki og 

fjölskyldum þeirra. Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf hefur ekki eingöngu aukið lífsgæði 

fatlaðs fólks heldur að hluta til líka annarra minnihlutahópa eins og kvenna, 

samkynhneigðra, aldraðra og fleiri (Barnes, 2003). Þegar horft er til sögunnar má sjá að 

tækifæri fatlaðs fólks til sjálfstæðs lífs, fullra borgaralegra réttinda og skyldna, 

mannréttinda og mannlegrar reisnar hafa verið mjög takmörkuð. Það má helst sjá í 

efnislegum- og samfélagslegum hindrunum, mismunun, ofbeldi og kúgun (Vilborg 

Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010). 

Sjálfstætt líf snýst um að fatlaður einstaklingur hafi tækifæri til að ákveða og velja 

hvað hann vill. Hvernig hann lifir lífinu og hvar, hvað hann gerir hverju sinni og hvernig eigi 

að gera það. Með þessi markmið og ákvarðanir um eigið líf veitir það frelsi til þess að vera 

fullur þátttakandi í eigin lífi og í samfélaginu. Þetta er kjarninn í að lifa sjálfstæðu lífi 

(Evans, 2003). Evans setti fram undirstöðu atriði er varða sjálfstætt líf og eru enn í gildi í 

dag, þau eru. Hann segir að þeir sem best vita um þarfir fatlaðs fólks og hvernig eigi að 

mæta þeim er sjálft fatlað fólk. Einnig að áhrifaríkasta leiðin til að mæta þörfum fatlaðs 

fólks er alhliða stefna þeirra sem veita viðeigandi þjónustu og að fatlað fólk séu 

þátttakendur í eigin áætlun sem varðar þeirra eigið líf. Að fatlað fólk hafi jafnan aðgang í 

samfélaginu og jöfn borgararéttindi. Að lokum að sjálfstætt líf nær til alls fatlaðs fólks, 

óháð skerðingu, kyni, þjóðerni eða aldurs (Evans, 2003). 

Í 19. gr. í sáttmála Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks er fjallað um réttinn 

til sjálfstæðs lífs án aðgreiningar. Þau ríki sem eru aðilar að þessum samningi eiga að 

tryggja allan rétt fatlaðs fólks þannig að þau geti lifað í samfélaginu til jafns á við aðra. 

Hvert ríki á að gera viðeigandi og árangursríkar ráðstafanir þannig að fatlað fólk hafi 

tækifæri til fullrar þátttöku í samfélaginu án aðgreiningar. Í þessari grein er sérstaklega 

tekið fram að tryggja eigi að fatlað fólk á að fá tækifæri til velja sér búsetu og hvar og með 

hverjum það býr, til jafns við aðra. Einnig að það sé ekki endilega endanlegt búsetuform 

sem það býr í hverju sinni (Mannréttinda sáttmáli Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks, 2007). 
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Notendastýrð persónuleg aðstoð 

Notendastýrð persónuleg aðstoð eða NPA  byggir á hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf. 

Þessi hugmyndafræði kemur upphaflega frá mannréttindasamtökum í Bretlandi og 

Bandaríkjunum í kringum 1970 (NPA miðstöðin, e.d.). Það var tekið stórt skref í 

mannréttindabaráttu fatlaðs fólks á Íslandi árið 2010 þegar Alþingi samþykkti 

þingsályktunartillögu um innleiðingu á notendastýrðri persónulegri aðstoð (NPA). Eins og 

getið var um hér að ofan þá byggir NPA á hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og hefur 

verið aðalhreyfiafl mannréttindabaráttu fatlaðs fólks um heim allan síðustu áratugi 

(Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010). Notendastýrð persónuleg aðstoð er 

sá stuðningur sem fatlaður einstaklingur þarf til að geta lifað sjálfstæðu lífi til jafns við 

aðra í samfélaginu. Einstaklingurinn sjálfur ákveður hvernig þjónustunni er háttað. Hann 

ræður til sín sinn eigin persónulega aðstoðarmann sem að geta framkvæmt nauðsynleg 

verkefni og sinnt margs konar stuðningi sem viðkomandi þarf á að halda (Evans, 2003).  
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4. Þroskaþjálfinn 

Starf þroskaþjálfans hefur breyst og þróast mikið undanfarin ár eða síðan þeir hétu og 

störfuðu sem gæslusystur. Í þessum kafla verður þróun náms og starfs þroskaþjálfa kynnt 

og hver staða hans er í dag og hvaða aðaláherslur fagstéttarinnar eru. 

Þroskaþjálfun er lögverndað starf og starfar eftir lögum um heilbrigðisstarfsmenn. 

Greint er frá faglegum kröfum og ábyrgð í reglugerð um menntun, réttindi og skyldur 

þroskaþjálfa nr. 1120/2012 í þriðja kafla í 5. gr. um réttindi og skyldur að þroskaþjálfi sýni 

þeim sem hann veitir þjónustu virðingu og sinna störfum sínum af árverkni og 

trúmennsku. Þetta þarf að vera í samræmi við þær faglegu kröfur sem gerðar eru til 

stéttarinnar á hverjum tíma. Þroskaþjálfa ber einnig að þekkja skyldur sínar og virða 

siðareglur stéttarinnar, viðhalda þekkingu sinni og faglegri færni og tileinka sér nýjungar 

sem varða starfið. Krafa er um að þroskaþjálfi þekki lög og reglugerðir sem gilda um 

heilbrigðisstarfsmenn, málefni fatlaðs fólks, heilbrigðisþjónustu svo og önnur lög og 

stjórnvaldsfyrirmæli, eftir því sem við á.  Þroskaþjálfi er skyldugur til þess að bera ábyrgð á 

upplýsingagjöf, fræðslu, aðstoð og ráðgjöf sem hann veitir. 

Lífsgæði fatlaðs fólks og þátttaka þess í samfélaginu getur verið ábótavant og því 

er mikilvægt að í starfi þroskaþjálfa felist að efla lífsgæði þessi og stuðla að aukinni 

þátttöku þeirra í samfélaginu. Einnig er mikilvægt að þroskaþjálfi virði faglegar 

takmarkanir sínar og leiti eftir aðstoð eða vísi þeim sem hann veitir þjónustu til annars 

heilbrigðisstarfsmanns, telji hann sig ekki geta veitt viðeigandi þjónustu (Reglugerð um 

menntun, réttindi og skyldur þroskaþjálfa og skilyrði til að hljóta starfsleyfi, nr. 

1120/2012).  

4.1. Starfskenning og siðareglur þroskaþjálfa 

Starfskenningu þroskaþjálfa er hægt að finna inn á vef Þroskaþjálfafélagsins. Sú kenning á 

meðal annars að endurspegla það sem þroskaþjálfar standa fyrir. Starfskenningin byggir á 

faglegum grunni þroskaþjálfa, hugmyndafræðinni og siðareglum þeirra. Einnig byggir hún 

á gildismati, viðhorfum og reynslu hvers og eins. Hugmyndafræði þroskaþjálfa byggir á 

lögum, reglugerðum og siðareglum þroskaþjálfa. Þá byggir hún einnig á jafnrétti, virðingu 

fyrir sjálfsákvörðunarrétti og mannhelgi (Þroskaþjálfafélag Íslands, 2007). 

Þroskaþjálfar hafa ákveðnar siðareglur sem skal virða og fara eftir. Mikilvægt er að 

hafa slíkar reglur svo hægt sé að gæta þess að rétt sé komið fram við fatlað fólk og af 
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virðingu. Í annari grein í siðareglum þroskaþjálfa er talað um réttindi gagnvart 

skjólstæðingum sínum. Í greininni segir að: ,,Þroskaþjálfi skal ávallt standa vörð um 

réttindi skjólstæðinga sinna. Hann skal rækja starf sitt af samviskusemi, óháð þjóðerni, 

kynþætti, trúarbrögðum, litarhætti, kynferði og þroskastigi skjólstæðingsins. Þroskaþjálfi 

skal bera virðingu fyrir lífaldri skjólstæðingsins, einkalífi hans og eignum” 

(Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.). 

Að virða lög og reglur um réttindi fatlaðs fólks er mjög mikilvægt. Það er 

sérstaklega minnst á fötlun í 25. grein mannréttindayfirlýsingar Sameinuðu þjóðarinnar en 

þar segir að: 

Hver maður á kröfu til lífskjara, sem nauðsynleg eru til að verndar heilsu 

og vellíðan hans sjálfs og fjölskyldu hans. Telst þar til matur, klæðnaður, 

húsnæði, læknishjálp og nauðsynleg félagshjálp, svo og réttindi til 

öryggis gegn atvinnuleysi, veikindum, örorku, fyrirvinnumissi, elli eða 

öðrum áföllum, sem skorti valda og hann getur ekki við gert. 

(Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

4.2. Náms- og starfsþróun þroskaþjálfa á Íslandi 

Nám þroskaþjálfans hefur tekið miklum breytingum undanfarin ár eða frá því að 

gæslusystraskólinn var stofnaður.  Það komu fram nýjar hugmyndir og kenningar á 

þessum tíma sem veittu aðra sýn á málefni fatlaðs fólks og þannig þróaðist starf 

þroskaþjálfans einnig. 

Gæslusystraskóli var eins og áður sagði stofnaður árið 1958 á Íslandi við 

Kópavogshælið. Það var ríkisrekið fávitahæli og átti í senn að vera hjúkrunarhæli, 

uppeldis- og kennsluhæli og vinnuhæli (Lög um fávitastofnanir, nr. 531/1967, 1. gr.). 

Námið var tveggja ára bóklegt og verklegt nám og var það hjúkrunarfræðingur sem 

handleiddi nemana. Árið 1965 var stofnað Félag gæslusystra en árið 1971 var því breytt í 

Félag þroskaþjálfa. Árið 1977 var samþykkt reglugerð fyrir Þroskaþjálfaskóla Íslands nr. 

277/1977, en þá var hann orðinn sjálfstæð stofnun og við það breyttist námið og lengdist í 

þrjú ár. Þroskaþjálfaskóli Íslands sameinaðist Fósturskóla Íslands, Íþróttaskólanum á 

Laugarvatni og Kennaraháskóla Íslands árið 1998 eftir að lög um þessa sameiningu tóku 

gildi árið 1997. Þá færðist nám í þroskaþjálfafræðum á háskólastigið og er í dag þriggja ára 

nám til BA –gráðu (Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008).  
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Áðurnefndar gæslusystur eru nú komnar með starfsheitið þroskaþjálfar eins og 

komið var inn á og auk þess hafa orðið miklar breytingar á starfsháttum þeirra og 

áherslum í starfi. Gæslusystur unnu yfirleitt á sólarhringsstofnunum þar sem flest fatlað 

fólk bjó á þessum tíma. Að mestu snerust störf þeirra um aðhlynningu og umönnun og 

voru störf þeirra því mjög afmörkuð (Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008). Kópavogshælið var 

stærsta sólarhringsstofnunin hér á Íslandi, aðrar voru víðsvegar um landið. Það var litið á 

þessar stofnanir sem ákveðna lausn því að talið var að fatlað fólk hefði lifað við erfiðar 

aðstæður úti í samfélaginu. Það ríkti ákveðið mannúðarviðhorf um að það þyrfti að veita 

fötluðu fólki góða aðhlynningu og mæta þeim af nærgætni (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008). Læknisfræðilega sjónarhornið sem fjallað var um í þriðja hluta var mjög ríkjandi á 

þessum tíma þar sem einungis var litið til fötlunar einstaklingsins. Viðhorfið var þannig að 

sú skerðing sem fatlaður einstaklingur hafði var álitlin galli á honum. Því var litið á fatlað 

fólk sem fórnarlömb fötlunarinnar og það þyrfti að veita þeim umönnun, lækningu, 

meðferð eða þjálfun. Aðstæður einstaklingsins voru ekki skoðaðar, eingöngu horft á 

skerðingu hans sem varð til þess að líf fatlaðs fólks var talið vera merkingarlausara og 

minna virði en annarra (Hanna Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2011). Gæslusystur fóru að gera sér grein fyrir því að þær þyrftu að taka höndum saman 

og berjast fyrir bættum aðbúnaði fatlaðs fólks. Þær náðu góðum árangri árið 1970, þá 

voru vinnubúningar þeirra lagðir af og árið 1974 náðu þær því í gegn að fatlað fólk fengi 

hálfan vasapening frá ríkinu (Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008).  

Eins og fjallað var um í þriðja hluta komu nýjar hugmyndir ýmissa fræðimanna 

fram upp úr miðri 20. öld til að mynda frá Norðurlöndunum. Farið var að horfa meira á 

félagslegar hindranir fatlaðs fólks og mótmæli  komu fram um slæman aðbúnað sem 

fatlað fólk hafði lifað við á altæku stofnunum. Fatlað fólk naut ekki virðingar, 

viðurkenningar eða réttinda og hefur með rannsóknum í seinni tíð verið hægt að rekja 

skaða fatlaðs fólks til þessara stofnana. Kenningar um eðliðlegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku eða „normaliseringin“ komu fram á Norðurlöndunum. Þær fjölluðu um 

að fatlað fólk ætti að hafa aðgang að lífsskilyrðum og hlutverkum sem bæði væru 

félagslega viðurkennd og eftirsóknarverð. Fleiri félagsfræðilegar kenningar þróuðust út frá 

þeim, eins og breska félagslega líkanið en sú kenning hafnaði læknisfræðilega 
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sjónarhorninu og þar er því haldið fram að það sé samfélagið sjálft sem fatli fólk en ekki 

skerðingin (Hanna Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011).  

Tímabilið frá árunum 1970 til 1990 hefur verið kallað tímabil endurhæfingar þar 

sem það er enn mjög tengt læknisfræðilega sjónarhorninu. Þroskaþjálfastarfið var í 

rauninni skilgreint sem heilbrigðisstarfstétt. Hugtakið endurhæfing eða hæfing hafði þá 

merkingu á þessum tíma að hjálpa fólki til að takast á við skerðingar og félagslega 

mismunun. Stéttir sem vinna með fötluðu fólki eins og þroskaþjálfar áttu þarna á þessum 

tíma vera búnar að fá innsýn í nýju fræðilegu sjónarhornin sem kennd voru við félagsleg 

líkön, sérstaklega þeir sem nýkomnir voru úr námi (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 Í lögum um þroskaþjálfa sem tóku gildi 18. maí árið 1978 segir í 3. gr. að: 

„Þroskaþjálfar starfa við þjálfun, uppeldi og umönnun þroskaheftra“ (Lög um þroskaþjálfa, 

nr. 58/1978). Í athugasemdum um einstaka greinar er sagt um 3. gr.: 

þroskaþjálfastéttin er eina starfsstéttin hér á landi sem menntuð er til 

þess að þjálfa, ala upp og veita þroskaheftum umönnun. Er því eðlilegt 

að þroskaþjálfar starfi með þroskaheftum einstaklingum, hvar sem þeir 

dveljast. Þroskaþjálfar eru enn fremur eina stéttin sem menntuð er 

sérstaklega til þess að veita stofnunum fyrir þroskahefta forstöðu, þar 

sem þroskaþjálfaskóli Íslands er eini skólinn hér á landi sem veitir 

markvissa kennslu í uppbyggingu og starfsemi slíkra stofna. 

(Þingaskjal nr. 410/1977-1978. Frumvarp til laga) 

           Við þetta lagafrumvarp sem lagt var fyrir á árunum 1977 til 1978 var lögð fram 

athugasemd sem fjallaði um stöðu þroskaþjálfara sem fagstéttar. Það gaf ákveðna innsýn í 

hvernig þróunin var á þessum tíma. Á undanförnum 20 árum hafa orðið mjög miklar 

breytingar á störfum þroskaþjálfans og jafnvel meiri en annarsstaðar. Á fyrstu árum 

þroskaþjálfans var fyrst og fremst litið á starf hans sem aðhlynningar- og hjúkrunarstarf en 

einnig sem nokkurs konar uppeldisstarf. Þroskaþjálfar höfðu hvorki lögverndað starfsheiti 

né lögvernduð starfsréttindi. Starf þeirra snerist orðið mikið um það að vera í 

uppeldisstarfi þar sem þeir önnuðust þá einstaklinga sem voru verst á sig komnir í 

samfélaginu og aðrir höfðu gefist upp á. Hjúkrunarstörf þroskaþjálfa snerust um að veita 

aðhlynningu en það var ljóst að fötluðu fólki fylgdi oft líkamleg sköddun og stundum á háu 

stigi. Starf þroskaþjálfa var einnig fólgið í verkstjórn og forstöðu stofnana (Þingaskjal nr. 

410/1977-1978. Frumvarp til laga um þroskaþjálfa).  
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             Í kjölfar fræðilegra hugmynda og kenninga á áttunda á atugnum var komin 

umræða um flutning úr sólarhringsstofnunum yfir á sambýli eða önnur úrræði í 

samfélaginu. Þroskaþjálfar höfðu þá sýn og lögðu áherslu á að fatlað fólk ætti að eiga 

heima úti í samfélaginu eins og annað fólk. Þeir töldu að leggja ætti niður 

sólarhringsstofnanir og upp úr því fóru sambýlin að verða að veruleika sem búsetuúrræði 

fyrir fatlað fólk. Í kjölfar þess urðu miklar breytingar á starfsháttum þroskaþjálfa þegar 

vinna með fötluðu fólki fór að vera einstaklingsmiðuð. Áður hafði þjónustan eingöngu 

snúist um að sinna grunnþörfum einstaklingsins (Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008). 

             Fagstéttin þroskaþjálfar hefur gengið í gegnum miklar breytingar, bæði þegar 

kemur að starfsumhverfi og hvað varðar áherslur og hugmyndir. Þeir hafa þurft að 

endurmeta hluverk sitt í samræmi við ný viðhorf í samfélaginu, endurbættum lögum og 

auknar kröfur. Þroskaþjálfar hafa styrkt fagímynd sína mikið á undanförnum árum meðal 

annars með því að efla og þróa vinnubrögð sín. Með miklum baráttuhug, elju, 

sannfæringu, einstaklingsframtökum og öðrum þáttum hefur mikið áunnist í málefnum 

fatlaðs fólks. Það hefur átt sinn þátt í því að skapa þær aðstæður og þjónustu sem er veitt 

í dag (Vibeke, V. Þorbjörnsdóttir, 2008). Þegar litið er til baka og skoðað hvernig nám 

þroskaþjálfara hefur þróast frá því að vera gæslusystur yfir í nám á háskólastigi, þá má sjá 

þær faglegu áherslur sem birtast í hverjum tíma fyrir sig. Þegar gæslusystur voru að 

störfum þá unnu þær við að vernda, gæta og bæta fatlaða einstaklinga. Samt sem áður 

hefur frá upphafi verið lögð áhersla á að bæta aðstæður fatlaðs fólks og réttindi þeirra. 

Þegar flutt var frá altæku stofnununum yfir á sambýli þá breyttust faglegu áherslurnar 

aðeins að því leyti að hugað var meira að því að þjálfa og gera meðferðaráætlanir til að 

vinna eftir. Eftir það var byrjað að vinna meira eftir þeirri hugmyndafræði að efla 

einstaklinginn til fullrar þátttöku í samfélaginu og að hann gæti notið fullra lífsgæða til 

jafns við aðra (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  

4.3. Framtíðarhlutverk þroskaþjálfa 

Starf þroskaþjálfa í dag felur í sér að hafa góða og víðtæka þekkingu á hinum ýmsu 

sviðum, eins og stefnumótun, skipulagi og framkvæmd á heildrænni þjónustu. Einnig á 

stéttin að veita einstaklingsmiðaða þjónustu. Þjónustunotandinn á ávallt að vera með í 

ráðum þegar þroskaþjálfi veitir honum stuðning eða þjónustu. Með því er verið að stuðla 

að aukinni valdeflingu og sjálfræði notandans (Þroskaþjálfafafélag Íslands, 2007). Í starfi 
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sínu sem þroskaþjálfi á hann að reyna að koma í veg fyrir að hindranir í samfélaginu valdi 

því að fatlaður einstaklingur fái ekki notið þess að vera virkur þátttakandi á sínum eigin 

forsendum til jafns við aðra. Mikilvægt hlutverk þroskaþjálfans er líka sú þekking sem 

hann þarf að hafa á þeim lagalegum réttindum sem fatlað fólk hefur. Þroskaþjálfinn á að 

standa vörð um þau réttindi og er það eitt af einkennum stéttarinnar, réttindabaráttan. 

Að standa vörð um þjónustu við fatlað fólk og kemur það skýrt fram í siðareglum 

þroskaþjálfa (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.).  

Þegar skoðað er hvert þroskaþjálfastéttin stefnir þá er fötlunarfræðin að ryðja sér 

æ meira til rúms sem stefnumótandi hugmyndafræði (Rannveig Traustadóttir, 2006). Hún 

er sú stétt sem best er til þess fallin að sinna notendastýrðri þjónustu vegna þeirrar 

hugmyndafræði sem hún vinnur eftir. Einstaklingsmiðuð þjónusta er hugmyndafræði sem 

unnið er með og er hún mjög mikilvæg fyrir fatlað fólk (Bryndís Guðmundsdóttir, 2007). 

Það urðu mikil tímamót þegar gerður var sérstakur samningur fyrir fatlað fólk á 

allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna árið 2006. Í þeim samningi er vel skýrt frá því hvað 

stjórnvöld þurfi að gera til réttindi fatlaðs fólks. Sáttmálinn ýtir undir nýtt 

mannréttindasjónarhorn á fötlun og að auki skapar hann það viðhorf og þá sýn að allt 

samfélagið sé opið öllum án aðgreiningar og leggur áherslu á reisn og jafnrétti án 

mismununar. Samningurinn var undirritaður hér á Íslandi 30. mars árið 2007 (Hanna 

Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2011).  

Hornsteinninn í starfi þroskaþjálfa er og mun snúast um að standa vörð um lagaleg 

réttindi fatlaðs fólks og veita því stuðning til sjálfstæðis og valdeflingar í samfélaginu. 

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf og notendastýrða persónulega aðstoð (NPA) er 

hugmyndafræði sem mikið er horft til í dag í málefnum fatlaðs fólks. Sjálfstætt líf gengur 

út á það að viðurkenna að allar manneskjur, óháð eðli og alvarleika skerðingar þeirra, geti 

tekið sínar ákvarðanir, haft stjórn á eigin lífi og tekið fullan þátt í öllum sviðum þess. 

Aðaláherslur hugmyndafræðinnar eru að efla sjálfstæði einstaklingsins, til að mynda að 

veita honum stuðning í aðgangi að húsnæði, samgöngum og ferðafrelsi, aðgengi, 

jafningjafræðslu, ráðgjöf og NPA.  Árið 2010 var notendastýrð persónuleg aðstoð (NPA) 

innleidd hér á Íslandi þegar þingsályktunartillagan var samþykkt á Alþingi. Sú þjónusta á 

að veita persónulega aðstoð við fatlað fólk og skapa þannig aðstæður að fatlað fólk geti 
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sjálft verið við stjórnvölinn með stuðningi og stýri sjálft hvernig þjónustu það fær (Vilborg 

Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010). 

Í lögum Þroskaþjálfafélags Íslands 2. gr. er fjallað um tilgang félagsins þar sem meðal 

annars er nefnt að þroskaþjálfar eigi að efla stéttina og stuðla að samvinnu og samstöðu. 

Styrkja stéttarvitundina og auka áhuga á öllu sem  tilheyrir þeirra starfi og efla og standa 

vörð um alla þá menntun sem þroskaþjálfar hafa kost á að fara í. Þroskaþjálfum ber að 

gæta hagsmuna fatlaðs fólks, stuðla að framförum í málefnum þeirra og auka skilning á 

stöðu fatlaðs fólks og þörfum (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.).  
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5. Þjónandi forysta 

Í þessum kafla kynni ég þjónandi forystu og hvernig hún getur nýst á hinum ýmsu 

stofnunum, þar á meðal í búsetuþjónustu fyrir fatlað fólk. Hvernig fagmenn eins og 

þroskaþjálfar geta orðið farsælir stjórnendur í búsetukjörnum og hvernig starfsfólkið þar 

getur eflst og orðið þátttakendur í þjónandi forystu. 

Þjónandi forysta er ný sýn á samskipti og forystu sem byggir á lýðræði og fornum 

gildum. Rannsóknir sem gerðar hafa verið erlendis sem lýsa starf fyrirtækja, stofnana  

einstaklinga sýnir þann styrk sem hugmyndafræðin um þjónandi forystu hlýst af. 

Rannsókn sem birt var árið 2010 sýna að mikilvægasta aðferðin til að tryggja velgengni er 

hófsemi og auðmýkt yfirmanna sem hafa þjónandi forystu að leiðarljósi sem leið til 

árangurs.(Sigrún Gunnarsdóttir og Birna Gerður Jónsdóttir, 2013).Þjónandi forysta er ólík 

þeim hugmyndum um stjórnun og forystu sem hafa ríkt undanfarna áratugi. Mannúð og 

siðgæði er það sem birtist í þjónandi forystu og umhyggja og velferð annarra framar 

sínum eigin völdum og hagsmunum. Fræðileg þekking á þjónandi forystu hefur aukist 

mikið á undanförnum árum (Sigrún Gunnarsdóttir, 2011).  

5.1. Hugmyndafræðin 

Í upphafi sjöunda áratugar 20. aldar varð hugmyndafræðin um þjónandi forystu til eða 

árið 1970 þegar Robert K. Greenleaf gaf út rit sem fjallaði um þess konar þjónustu, The 

servant as leader. Hann er því talinn frumkvöðull og upphafsmaður hugmyndafræðinnar 

sem hefur eins og áður sagði vaxið undanfarin ár. Þetta sjónarhorn hefur verið talið 

einstaklega gagnlegt og haft áhrif á þróun hugmynda um stjórnun og forystu. Greenleaf 

hafði þróað með sér þá skoðun að úrbætur fælust í því að fleiri einstaklingar myndu taka 

að sér hlutverk þjónsins. Þeir ættu að sýna samferðafólki sínu umhyggju og hefðu frelsi, 

gildismat og hagsmuni þeirra í fyrirrúmi. Til að sjá fram á betri tíma þarf þjónustan og 

umhyggjan að birtast í stöðugri leit (Sigrún Gunnarsdóttir, 2011). 

Hugmyndir Greenleaf í hnotskurn eru að þjónandi leiðtogi sé í fyrsta lagi þjónn 

sem byrjar með eðlislægri tilfinningu að langa til að þjóna og að hafa vilja til að þjóna 

öðrum fyrst. Það leiðir svo til meðvitaðrar ákvörðunar til forystu. Þannig einstaklingur 

gæti verið ólíkur þeim sem var leiðtogi fyrir, sennilega vegna þess að hann hefur minni 

löngun til valda og efnislegra gæða. Það sem ber á milli felst í að þjónninn leggur sig fram 

við að mæta helstu þörfum þeirra sem hann þjónar.  
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Besti og jafnvel mesti mælikvarðinn er þessi: Vaxa þeir sem verið er að þjóna sem 

einstaklingar eða verða þau heilsuhraustari? Öðlast þau meiri visku, frelsi og sjálfstæði? 

Eru meiri líkur á að einstaklingarnir geti sjálfir orðið þjónandi leiðtogar? Ennfremur, munu 

þeir sem eru á jaðri samfélagsins njóta góðs af eða að minnsta kosti  ekki verða fyrir 

ójöfnuði? (Sigrún Gunnarsdóttir, 2011). Markmið þjónandi forystu er í raun að allir sem að 

koma verði heilbrigðir og fái að blómstra. Fyrirtæki og stofnanir ættu því að leggja upp 

með að byggja upp hóp starfsfólks sem vex og dafnar og verður sterkari og sjálfstæðari. 

Það á ekki eingöngu að leitast við að njóta starfskrafta þeirra heldur að byggja það upp. Ef 

hugsað er um hag starfsfólksins mun það skila árangri, sérstaklega þegar til lengri tíma er 

litið (Sólveig Reynisdóttir, 2012). Leiðtogi sem þjónar er ekki endilega leiðtogi þjónandi 

forystu samkvæmt Greenleaf, hann er fyrst og fremst þjónn. Leiðtogi byrjar með þjónustu 

og svo vald með því að gefa frá sér vald. Stjórnun frá efsta þrepi í valdaröðinni ætti að 

vera liðin tíð, hinn almenni starfsmaður vill fá að vera þátttakandi í ákvarðanaferlinu (Erla 

Björk Sverrisdóttir, 2010) 

Leitast er við að starfsfólkið búi yfir sömu hugsjón og leiðtoginn. Lögð er áhersla á 

velferð og þátttöku starfsfólks, að mæta þörfum þeirra og þjónustuþega og efla þar með 

hag allra til langframa. Þjónandi forysta einkennist af löngun til þess að mæta þörfum og 

óskum þeirra sem unnið er með og þeim sem verið er að þjónusta. Þjónandi forysta nær 

til alls starfsfólks og það á líka við um leiðtogann eða yfirmanninn. Leiðtoginn þjónar 

starfsfólkinu, starfsfólkið þjónar þjónustuþegunum og leggur um leið sitt af mörkum til að 

leiðtoginn geti stjórnað og veitt forystu. Þetta er hluti af hugsjón allra sem vinna á 

tilteknum vinnustað. Sá sem er yfir á þeim vinnustað vinnur með starfsfólkinu og 

starfsfólkið ber ábyrgð og skyldur þjónandi forystu með leiðtoganum. Starfsfólkið á 

vinnustaðnum verður að þjónandi forystu sem ber þá von í brjósti sér að þjóna vel. Það 

verður ákveðin uppörvun vegna ánægju og vellíðan þjónustuþega og líka vegna góðrar 

samvinnu við samstarfsfélagana. Brennandi áhugi starfsfólks gerir vinnustaðinn að betri 

vinnustað sem gefur síðan stjórnanda sínum kraft til að stjórna og þjónusta (Auður Eir 

Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 2008). Í þessu samhengi má nefna 

hugmyndafræðina um félagsauð sem fjallar um gildi trausts, samstöðu, samvinnu, 

sameiginlegra hagsmuna og sameiginlegrar ábyrgðar. Grundvellur árangurs og ánægju á 

vinnustöðum og í samfélaginu öllu og allir þessir þættirs skapa mikinn félagsauð (Kanter, 
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2006). Að hafa forystu þýðir því í raun að hafa áhrif á aðra til eftirfylgdar í ákveðna átt. 

Einstaklingur sem finnur að hann hafi eitthvað fram að færa fer að taka frumkvæði að 

stefnu og athyglin beinist að viðfangsefninu og um leið laðar hann aðra starfsmenn með 

sér í sömu átt. Leiðtoginn mun virka eins og lím sem heldur starfsfólki saman í 

mismunandi hlutverkum (MacBeth, 2006).  

Þrátt fyrir að Greenleaf sé frumkvöðull þjónandi forystu þá hafa aðrir fræðimenn fylgt 

eftir hans hugmyndum og þróað þær. Settar hafa verið fram ýmsar lykilhugmyndir og 

líkön kynnt sem skýra inntak þjónandi forystu. Það má þó segja að þegar þessar 

hugmyndir eru skoðaðar og bornar saman megi sjá tvær meginstoðir fyrir þjónandi 

foyrstu en þær eru: annars vegar að vera þjónn og hins vegar að hjálpa öðrum að vera 

þjónn (Sigrún Gunnarsdóttir, 2011). 

5.2. Starfsfólk  

Starfsánægja er skilgreind sem viðhorf starfsmannsins til vinnu sinnar.  Það er bæði 

huglægt og líka vegna persónulegra ástæðna vegna eigin mats á starfi og reynslu. Það er 

þó fleira sem getur spilað inn í  eins og; laun, tegund vinnu, stefna, starfsþróun, samskipti 

við yfirmann og samstarfsfólks, vinnuaðstæður og fleira. Tilfinningar, líðan eða viðhorf 

fólks til starfs síns endurspeglar oft starfsánægjuna hjá hverum og einum starfsmanni 

(Vibeke Þorbjörg Þorbjörnsdóttir, 2008).  

Starfsmaðurinn ætti að hafa það í huga að vera þakklátur fyrir að hafa tækifæri til 

að vinna í þjónandi forystu. Fyrir þann áhuga sem honum er sýndur, traustið, frelsið, 

sjálfstæðið og fleiri þætti. Starfsmanninum er boðin þátttaka og honum er treyst, hann 

tekur þátt í umræðum, leggur fram hugmyndir og fær þær upplýsingar sem hann þarf til 

að skila vinnunni sinni vel. Samstarfsfólkið og þeir sem veita þjónandi forystu hafa sama 

markmiðið, það er að efla þjónustuna. Til að finna gleðina yfir traustinu er mikilvægt að 

starfsfólkið sé með í ráðum þegar teknar eru ákvarðanir. Að starfsfólkið geti sagt sínar 

skoðanir og það verði öðrum til góðs (Auður Eir Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 

2008). Starfsmaðurinn ætti ávallt að leggja sig fram við að nýta hæfileika sína og sækjast 

eftir nýrri þekkingu. Það eru forréttindi að fá að taka þátt í góðu starfi og því er mikilvægt 

að vinna vinnuna sína vel. Læra að meta vinnuna og leggja metnað í hana og vera sífellt að 

læra eitthvað nýtt er gott og kemur starfsmanninum sjálfum að gagni og öðrum. Það 

getur þurft kjark og sjálfstraust til að segja skoðun sína en það er einmitt á slíkum 
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augnablikum sem viðkomandi þarf að treysta á sína eigin skoðun og  það getur verið 

erfitt. Vinnan er einn af stærstu þáttum í lífi fólks en passa þarf að hafa jafnvægi á milli 

hennar og einkalífs því annars er hætta á að fólk „brenna út“ í starfi (Auður Eir 

Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 2008). 

Í bókinni Móti hækkandi sól eftir Árelíu E. Guðmundsdóttur (2012) er fjallð um  

hvernig streita getur haft neikvæð áhrif. Hún getur haft slæm áhrif á líf fólks og því þurfa 

stjórnendur að vera meðvitaðir um líðan starfsfólksins svo að þau brenni ekki úr í starfi. Ef 

slíkt gerist nýtast starfskraftar þeirra ekki á vinnustaðnum (Árelía E. Guðmundsdóttir, 

2012). Streitu þarf að takast á við á hverjum vinnustað, yfirmaður sem vill viðhalda 

heilbrigði sínu og starfsfólks síns þarf að skilja eðli streitu og streituviðbragða. Þegar þau 

einkenni koma fram hjá starfsfólki eða honum sjálfum þarf hann að vita hvernig taka eigi á 

því vandamáli. Streita til langs tíma getur haft slæmar afleiðingar annars verður kulnun 

eða síþreyta viðfarandi sem lýsir sér í áhugaleysi, doða eða sinnuleysi í starfi (Haukur Ingi 

Jónasson og Helgi Þór Ingason, 2011). Áhugi starfsfólksins skilar sér í árangri á 

vinnustaðnum. Þjónandi forysta hvetur starfsfólk til að sækjast eftir visku, frelsi, sjálfstæði 

og kærleika í vinnunni og öllu lífi. Þau geta verið viss um að það verði öðrum til góðs og 

geri þau sjálf einnig heilbrigð og glöð (Auður Eir Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 

2008). Árið 2004 var haldin ráðstefna í Reykjavík sem bar heitið „Framtíðin er í okkar 

höndum“ þar sem norskur lektor að nafni Helge Folkestad frá Noregi flutti erindi. Í því 

veltir hann því fyrir sér hvernig eigi að afla nýs starfsfólks í þjónustu við fatlað fólk í 

framtíðinni. Hann segir meðal annars að hvatinn þurfi að vera að starfið sé gefandi og að 

það uppfylli eigin persónulegar þarfir. Hann vitnar í Bandaríkjamanninn Peter Leidy sem 

skrifaði tímaritsgrein um mikilvægi þess að meta störf starfsfólks sem starfar að beinum 

stuðningi við fatlaða einstaklinga. Leidy segir að ef starfsfólk fái ekki að taka virkan þátt í 

starfi eða vinnutíminn er svo skorinn mikið niður að raunhæf þátttaka getur ekki átt sér 

stað. Þá getur álag á starfsmanninum orðið svo mikið að hann kýs að hætta. Í starfi þar 

sem starfsmanni ekki er gefin tími fyrir umræður, vangaveltur og stuðning mun hann 

staðna í starfi. (Folkestad, 2006).  

Ef skoðuð er stofnanamenning í þessu samhengi að þá er hægt að skipta henni niður 

eftir því hvort hún einkennist af mannlegri umhyggju eða af vélrænum afköstum. Einkenni 

veikrar stofnanamenningu eru ósamhent vinnubrögð starfsfólks sem hafa ekki á hreinu í 
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hverju starf þeirra er fólgið og hvaða væntingar til þeirra eru gerðar. Því má segja að 

væntingar stofnunarinnar sé ekki ljós og þar með helgar starfsfólkið sig ekki þeim gildum 

sem eru nauðsynleg á vinnustaðnum. Aftur á móti ber sterkt stofnanamenning með sér 

einkenni samheldni og vitað er til hvers ætlast er til af stofnuninni. Þegar starfsfólk veit 

hvað það á að gera og upplifir öryggi helgar það sig ákveðnum gildum sem leiðir til 

samstæðra vinnubragða (Börkur Hansen, 2003).  

5.3. Stjórnendur í þjónandi forystu 

Það er mikilvægt að stjórnendur í þjónandi forystu leiði starfsfólk sitt til nýrra hugsana 

sem gefa því nýjan lífsstíl. Hugmyndir skipta mestu máli vegna þess að orð og 

framkvæmdir koma frá þeim (Auður Eir Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 2008). Að 

vera stjórnandi eða leiðtogi er ekki það sama. Munurinn felst í því að stjórnandi gerir 

hlutina rétt en leiðtoginn gerir réttu hlutina. Góðir stjórnendur bjóða upp á þætti sem sjá 

megi fyrir og festu til að mæta kröfu um þjónustu en góð forysta feli í sér að sjá fyrir nýjar 

leiðir og hvetja aðra til að fylgja sér. Munurinn á stjórnanda og leiðtoga liggur ekki síst í 

því að leiðtogar hvetja starfsfólk sitt en stjórnendur fylgjast frekar með og lagfæra mistök 

(Sólveig Reynisdóttir, 2012). 

Larry Spears sem varð framkvæmdarstjóri Greenleafe Center á eftir Greenleafe 

sjálfum á árunum 1990 – 2007 lýsti 10 mikilvægum einkennum þjónandi forystu. Það 

gerði hann eftir áralangar athuganir á skrifum Greenleafs en hann tók það fram að þessi 

listI væri ekki tæmandi. Tilgangur hans væri að miðla því sem felst í þjónandi forystu 

(Spears, 2004). Annar fræðimaður að nafni Kent M. Keith hefur einnig komið með 

kenningar um þjónandi forystu. Hann skilgreindi sjö lykihugtök í þjónandi forystu (Erla 

Björk Sverrisdóttir, 2010). 

 Það sem var sammerkt með Spears og Keith var meðal annars mikilvægi þess að 

efla starfsfólkið í starfi sínu. Þjónandi leiðtogi á að leggja rækt við það að byggja upp fólk 

með mismunandi verðleika og gildi. Hann stuðlar að vexti, þroska og framförum 

starfsmanna sinna, til að mynda styðja þá til náms og sýna áhuga á hugmyndum þeirra og 

tillögum. Hlustun kom sterkt fram hjá þeim báðum meðal annars sem mikilvægur þáttur í 

þjónandi forystu. Leiðtoginn leitast við að hlusta vel á það sem sagt er en Spears talaði 

einnig um að hlusta líka á það sem ekki væri sagt með beinum orðum. Kenth sagð hlustun 

væri að taka á vandamálum og meðaka hugmyndir annarra með því að hlusta fyrst og að 
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við fólk augliti til auglitis, spyrja og fá innsýn. Þeir leggja báðir mikið upp úr því að 

þjónandi leiðtogi þekki sjálfan sig vel og umhverfið í kringum sig. Spears talar um 

meðvitund sem snýst um að vera næmur á sjálfan sig og umhverfi sitt því það eykur 

skilning á gildum og siðferði. Kenth talaði hins vegar  um sjálfsvitund sem er að þekkja 

eigin styrkleika og veikleika, vera meðvitaður um áhrif orða og athafna, á líðan annarra og 

störf þeirra og vera hvetjandi og dæma ekki. Þeir tala báðir um að þjónandi leiðtogi eigi 

ekki að beita valdi til að þvinga fólk til hlýðni. Hann á frekar að nota sannfæringarkraft 

sinn til að byggja upp samheldni á vinnustaðnum, Sperars talaði í þessu samhengi um 

sannfæringu. Kent fjallar nánast um sama hlutinn en kallar það í sinni upptalningu að 

þroska samstarfsfólkið. Hann segir að þjónandi leiðtogi eigi að leiðbeina en ekki að 

stjórna. Í stað stjórnunar með skipunum er þjónandi leiðtogi til staðar, gefur starfsfólkinu 

ákveðið frelsi en er til staðar til að leiðbeina. Báðir tala þeir um að hafa hæfileika til að sjá 

fram í tímann, Spears talaði um framsýni en Kenth að sjá fram á veginn. Framsýni felst í 

því að geta séð fyrir sér atburði þátíðar, veruleika nútíðar og hugsanlegar afleiðingar 

ákvörðunar í framtíðinni, í raun að hafa gott innsæi. Að sjá fram á vegin eins og Kenth vill 

kalla það er að geta gert áætlanir um mögulegar aðgerðir fram i tímann. Ef þjónandi 

leiðtogi hefur upplýsingar um þætti sem gætu á einhvern hátt haft afleiðingar á störf og 

framtíð þeirra einstaklinga sem hann þjónar þá getur hann sett fram eða búið til 

fyrirbyggjandi og jafnvel uppbyggjandi aðgerðir.  

Þær hugmyndir sem bara komu fram hjá öðrum þeirra var  annars vegar hugmynd 

Kenth að breyta pýramídanum, það er að þjónandi leiðtogi stjórnar ekki með löngum 

boðleiðum. Þeir eru fremstir á meðal jafningja, hluti af teymi og eru til staðar. Það er í 

höndum þjónandi leiðtoga að starfsfólkið fái þau verkfæri í hendurnar sem nauðsynleg 

eru fyrir störf þeirra. Spears talaði hins vegar  um samfélagsmyndun en það er þegar 

þjónandi leiðtogi leitast við að skapa samfélagskennd á meðal þeirra sem tilheyra sömu 

stofnun (Spears, 2007; Erla Björk Sverrisdóttir, 2010). 

 Áhersla á þjónustu 

Aðaláhersla stjórnenda í þjónustu er þjónustan sjálf og vinnustaðurinn er staður þar sem 

gerðar eru góðar framkvæmdir. Fólk leggur sig fram við að nýta þekkingu sína og reynslu 

til að ná árangri í starfi. Það er góð tilfinning að ná árangri í starfi, sama hvort það er 

fjárhagsgróði eða annar ágóði. Stjórnendur í þjónandi forystu eiga meðal annars að leggja 
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áherslu á að vera drifkraftur góðra verka og skynja hvað sé um að vera hjá starfsfólkinu. 

Mikilvægt er að hrósa starfsfólkinu fyrir góð störf og passa upp á að halda ekki aftur af því. 

Þeir sem eru í forystu þurfa að átta sig á því að umhverfið tekur sífelldum 

breytingum og þess vegna þurfa þeir sem eru í forystu að vera tilbúnir að tileinka sér nýjar 

hugmyndir. Það getur þurft hugrekki  viðkomandi leiðtoga að deila valdinu þannig að það 

komi að gagni. Það er best að þekkja það sem er og eiga drauma um það sem getur orðið 

og deila því með samstarfsfólkinu. Þjónandi forysta skilar sér til baka til forystufólksins og 

gefur því lífsgleði (Keith, 2008). Það er mikilvægt að skilgreina vel þá þekkingarþörf og 

starfshæfni fyrir annað starfsfólk, hvort sem það er faglært eða ófaglært. Með því fengist 

markvissari sýn á hlutverk, þörfinni á endurmenntun og þær leiðir sem hægt er að finna til 

að styðja hvern og einn til aukins starfsþroska. Sú þróun sem hefur átt sér stað í 

málefnum fatlaðs fólks undanfarin ár kallar á miklar breytingar í starfi. Það kallar ekki síst 

á velferð og líðan starfsfólks í starfi með fötluðu fólki. Það á ekki síst við það starfsfólk sem 

starfar í nánustu tengslum við þjónustunotendann (Vilborg Jóhannsdóttir, 2006). 

Þjónandi leiðtogi ætti að treysta starfsfólki sínu og sýna það. Taka hugmyndir 

þeirra alvarlega og gefa þeim færi á að ræða þær og velja saman þær bestu. Sá sem er í 

forystu á líka að koma með sínar hugmyndir, hafa yfirsýn og horfa til framtíðar og mæta 

breytingum(Auður Eir Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 2008). Traust er mikilvægt í 

öllum mannlegum samskiptum, það á líka við á vinnustöðum. Þegar einstaklingur upplifir 

það að honum sé rétt skilinn fylgir því vellíðan, léttir og traust. Traust getur átt við trúnað, 

áreiðanleika eða að standa við loforð, nærgætni í beitingu valds og fleira. Ef fólk nær ekki 

að mynda traust sín á milli er hópurinn ekki líklegur til að ná árangri (Haukur Ingi Jónasson 

og Helgi Þór Ingason, 2012). 

Hugmyndir um þjónandi forystu endurnýjar og bætir vinnustaði. Stjórnendur og 

starfsfólk þjónar hvert öðru og gerir það að samstarfsfólki sem setur markmið saman og 

reyna að ná þeim. Að virða sameiginleg markmið, gefa upplýsingar, hafa fólkið með í 

ráðum, treysta á hollustu og sýna heilindi. Stjórnendur þurfa að gera sér grein fyrir því að 

þeir eru mannlegir og að ekki sé alltaf hægt að hafa fulla stjórn. Styrkurinn á 

vinnustaðnum byggist á því að samstarfsfólkið sé háð hvert öðru og mikilvægt er að það 

geri sér grein fyrir því (Erla Björk Sverrisdóttir, 2010). 
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Góð leið til samstarfs við starfsfólk er að sannfæra í staðinn fyrir að skipa til verka, 

það leiðir til árangurs fyrir vinnustaðinn. Það ætti að vera hlutverk og stefna allra stofnana 

að verða samfélaginu til góðs og leiðin til þess er samstarf allra. Allt starfsfólk hefur 

mikilvægu hlutverki að gegna, það miðar að því að verða vinnustaðnum og þjóðfélaginu til 

góðs. Þeir sem eru í stjórnandi forystu ættu að leggja sig fram við það að allt  starfsfólkið 

finni mikilvægi sitt og hafi löngun til að vaxa í starfi. Þegar fólki er treyst til að bera ábyrgð 

á störfum sínum þá eykst ábyrgðartilfinningin og þegar traustið er til staðar þá eykst 

starfsgleðin. (Auður Eir Vilhjálmsdóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 2008). 
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Lokaorð 

Kveikjan af þessu lokaverkefni var í raun sú að ég vildi koma á framfæri stöðu fatlaðs fólks, 

bæði í dag en ekki síst hér áður fyrr. Hvernig staða fatlaðs fólks var og hvað hafi breyst og í 

hverju það fólst. Eins og fram kemur í þessari ritgerð fólst hún að mestu í breyttu viðhorfi, 

bæði úti í samfélaginu og að fræðimenn fóru að sýna málefnum fatlaðs fólks áhuga. Ekki 

síst urðu breytingar þegar fatlað fólk sjálft fór að láta heyra í sér og börðust fyrir auknum 

mannréttindum. Þrátt fyrir að margt í málefnum fatlaðs fólks hafi breyst til hins betra þá 

er enn víða í pottinn brotið í þessum málaflokki.  

Mín skoðun er sú að til að þjónusta við fatlað fólk verði betri þurfi að verða 

viðhorfsbreytingar í samfélaginu og ekki síst hjá þeim sem koma að þjónustu við fatlað 

fólk. Fleiri þroskaþjálfar ættu að starfa inni á sambýlum, ekki bara að þeir séu 

forstöðumenn þar heldur að vera á „gólfinu“ og vera stuðningur og veita góða tilsögn og 

forystu til annarra starfsmanna. Forstöðumenn og jafnvel þeir þroskaþjálfar sem ráðnir 

eru sem deildarstjórar eru að mestu í starfsmannamálum, vaktaskýrsluplönum, gera 

rekstaráætlanir og slíkt. Þeir nýtast ekki eða lítið í beinni þjónustu við íbúana sjálfa. Þrátt 

fyrir að sólarhringsstofnanir heyri sögunni til er það mín upplifun og hefur komið fram í 

rannsóknum að það ríki enn sterk stofnanamenning, til dæmis inni á sambýlum. Ófaglært 

starfsfólk sem vinnur á sambýlum er í flestum tilfellum allt að vilja gert að þjónusta íbúana 

vel og af alúð. Samt sem áður vantar kannski þessar faglegu áherslur og þá sýn sem 

fagfólk hefur eins og út frá hverju félagslegu sjónarhornin og mannréttindarsjónarmiðin 

ganga. Það er nokkuð þekkt inn á sambúlum að áherslan sé lögð á að hafa sömu rútínuna 

frá deigi til dags, veita umönnun, þrif og fleira. Starf þroskaþjálfans hefur breyst og þróast 

mikið, ekki síst undanfarin ár þar sem að starf þeirra hefur fólst í því að vera í þjálfunar- og 

uppeldishlutverki og að sinna grunnþörfum fólks. Með aukinni menntun þroskaþjálfa og 

um leið aukininni þekkingu á stefnumog straumum á málefnum fatlaðs fólks og ekki síst á 

réttindum þeirra ætti það að skila sér í bættri þjónustu inn á sambýlum. Þroskaþjálfinn er 

því mjög mikilvægur sem leiðandi og stefnumótandi starfsmaður á sambýlum.  

Mig langaði til að skoða hvaða leiðir gætu verið góðar til að bæta þjónustu við 

fatlað fólk inn á sambýlum. Hugmyndafræðin þjónandi forysta gæti svo sannarlega verið 
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ein leiðin. Það sem greinir hugmyndafræði þjónandi forystu frá öðrum forystulíkönum er 

að aðaláherslan er lögð á vellíðan starfsfólksins sem svo skilar sér til þjónustunotenda. 

Áskorunin felst ekki lengur í því hvernig hægt er að fá starfsfólkið til að gera það sem 

stjórnandinn vill heldur er forystan fólgin í listinni að hvetja og styðja starfsfólkið þannig 

að því líði vel, að það nái markmiðum sínum og finni til öryggis. Wolfensberger fjallaði um 

gildisaukandi jákvæð hlutverk en ég myndi sega að það eigi líka við um starfsfólk á 

sambýlum. Það eflist í starfi sínu og fær betri sjálfsímynd sem skilar sér í betri þjónustu til 

íbúa. Þetta kemur nokkuð skýrt fram í hugmyndafræðinni um þjónandi forystu. 

Í dag þarf fatlað fólk enn að berjast fyrir mannréttindum sínum þrátt fyrir lög og reglur og 

Samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Það er sorgleg staðreynd en það 

er mín von að augu fari að opnast fyrir því ekki síst hjá yfirvöldum hversu mikilvægt starf 

þroskaþjálfans er í þjónustu við fatlað fólk. Þeir eru eina fagstéttin sem hefur þessa 

sérhæfðu þekkingu á málefnum þessa hóps og eru því afar mikilvæg fagstétt. 
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