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Útdráttur	
  

Í	
  þessari	
  ritgerð	
  er	
  fjallað	
  um	
  þátttöku	
  fatlaðs	
  fólks	
  í	
  ákvarðanatöku	
  um	
  þjónustu	
  á	
  eigin	
  

heimili.	
   Skoðað	
   er	
   hvernig	
   þátttaka	
   fatlaðs	
   fólks	
   kemur	
   fram	
   í	
   ákvarðanatöku	
   á	
   eigin	
  

þjónustu	
  út	
  frá	
  hugmyndafræði,	
  lagalegri	
  þróun	
  og	
  í	
  framkvæmd.	
  	
  

Mismunandi	
  skilningur	
  á	
  fötlun	
  kom	
  fram	
  á	
  20.	
  öldinni	
  sem	
  endurspeglaðist	
  í	
  

viðhorfum	
  og	
  þjónustu	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Hugmyndafræði	
  á	
  borð	
  við	
  eðlilegt	
  líf	
  og	
  sjálfstætt	
  

líf	
  áttu	
  sinn	
  þátt	
  í	
  breyttum	
  viðhorfum	
  til	
  fatlaðs	
  fólks	
  ásamt	
  baráttu-­‐	
  og	
  

hagsmunahópum	
  fatlaðs	
  fólks	
  sem	
  barðist	
  fyrir	
  auknum	
  réttindum.	
  

Notendastýrð	
  persónuleg	
  aðstoð	
  (NPA)	
  fellur	
  undir	
  notendastýrða	
  þjónustu	
  og	
  er	
  

það	
  þjónustuform	
  orðið	
  vinsælt	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  víða	
  um	
  heim.	
  Sú	
  þjónusta	
  

byggir	
  á	
  því	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  taki	
  ákvarðanir	
  um	
  eigin	
  þjónustu,	
  hvernig	
  hún	
  er,	
  í	
  hve	
  miklu	
  

magni	
  og	
  hver	
  það	
  er	
  sem	
  aðstoðar.	
  Þjónustan	
  er	
  sniðin	
  að	
  þörfum	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  hafa	
  

rannsóknir	
  sýnt	
  að	
  hún	
  ýti	
  undir	
  sjálfstæði	
  og	
  sé	
  valdeflandi.	
  Reynsla	
  NPA	
  á	
  Íslandi	
  er	
  

stutt	
  en	
  unnið	
  er	
  að	
  því	
  að	
  lögfesta	
  þjónustuna	
  inn	
  í	
  íslenskt	
  lagaumhverfi.	
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Formáli	
  

Þessi	
  ritgerð	
  er	
  12	
  eininga	
   lokaverkefni	
  til	
  BA-­‐gráðu	
   í	
   félagsráðgjöf	
  við	
  Háskóla	
   Íslands.	
  

Leiðbeinandi	
   minn	
   var	
   Þór	
   Garðar	
   Þórarinsson	
   og	
   vil	
   ég	
   þakka	
   honum	
   fyrir	
   gott	
   og	
  

faglegt	
   samstarfið	
   	
  við	
   gerð	
   þessarar	
   ritgerðar.	
   Ég	
   vil	
   þakka	
   Ingunni	
   Þorvarðardóttur	
  

sérstaklega	
   fyrir	
   yfirlestur	
   og	
   góðar	
   ábendingar.	
   Einnig	
   vil	
   ég	
   þakka	
   foreldrum	
  mínum	
  

fyrir	
  góðan	
  stuðning	
  og	
  yfirlestur.	
  Þá	
  vil	
  ég	
  þakka	
  syni	
  mínum	
  honum	
  Marinó	
  Atla	
  fyrir	
  

að	
  halda	
  mér	
  félagsskap	
  og	
  sjá	
  til	
  þess	
  að	
  ég	
  myndi	
  ekki	
  gleyma	
  að	
  leika	
  mér	
  reglulega	
  

inn	
  á	
  milli	
  skrifa.	
  Að	
  lokum	
  vil	
  ég	
  þakka	
  kærustu	
  minni	
  Helgu	
  Sigrúnu	
  Ómarsdóttur	
  fyrir	
  

ómetanlega	
   aðstoð	
   og	
   stuðning	
   við	
   gerð	
   ritgerðarinnar,	
   án	
   hennar	
   væri	
   þessi	
   ritgerð	
  

ekki	
  til.	
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1	
  Inngangur	
  
Lengi	
  vel	
  einkenndust	
  samfélög	
  í	
  heiminum	
  að	
  aðgreiningu	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  almennings	
  

og	
  var	
  fatlað	
  fólk	
  innilokað	
  á	
  stofnunum	
  án	
  allrar	
  þátttöku.	
  Það	
  var	
  í	
  kringum	
  árið	
  1970	
  

sem	
  viðhorf	
  almennings	
  fór	
  að	
  breytast	
  gagnvart	
   fötluðu	
  fólki	
  og	
   í	
  kjölfarið	
  varð	
  fatlað	
  fólk	
  

sýnilegra	
  í	
  samfélaginu.	
  Ástæðuna	
  má	
  rekja	
  til	
  hagsmunasamtaka	
  fatlaðs	
  fólks	
  sem	
  

kom	
  fram	
  á	
  þessum	
  tíma.	
  Helstu	
  baráttumál	
  þeirra	
  voru	
  aukin	
  mannréttindi	
  og	
  

möguleikinn	
  á	
  sjálfstæðu	
  og	
  eðlilegu	
  lífi	
  til	
  jafns	
  við	
  ófatlað	
  fólk.	
  Þar	
  kom	
  hugmyndin	
  að	
  

persónulegri	
  þjónustu	
  sem	
  átti	
  eftir	
  að	
  taka	
  við	
  af	
  þeirri	
  stofnanavæðingu	
  sem	
  hafði	
  

verið	
  við	
  lýði.	
  Aukin	
  áhersla	
  varð	
  á	
  stuðning	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  og	
  valdeflingu	
  í	
  

stað	
  mismunar	
  og	
  valdleysis	
  (Shakespeare,	
  2006;	
  WHO,	
  2011).	
  	
  

	
   Á	
  Íslandi	
  hefur	
  orðið	
  hröð	
  þróun	
  í	
  málefnum	
  fatlaðra.	
  Frá	
  fyrstu	
  lögum	
  sem	
  sett	
  voru	
  

árið	
  1936	
  og	
  fram	
  til	
  dagsins	
  í	
  dag	
  hafa	
  átt	
  sér	
  stað	
  gríðarlegar	
  breytingar,	
  svo	
  sem	
  lagalegar,	
  

samfélagslegar	
  og	
  félagslegar.	
  Á	
  þeim	
  tíma	
  sem	
  fyrstu	
  lög	
  komu	
  fram	
  var	
  talað	
  um	
  fatlað	
  fólk	
  

sem	
  fávita	
  sem	
  ekki	
  gátu	
  séð	
  um	
  sig	
  sjálfir	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  Í	
  dag	
  aftur	
  á	
  móti	
  

er	
   lögð	
  áhersla	
  á	
  að	
   fatlað	
   fólk	
   taki	
  þátt	
   í	
   samfélaginu	
  og	
  hafi	
  áhrif	
  á	
  þá	
  þjónustu	
  sem	
  það	
  

þarf	
  vegna	
  fötlun	
  sinnar.	
  Sú	
  þjónusta	
  sem	
  talin	
  er	
  henta	
  hvað	
  best	
  og	
  ýta	
  undir	
  sjálfstæði	
  og	
  

þátttöku	
   fatlaðs	
   fólks	
   er	
   notendastýrð	
   þjónusta.	
   Þar	
   er	
   ákvarðanataka	
   fatlaðs	
   fólks	
   höfð	
   í	
  

fyrirrúmi	
  þar	
  sem	
  það	
  fær	
  að	
  lifa	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  án	
  aðgreiningar	
  (WHO,	
  2011).	
  	
  

Markmið	
   ritgerðarinnar	
   er	
   að	
   varpa	
   ljósi	
   á	
   þátttöku	
   fatlaðs	
   fólks	
   í	
   þjónustu	
   á	
   grundvelli	
  

hugmyndafræði,	
   lagalegri	
   þróun	
   og	
   framkvæmd	
   þar	
   sem	
   sjónarhorni	
   er	
   einkum	
   beint	
   að	
  

þjónustu	
  við	
   fatlað	
   fólk	
  á	
  heimilum	
  sínum.	
  Einn	
  mikilvægasti	
  þáttur	
   í	
  þessu	
  eru	
  möguleikar	
  

fatlaðs	
   fólks	
   að	
   hafa	
   stjórn	
   á	
   eigin	
   lífi	
   og	
   aðstæðum.	
   Jafnframt	
   verður	
   notendastýrðri	
  

þjónustu	
   gerð	
   skil	
   sem	
   hefur	
   það	
   að	
  markmiði	
   að	
   auka	
   þátttöku	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Þar	
   verður	
  

uppbygging	
   þjónustunnar	
   kynnt	
   ásamt	
   því	
   að	
   skoða	
  meðal	
   annars	
   forsendur	
   og	
   hindranir	
  

þjónustunnar.	
  	
  

	
  

Í	
  ritgerðinni	
  verður	
  leitast	
  eftir	
  því	
  að	
  svara	
  eftirfarandi	
  rannsóknarspurningum:	
  

	
  

1. Hvernig	
  kemur	
  þátttaka	
  fatlaðs	
  fólks	
  fram	
  í	
  ákvarðanatökum	
  á	
  eigin	
  þjónustu?	
  

2. Hverjar	
  eru	
  forsendur	
  og	
  hindranir	
  notendastýrðrar	
  persónulegrar	
  aðstoðar?	
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Ritgerðin	
   er	
   skrifborðsrannsókn	
   og	
   við	
   gerð	
   hennar	
   var	
   stuðst	
   við	
   bækur,	
   rannsóknir,	
  

skýrslur,	
  upplýsingar	
  af	
  heimasíðum	
  ráðuneyta	
  og	
  fræðigreinar	
  ásamt	
   lögum,	
  reglugerðum,	
  

framkvæmdaráætlunum	
  og	
  sáttmálum.	
  	
  

	
   Ritgerðinni	
   er	
   skipt	
   upp	
   í	
   fimm	
   kafla,	
   að	
   meðtöldum	
   inngangi,	
   umræðum	
   og	
  

lokaorðum.	
   Annar	
   kafli	
   inniheldur	
   fræðilega	
   umfjöllun	
   þar	
   sem	
   fjallað	
   verður	
   um	
   ólíkan	
  

skilning	
   á	
   fötlun	
   ásamt	
   þróun	
   hugmyndafræðinnar	
   í	
   málefnum	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Í	
   þriðja	
   kafla	
  

verður	
   farið	
   yfir	
  mannréttindi	
   og	
   lagalega	
  þróun	
   fatlaðs	
   fólks	
   á	
   Íslandi.	
   Þeim	
   kafla	
   er	
   skipt	
  

upp	
   í	
   nokkra	
   undirkafla	
   þar	
   sem	
   sáttmálar,	
   lagaleg	
   þróun,	
   reglugerðir	
   og	
  

framkvæmdaráætlun	
  koma	
  fyrir.	
  Fjórði	
  kaflinn	
  fjallar	
  um	
  vinnuaferð	
  sem	
  stuðlar	
  að	
  þátttöku	
  

fatlaðs	
   fólks.	
   Í	
  þeim	
  kafla	
   verður	
   fjallað	
  um	
  notendastýrða	
  þjónustu	
  þar	
   sem	
  notendastýrð	
  

persónuleg	
  aðstoð	
  verður	
  í	
  aðalhlutverki.	
  Fimmti	
  kaflinn	
  inniheldur	
  síðan	
  umræður	
  þar	
  sem	
  

rannsóknarspurningum	
  ritgerðarinnar	
  verður	
  svarað.	
  Sjötti	
  og	
  síðasti	
  kaflinn	
  hefur	
  að	
  geyma	
  

lokaorðin	
  þar	
  sem	
  vangaveltur	
  höfundar	
  ritgerðarinnar	
  koma	
  fram.	
  

	
  

	
  

	
  

	
  
	
  

	
  



9	
  

2	
  Fræðileg	
  umfjöllun	
  
Á	
  20.	
  öldinni	
  kom	
  fram	
  ólíkur	
  skilningur	
  á	
  fötlun.	
  Þróunin	
  endurspeglaðist	
  í	
  ríkjandi	
  menningu	
  

hvers	
  tíma	
  og	
  voru	
  áherslur	
  þeirra	
  áberandi	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlaða.	
  	
  

Í	
  fyrri	
  hluta	
  þessa	
  kafla	
  verður	
  gerð	
  grein	
  fyrir	
  ólíkum	
  skilningi	
  á	
  fötlun.	
  Fjallað	
  verður	
  um	
  

læknisfræðilegan	
  og	
  félagslegan	
  skilning	
  á	
  fötlun.	
  Félagslegur	
  skilningur	
  á	
  fötlun	
  skiptist	
  í	
  tvö	
  

sjónarhorn	
   en	
   þau	
   eru	
   Breska	
   félagslega	
   sjónarhornið	
   og	
  Norræna	
   tengslasjónarhornið	
   og	
  

verður	
  þeim	
  gerð	
  skil	
  hér	
  að	
  neðan.	
  Í	
  seinni	
  hluti	
  kaflans	
  verður	
  farið	
  yfir	
  þá	
  þróun	
  sem	
  orðið	
  

hefur	
  í	
  málefnum	
  fatlaðs	
  fólks	
  með	
  tilkomu	
  á	
  nýrri	
  hugmyndafræði	
  og	
  aðferða	
  í	
  þjónustu.	
  Þar	
  

verður	
   lögð	
  áhersla	
  á	
  hugmyndafræði	
  um	
  eðlilegt	
   líf,	
  valdeflingu	
  og	
  sjálfstætt	
   líf.	
  Mikilvægt	
  

er	
  að	
  skoða	
  hvernig	
  þróun	
  hugmyndafræðinnar	
  hefur	
  endurspeglast	
   í	
  breyttum	
  áherslum	
   í	
  

þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk.	
  	
  

	
  

2.1	
  Læknisfræðilegur	
  skilningur	
  á	
  fötlun	
  

Fötlunarfræði	
  á	
  sér	
  bæði	
  fræðilega	
  forsögu	
  og	
  pólitískar	
  rætur.	
  Um	
  1950	
  þegar	
  fræðimenn	
  

byrjuðu	
  að	
  skrifa	
  á	
  alþjóðavísu	
  fóru	
  fræðilega	
  kenningar	
   í	
   fötlunarfræði	
  að	
   líta	
  dagsins	
   ljós.	
  

Skrifin	
   einkenndust	
   í	
   byrjun	
   að	
   mestum	
   hluta	
   af	
   læknisfræðilegum	
   skilningi	
   á	
   fötlun	
  

(Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
  	
  

Læknisfræðilegur	
   skilningur	
   á	
   fötlun	
   á	
   rætur	
   að	
   rekja	
   til	
   mannkynsbótastefnunnar	
  

sem	
  var	
  ráðandi	
  í	
  þjóðfélagsumræðu	
  á	
  fyrri	
  hluta	
  20.	
  aldar.	
  Sú	
  umræða	
  snérist	
  meðal	
  annars	
  

um	
  heilbrigðis-­‐,	
  félags-­‐	
  og	
  menntamál.	
  Samkvæmt	
  þeirri	
  stefnu	
  var	
  litið	
  á	
  fólk	
  með	
  andlega	
  

og	
   líkamlega	
   sjúkdóma	
  eða	
   fatlanir	
   sem	
  þá	
  allra	
  óhæfustu	
   í	
   samfélaginu.	
  Neikvæðni	
   í	
   garð	
  

fatlaðs	
   fólks	
   var	
   mikil,	
   það	
   talið	
   andfélagslegt	
   og	
   ætti	
   að	
   loka	
   inni	
   á	
   stofnunum	
  ævilangt	
  

(Unnur	
  B.	
  Karlsdóttir,	
  1998).	
  	
  

Þessi	
  sýn	
  á	
  fatlað	
  fólk	
  endurspeglaðist	
   í	
   læknisfræðilegum	
  skilningi	
  sem	
  leit	
  á	
   fötlun	
  

sem	
   líkamlega	
   skerðingu	
   og	
   persónulegan	
   harmleik.	
   Fötlun	
   var	
   skilgreind	
   sem	
   takmörkuð	
  

geta	
  eða	
  vanhæfni	
   til	
   að	
   framkvæma	
  athafnir	
   eins	
  og	
  eðlilegt	
  þætti.	
   Það	
  var	
  því	
   talið	
   fyrir	
  

bestu	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  væri	
  búsett	
  á	
  sértækum	
  stofnunum.	
  Það	
  gæti	
  ekki	
  séð	
  um	
  sig	
  sjálft	
  og	
  

þyrfti	
   að	
   vera	
   uppá	
   aðra	
   komið	
   varðandi	
   athafnir	
   daglegs	
   lífs.	
   Með	
   læknisfræðilegum	
  

skilningi	
  á	
   fötlun	
  var	
   leitast	
  eftir	
  að	
  finna	
  hvaða	
   líkamlegu	
  og	
  andlegu	
  þættir	
  það	
  voru	
  sem	
  

ollu	
   skerðingu,	
   hver	
   viðeigandi	
   lækning	
   var,	
   hvaða	
   meðferð,	
   endurhæfing	
   og	
   umönnun	
  

passaði	
   fyrir	
   hvern	
   og	
   einn.	
   Ekki	
   var	
   litið	
   svo	
   á	
   að	
   umhverfi	
   og	
   ytri	
   aðstæður	
   einstaklinga	
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hefðu	
   áhrif	
   á	
   fötlun	
   heldur	
   nær	
   eingöngu	
   horft	
   á	
   líkamlega	
   og	
   andlega	
   þætti	
   (Rannveig	
  

Traustadóttir,	
  2006).	
  	
  

Í	
   félagsfræði	
   má	
   rekja	
   upphaf	
   læknisfræðilegs	
   skilnings	
   til	
   félagsfræðingsins	
   Talcott	
  

Parson.	
  Hann	
  hélt	
   því	
   fram	
  að	
  hægt	
   væri	
   að	
  nýta	
   læknavísindin	
   sem	
   félagslegt	
   taumhald	
   í	
  

samfélögum.	
   Rit	
   hans	
   um	
   sjúkdóma	
   og	
   sjúkdómstengda	
   hegðun	
   endurspeglast	
   í	
  

læknisfræðilegum	
  skilning	
  en	
  hann	
  vildi	
  meina	
  að	
  fötlun	
  væri	
  hvorki	
  heilbrigð	
  né	
  eðlileg	
  og	
  

taldi	
  hana	
  frávik	
  frá	
  hinu	
  eðlilega.	
  Fólk	
  sem	
  væri	
  heilbrigt	
  væri	
  eðlilegt	
  og	
  hefði	
  bæði	
  færni	
  og	
  

getu	
   til	
   að	
  afkasta	
  einhverju	
   til	
   samfélagsins.	
  Aftur	
  á	
  móti	
   væri	
  afbrigðilegt	
  ástand	
  að	
  vera	
  

með	
   sjúkdóm	
   sem	
   í	
   kjölfarið	
   gerði	
   fólk	
   óvirkt	
   og	
   háð	
   öðrum	
   (Parsons,	
   1951).	
   Hugmyndir	
  

Parsons	
  höfðu	
  mikil	
  áhrif	
  á	
  aðra	
  félagsfræðinga	
  en	
  skilningur	
  hans	
  á	
  fötlun	
  hefur	
  sætt	
  mikilli	
  

gagnrýni.	
  Gagnrýnin	
  felst	
  í	
  því	
  að	
  ekki	
  sé	
  tekið	
  mið	
  af	
  umhverfis-­‐	
  og	
  samfélagsþáttum	
  þegar	
  

ástæða	
   skerðingar	
   sem	
   leiðir	
   til	
   fötlunar	
   er	
   skoðuð	
   (Barnes,	
   1998;	
   Rannveig	
   Traustadóttir,	
  

2006).	
  	
  

2.2 Félagslegur	
  skilningur	
  á	
  fötlun	
  
Út	
  frá	
  hugmyndum	
  Parsons	
  varð	
  félagsfræðileg	
  greining	
  á	
  fötlun	
  að	
  viðfangsefni	
  fræðimanna	
  

og	
   þeir	
   fóru	
   að	
   skoða	
   hvernig	
   samfélög	
   bregðast	
   við	
   fötluðu	
   fólki.	
   Ervin	
   Goffman,	
  

bandarískur	
  félagsfræðingur	
  var	
  einn	
  þeirra	
  fræðimanna.	
  Um	
  tíma	
  dvaldi	
  Goffman	
  á	
  meðal	
  

sjúklinga	
   á	
   geðsjúkrahúsi	
   og	
   safnaði	
   upplýsingum	
   fyrir	
   rannsókn	
   um	
   ákveðna	
   þætti	
   í	
   lífi	
  

sjúklinga.	
   Þar	
   tók	
   hann	
   eftir	
  mikilli	
   fjarlægð	
  milli	
   starfsfólks	
   og	
   sjúklinga	
   og	
   voru	
   samskipti	
  

þeirra	
   afar	
   ópersónuleg.	
   Sjúklingar	
   lifðu	
   við	
   óviðunandi	
   aðbúnaði	
   og	
   slæma	
  meðferð.	
   Allt	
  

vald	
  var	
   tekið	
  af	
  sjúklingum	
  þar	
  sem	
  sjálfsmynd	
  þeirra	
  var	
  brotin	
  niður	
  og	
  byggð	
  upp	
  aftur	
  

eftir	
  gildum	
  sjúkrahússins	
  (Goffman,	
  1961).	
  	
  

Goffman	
  gaf	
  út	
  bók	
  árið	
  1963	
  sem	
  bar	
  nafnið	
  Stigma	
  en	
  í	
  henni	
  varpar	
  hann	
  ljósi	
  á	
  það	
  

hvernig	
   samfélög	
   flokka	
   einstaklinga	
  og	
   stimpla	
  með	
  neikvæðum	
  hætti	
   í	
   gegnum	
   félagsleg	
  

samskipti	
   (Goffman,	
   1963).	
   Aukin	
   athygli	
   varð	
   á	
   neikvæðum	
   hliðum	
   geðsjúkrahúsa	
   og	
  

sólarhringsstofnanna	
   fyrir	
   fatlað	
   fólk	
   og	
   í	
   kjölfarið	
   fóru	
   fleiri	
   fræðimenn	
  að	
   rannsaka	
   slíkar	
  

stofnanir.	
  Skrif	
  Goffmans	
  áttu	
  síðan	
  þátt	
   í	
  því	
  að	
   leggja	
  grunninn	
  að	
  félagslegum	
  skilningi	
  á	
  

fötlun	
  (Goffman,	
  1961).	
   Í	
  kjölfarið	
  komu	
  félagsleg	
  sjónarhorn	
  fram	
  á	
  sjónarsviðið	
  og	
   í	
  þeim	
  

var	
   farið	
   að	
   horfa	
   í	
   meira	
   mæli	
   á	
   fatlað	
   fólk	
   sem	
   eðlilegan	
   hlut	
   af	
   samfélaginu	
   þar	
   sem	
  

margbreytileiki	
  einstaklinga	
  var	
  talinn	
  eðlilegur	
  (María	
  Jónsdóttir,	
  2006).	
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2.2.1 Breska	
  félagslega	
  sjónarhornið	
  

Þekkt	
  sjónarhorn	
  sem	
  byggir	
  á	
  félagslegum	
  skilningi	
  er	
  Breska	
  félagslega	
  sjónarhornið.	
  Það	
  er	
  

bæði	
  róttækt	
  og	
  umdeilt	
  sjónarmið,	
  til	
  að	
  mynda	
  vegna	
  þess	
  að	
  gerð	
  var	
  endurskilgreining	
  á	
  

hugtakinu	
   fötlun	
   (Rannveig	
   Traustadóttir,	
   2006).	
   Farið	
   var	
   að	
   nota	
   hugtakið	
   fötlun	
   sem	
  

yfirhugtak	
  sem	
  nota	
  ætti	
  um	
  allt	
  fatlað	
  fólk.	
  Skilningur	
  hugtaksins	
  felst	
  í	
  áherslum	
  á	
  að	
  draga	
  

fram	
  mikilvægi	
  samfélagslegra	
  þátta	
  eins	
  og	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  sem	
  þurfa	
  á	
  sérstökum	
  

stuðningi	
  að	
  halda.	
  Samhliða	
  nýrri	
  merkingu	
  á	
  hugtakinu	
  var	
  áherslan	
  á	
  að	
  ekki	
  ætti	
  að	
  gera	
  

þá	
   kröfu	
   til	
   fatlaðs	
   fólks	
   að	
   laga	
   sig	
   einhliða	
   að	
   samfélaginu	
   heldur	
   að	
  mikilvægt	
   væri	
   að	
  

samfélagið	
  og	
  umhverfið	
  yrði	
  lagað	
  að	
  þörfum	
  fatlaðs	
  fólks	
  (Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
  	
  	
  

Sjónarhornið	
   á	
   rætur	
   sínar	
   að	
   rekja	
   til	
   baráttu	
   fatlaðs	
   fólks	
   en	
   yfirlýsing	
   kom	
   frá	
  

samtökum	
  fatlaðra	
  í	
  Bretlandi	
  árið	
  1975	
  og	
  var	
  sú	
  yfirlýsing	
  afar	
  róttæk	
  og	
  áhrifamikil	
  á	
  þeim	
  

tíma	
   (Union	
   of	
   the	
   Physically	
   Impaired	
   Against	
   Segregation,	
   1997).	
   Yfirlýsingin	
   fjallaði	
   um	
  

áhrif	
  félagslegra	
  þátta	
  og	
  hvernig	
  umhverfið	
  hefur	
  áhrif	
  á	
  einstaklinga.	
  Einnig	
  var	
  lögð	
  áhersla	
  

á	
  að	
  gerður	
  yrði	
  greinarmunur	
  á	
  skerðingu	
  og	
  fötlun.	
  Munurinn	
  á	
  skerðingu	
  og	
  fötlun	
  var	
  sá	
  

að	
   skerðing	
   á	
   við	
   um	
   líkamlega	
   skerðingu	
   eða	
   takmarkaða	
   virkni	
   en	
   fötlun	
   um	
   félagslegar	
  

hindranir	
  (Burchardt,	
  2004).	
  

Breska	
   félagslega	
   sjónarhornið	
   lagði	
   áherslu	
   á	
   þær	
   félagslegu,	
   efnahagslegu	
   og	
  

umhverfislegu	
  hindranir	
  sem	
  valda	
  því	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  erfiðara	
  með	
  þátttöku	
   í	
  samfélaginu	
  

(Burchardt,	
   2004).	
   Það	
   gerir	
   því	
   ráð	
   fyrir	
   því	
   að	
   fötlun	
   sé	
   afleiðing	
   af	
   þeim	
   félagslegu	
  

hindrunum	
   og	
   takmörkuðum	
   möguleikum	
   fólks	
   með	
   skerðingu	
   til	
   þess	
   að	
   framkvæma	
  

athafnir	
  daglegs	
  lífs.	
  Félagslegar	
  hindranir	
  leiða	
  því	
  til	
  fötlunar	
  en	
  ekki	
  skerðing	
  einstaklinga	
  

sem	
  slík.	
  Tom	
  Shakespeare	
  (2006)	
  hefur	
  gagnrýnt	
  breska	
  félagslega	
  sjónarhornið,	
  telur	
  það	
  

takmarkað	
   og	
   hafa	
   fleiri	
   galla	
   en	
   kosti.	
   Að	
   hans	
   mati	
   lagði	
   líkanið	
   of	
   mikla	
   áherslu	
   á	
   að	
  

félagslegar	
  hindranir	
  orsaki	
   fötlun	
  og	
  að	
  það	
  sé	
  horft	
  algjörlega	
   framhjá	
  þeim	
   líkamlegu	
  og	
  

andlegu	
   skerðingum	
   sem	
   einstaklingar	
   hafa.	
   Það	
   var	
   talið	
   geta	
   mismunað	
   ólíkum	
   hópum	
  

fatlaðs	
  fólks	
  þar	
  sem	
  horft	
  er	
  framhjá	
  þörfum	
  þeirra	
  og	
  hagsmunum.	
  	
  

	
  

2.2.2 Norræna	
  tengslasjónarhornið	
  	
  

Hugmyndir	
  breska	
  sjónarhornsins	
  höfðu	
  áhrif	
  á	
  norræna	
   fræðimenn	
  og	
   í	
   kringum	
  1970	
   fór	
  

umræðan	
   að	
   snúast	
   um	
   sameiginlegan	
   skilning	
   fötlunar.	
   Um	
   var	
   að	
   ræða	
   gagnrýni	
   á	
   hinn	
  

læknisfræðilega	
  skilning	
  fötlunar	
  og	
  farið	
  var	
  að	
  taka	
  mið	
  af	
  tengslum	
  fatlaðra	
  við	
  umhverfi	
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sitt	
  ásamt	
  fleiri	
  þáttum.	
  Fræðimaðurinn	
  Jan	
  Tøssebro	
  nefndi	
  þennan	
  nýja	
  skilning,	
  Norræna	
  

tengslasjónarhornið	
   á	
   fötlun.	
   Norræna	
   tengslastjórnarhornið	
   gerir	
   ráð	
   fyrir	
   að	
   samfélagið	
  

móti	
   sig	
   að	
  þörfum	
   fatlaðra	
  ekki	
   síður	
  en	
  að	
   fatlaðir	
  móti	
   sig	
   að	
   samfélaginu	
   (Gustavsson,	
  

Sandvin,	
  Traustadóttir	
  og	
  Tøssebro,	
  2005;	
  Tøssebro,	
  2004).	
  

Norræna	
   sjónarhorninu	
   var	
   skipt	
   upp	
   í	
   þrjú	
   meginatriði;	
   Fötlun	
   er	
   misræmi	
   milli	
  

einstaklings	
   og	
   umhverfis,	
   fötlun	
   er	
   aðstæðubundin	
   og	
   fötlun	
   er	
   afstæð	
   (Rannveig	
  

Traustadóttir,	
   2006).	
   Í	
   fyrsta	
   lagi	
   er	
   talað	
   um	
   að	
   fötlun	
   sé	
   misræmi	
   milli	
   einstaklinga	
   og	
  

umhverfis	
  og	
  er	
  þá	
  átt	
  við	
  að	
  umhverfið	
  geri	
  ekki	
  ráð	
  fyrir	
  mismunandi	
  þörfum	
  einstaklinga.	
  

Við	
  þetta	
  misræmi,	
  geta	
  myndast	
  hindranir	
  fyrir	
  þá	
  einstaklinga	
  sem	
  hafa	
  ekki	
  þá	
  færni	
  sem	
  

skilgreind	
  hefur	
  verið	
  sem	
  eðlileg	
  færni.	
  Í	
  öðru	
  lagi	
  að	
  fötlun	
  sé	
  aðstæðubundin	
  og	
  er	
  talið	
  að	
  

fólk	
  geti	
  verið	
  fatlað	
  á	
  einum	
  stað	
  en	
  á	
  þeim	
  næsta	
  sé	
  það	
  ekki	
  fatlað.	
  Til	
  að	
  taka	
  dæmi	
  um	
  

það	
   er	
   að	
   blindur	
   einstaklingur	
   er	
   ekki	
   fatlaður	
   þegar	
   að	
   hann	
   talar	
   í	
   síma.	
   Það	
   er	
   því	
  

umhverfið	
   sem	
   hefur	
   áhrif	
   á	
   skerðingu	
   hjá	
   fólki	
   sem	
   getur	
   þar	
   af	
   leiðandi	
   leitt	
   til	
  

aðstæðubundinnar	
  fötlunar.	
  Síðasta	
  atriðið	
  er	
  að	
  fötlun	
  sé	
  afstæð.	
  Þar	
  er	
  því	
  haldið	
  fram	
  að	
  

það	
  sé	
  mismunandi	
  eftir	
  samfélögum	
  hvort	
  að	
  fólk	
  teljist	
  fatlað	
  því	
  þær	
  aðferðir	
  sem	
  notaðar	
  

eru	
  til	
  að	
  skilgreina	
  fötlun	
  eru	
  ólíkar	
  milli	
  landa	
  (Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
  

Frá	
  því	
  um	
  miðjan	
  sjöunda	
  áratuginn	
  hefur	
  þennan	
  nýja	
  norræna	
  skilning	
  á	
  fötlun	
  mátt	
  

finna	
  í	
  lögum,	
  reglugerðum	
  og	
  skýrslum	
  á	
  Norðurlöndunum.	
  Þá	
  er	
  átt	
  við	
  hinn	
  félagslega	
  og	
  

umhverfislega	
   þátt	
   fötlunarinnar	
   sem	
   stuðlar	
   að	
   því	
   að	
   fjarlægja	
   samfélagslegar	
   hindranir,	
  

laga	
  umhverfið	
  að	
  fötluðu	
  fólki	
  og	
  veita	
  því	
  þjónustu	
  (Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
  	
  

	
  

2.3 Þróun	
  hugmyndafræðinnar	
  í	
  málefnum	
  fatlaðs	
  fólks	
  

Réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  annarra	
  minnihlutahópa	
  hafa	
  verið	
  brotin	
  í	
  gegnum	
  tíðina	
  og	
  fatlaðir	
  

búið	
  við	
  mismunun	
  af	
  ýmsum	
  toga	
  eins	
  og	
  útskúfun,	
  aðgreiningu	
  og	
  valdaleysi.	
  Umræða	
  um	
  

stöðu	
  og	
  aðbúnað	
  fatlaðs	
  fólks	
  hófst	
  á	
  síðari	
  hluta	
  síðustu	
  aldar	
  ásamt	
  framförum	
  ásamt	
  því	
  

að	
   viðhorf	
   til	
   fatlaðs	
   fólks	
   hafa	
   breyst	
   til	
   hins	
   betra.	
   Aðgerðir	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   urðu	
  

meðal	
   annars	
   til	
   þess	
   að	
   mannréttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   urðu	
   meiri	
   og	
   almenningur	
   varð	
  

upplýstari	
   um	
   aðstæður	
   þeirra.	
  Upp	
   frá	
   því	
   fór	
   fatlað	
   fólk	
   að	
   berjast	
   sjálft	
   fyrir	
   pólítískum	
  

réttindum	
   sem	
   leiddi	
   til	
   jákvæðrar	
   þróunar	
   til	
   aukinna	
   réttinda	
   (María	
   Jónsdóttir,	
   2006;	
  

Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
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2.3.1 Eðlilegt	
  líf	
  
Ýmsar	
   baráttuhreyfingar	
   og	
   hagsmunasamtök	
   fatlaðs	
   fólks	
   í	
   Bandaríkjunum	
   og	
   í	
   mörgum	
  

löndum	
  Evrópu	
  stigu	
  fram	
  á	
  þeim	
  tíma	
  sem	
  félagslegi	
  skilningur	
  fötlunar	
  var	
  að	
  koma	
  fram.	
  

Barist	
  var	
   fyrir	
  sjálfstæði	
  ásamt	
  viðurkenningu	
   í	
  samfélaginu	
  án	
  mismununar	
   (Brynhildur	
  G.	
  

Flóvenz,	
  2004;	
  Rannveig	
  Traustadóttir,	
  2006).	
  Þjóðfélagsbreytingar	
  áttu	
  sér	
  jafnframt	
  stað	
  á	
  

Vesturlöndum	
   og	
   velferðarkerfi	
   í	
   Skandinavíu	
   lagði	
   áherslu	
   á	
   betri	
   lífskjör	
   en	
   áður	
   vegna	
  

mikillar	
   framþróunar.	
   Það	
  má	
   líta	
   til	
   norræna	
   tengslasjónarhornsins	
   í	
   þessu	
   samhengi	
   þar	
  

sem	
   hugmyndir	
   þróuðust	
   á	
   grundvelli	
   þess.	
   Jafnframt	
   var	
   tekið	
   mið	
   af	
  

mannréttindayfirlýsingu	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   sem	
   samþykkt	
   var	
   árið	
   1948.	
   Þessi	
   nýja	
  

hugsun	
  byggði	
  á	
  hugmyndinni	
  um	
  eðlilegt	
  líf	
  (e.	
  normalisering)	
  og	
  varð	
  grundvöllur	
  að	
  bættri	
  

þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  (María	
  Jónsdóttir,	
  2006).	
  

	
   Upphafsmaður	
   hugmyndafræðinnar	
   um	
   eðlilegt	
   líf	
   var	
   danskur	
   lögfræðingur,	
   Bank	
  

Mikkelsen	
  og	
  skilgreindi	
  hann	
  hugtakið	
  eðlilegt	
  líf	
  fyrst	
  árið	
  1959.	
  Sænski	
  félagsfræðingurinn	
  

Bengt	
  Nirje	
  þróaði	
  hugmyndir	
  Mikkelsen	
  en	
  hann	
  setti	
   fram	
  aðra	
  skilgreiningu	
  á	
  hugtakinu	
  

árið	
  1969	
  og	
  lagði	
  hann	
  áherslu	
  á	
  lífshlaup	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  gæti	
  lifað	
  til	
  jafns	
  við	
  

ófatlað	
  fólk	
  (Nirje,	
  1980).	
  Á	
  þessum	
  tíma	
  bjó	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  stofnunum	
  og	
  var	
  hugmyndafræðin	
  

byggð	
  á	
  því	
  að	
  lifa	
  sem	
  eðlilegustu	
  lífi	
  innan	
  þeirra	
  stofnanna	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  	
  

Seinna	
   þróaði	
  Wolf	
  Wolfenberger	
   hugmyndir	
  Mikkelsen	
   og	
  Nirje	
   og	
   lagði	
   aukna	
   áherslu	
   á	
  

þátttöku	
  fatlaðs	
  fólks	
  í	
  samfélaginu	
  og	
  að	
  það	
  hefði	
  þar	
  hlutverk	
  og	
  félagsleg	
  gildi.	
  

Wolfenberger	
   (1980;	
   1998)	
   endurskilgreindi	
   hugtakið	
   eðlilegt	
   líf	
   og	
   gaf	
   því	
   nafnið	
  

Social	
   Role	
   Valorization	
   sem	
   hefur	
   verið	
   skilgreint	
   sem	
   gildisaukandi	
   félagsleg	
   hlutverk	
   á	
  

íslensku.	
  Á	
  þeim	
  tíma	
  var	
  fötlun	
  talin	
  frávik	
  sem	
  varð	
  til	
  þess	
  að	
  fötluðu	
  fólki	
  var	
  bæði	
  hafnað	
  

og	
   stimplað	
   af	
   samfélaginu.	
   Eins	
   væri	
   það	
   jafnframt	
   líklegra	
   til	
   að	
   lenda	
   í	
   neikvæðum	
  

hlutverkum	
   vegna	
   þess	
   að	
   þeim	
   var	
   ekki	
   ætlað	
   að	
   taka	
   virkan	
   þátt	
   í	
   samfélaginu.	
  

Wolfenberger	
   gagnrýndi	
   þessa	
   hugsun	
   og	
   taldi	
   að	
   það	
   þyrfti	
   að	
   skapa	
   jákvæða	
   ímynd	
   í	
  

samfélaginu	
  til	
  að	
  koma	
  í	
  veg	
  fyrir	
  slíkt.	
  Hann	
  vildi	
  þjálfa	
  fatlað	
  fólk	
  og	
  lagði	
  áherslu	
  á	
  þroska	
  

þess	
  með	
  það	
  að	
  markmiði	
  að	
  gera	
  það	
  hæft	
   til	
   að	
  geta	
  gegnt	
   störfum	
   í	
   samfélaginu,	
  það	
  

taldi	
  hann	
  að	
  myndi	
   leiða	
  til	
  viðurkenningar	
  og	
  samþykktar	
   í	
  samfélaginu.	
  Einnig	
  taldi	
  hann	
  

að	
   til	
   þess	
   að	
   fatlað	
   fólk	
  myndi	
  öðlast	
   góða	
   sjálfsmynd	
  þá	
   væri	
   lykilatriði	
   að	
  það	
  myndi	
   fá	
  

virðingu	
  frá	
  samfélaginu.	
  	
  

	
   Hugmyndafræðin	
  um	
  eðlilegt	
   líf	
  byggði	
  á	
  mannúðarsjónarmiðum	
  og	
  átti	
  við	
  um	
  alla	
  

þroskahefta	
  og	
   fatlaða,	
  óháð	
  aldri	
  og	
  þroskaskerðingu	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  Hún	
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gerir	
  ráð	
  fyrir	
  að	
  skapa	
  eigi	
  fötluðu	
  fólki	
  þau	
  skilyrði	
  að	
  hafa	
  stjórn	
  og	
  val	
  um	
  það	
  hvernig	
  það	
  

lifir	
  sínu	
  eigin	
  lífi	
  og	
  geti	
  lifað	
  í	
  samræmi	
  við	
  aðra	
  í	
  samfélaginu.	
  Fatlað	
  fólk	
  á	
  að	
  hafa	
  frelsi	
  til	
  

þess	
  að	
  ákveða	
  hvernig	
  þjónustu	
  það	
  vill	
  fá,	
  hvar	
  hún	
  sé	
  veitt	
  og	
  hver	
  það	
  er	
  sem	
  veitir	
  hana.	
  

Er	
   því	
   um	
   að	
   ræða	
   notendastýrða	
   persónulega	
   aðstoð	
   (Guðný	
   Jónsdóttir	
   og	
   Snæfríður	
   Þ.	
  

Egilson,	
   2013;	
   Morris,	
   2004;	
   Vilborg	
   Jóhannsdóttir,	
   Freyja	
   Haraldsdóttir	
   og	
   Rannveig	
  

Traustadóttir,	
  2009).	
  	
  

Nátengt	
  hugtakinu	
  eðlilegt	
  líf	
  er	
  hugtakið	
  blöndun	
  (e.	
  integrering).	
  Það	
  hugtak	
  byggir	
  á	
  

þeirri	
  hugmynd	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  að	
  fá	
  tækifæri	
  til	
  þess	
  að	
  eiga	
  samleið	
  með	
  öðrum	
  og	
  rjúfa	
  

þannig	
  þá	
  einangrun	
  sem	
  það	
  býr	
  við.	
  Fatlaðir	
  eiga	
  því	
  að	
  hafa	
  aðgang	
  að	
  því	
  stunda	
  sama	
  

skóla	
  og	
  aðrir	
  í	
  samfélaginu,	
  stunda	
  vinnu	
  á	
  almennum	
  vinnumarkaði	
  og	
  búa	
  í	
  návist	
  við	
  aðra	
  

ófatlaða	
  einstaklinga	
  (Félagsmálaráðuneytið,	
  2007).	
  	
  

	
  

2.3.2 Valdefling	
  	
  
Frá	
   því	
   á	
   7.	
   áratugnum	
   hefur	
   umfjöllun	
   um	
   valdeflingu	
   orðið	
   algengari	
   í	
   réttindabaráttu	
  

ýmissa	
  samfélagshópa.	
  Síðustu	
  ár	
  hefur	
  hugtakið	
  fest	
  sig	
  í	
  sessi	
  og	
  er	
  bæði	
  mikilvægt	
  hugtak	
  

og	
   tæki	
   í	
  baráttu	
   fatlaðs	
   fólks	
   fyrir	
  hagsmunum	
  sínum	
   (Evrópuráðið,	
  2004).	
  Valdefling	
   sem	
  

hugtak	
  hefur	
  verið	
  skilgreint	
  á	
  ýmsa	
  vegu	
  og	
  hafa	
  fræðimenn	
  ekki	
  getað	
  komið	
  sér	
  saman	
  um	
  

eina	
   skilgreiningu	
   á	
   hugtakinu,	
   ef	
   til	
   vill	
   vegna	
   þess	
   að	
   hugtakið	
   er	
   notað	
   í	
   mismunandi	
  

tilgangi	
   og	
   á	
   margvíslegum	
   málasviðum.	
   Innan	
   félagsvísinda	
   eru	
   þó	
   flestir	
   fræðimenn	
  

sammála	
   um	
   að	
   hugtakið	
   snúist	
   í	
   meginatriðum	
   um	
   að	
   fólk	
   öðlist	
   meiri	
   stjórn	
   á	
   eigin	
   lífi	
  

(Hanna	
  Björg	
  Sigurjónsdóttir,	
  2006).	
  	
  

Sagan	
   hefur	
   sýnt	
   að	
   fatlað	
   fólk	
   hefur	
   gert	
   tilraunir	
   til	
   að	
   berjast	
   fyrir	
   sjálfstæði,	
  

jafnrétti	
   og	
   rétti	
   til	
   sjálfsákvarðana.	
   Efnahags-­‐	
   og	
   samfélagslegar	
   hindranir	
   eru	
   dæmi	
   um	
  

hindranir	
  sem	
  mætt	
  hafa	
  fötluðu	
  fólki	
   í	
  þeirri	
  baráttu.	
  Viðhorf	
  og	
  viðmót	
  almennings	
  hefur	
  

gert	
   það	
   að	
   verkum	
   að	
   fatlað	
   fólk	
   upplifir	
   að	
   það	
   sé	
   litið	
   hornauga	
   vegna	
   krafa	
   sinna	
   um	
  

þessa	
   þætti.	
   Sama	
   má	
   segja	
   um	
   ýmsa	
   aðra	
   þætti	
   eins	
   og	
   stofnanamiðaða	
   þjónustu,	
  

fagmennsku,	
   samstarf	
   á	
  milli	
   fagfólks	
   og	
   varfærni	
   í	
   ákvörðunartöku.	
   Þetta	
   eru	
   þættir	
   sem	
  

geta	
  komið	
   í	
  veg	
  fyrir	
  valdeflingu	
   í	
  vinnu	
  með	
  fötluðu	
  fólki.	
  Einnig	
  hefur	
  verið	
   litið	
  á	
   	
  fatlað	
  

fólk	
  sem	
  viðfangsefni	
  og	
  skjólstæðinga	
  fremur	
  en	
  þátttakendur	
  og	
  manneskjur,	
  ásamt	
  því	
  að	
  

vera	
  ekki	
  ekki	
  gildir	
  þjóðfélagsþegnar	
  (Hanna	
  Björg	
  Sigurjónsdóttir,	
  2006;	
  Ratzka,	
  2002).	
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   Mikilvægt	
  er	
   að	
  bæði	
  hagsmunasamtök	
   fatlaðs	
   fólks	
  og	
  þeir	
   sem	
  annast	
  og	
   stjórna	
  

þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  geri	
  sér	
  grein	
  fyrir	
  því	
  að	
  valdefling	
  kemur	
  ekki	
  að	
  sjálfu	
  sér	
  og	
  krefst	
  

ákveðinnar	
   vinnu.	
   Meginmarkmið	
   valdeflingar	
   er	
   að	
   fólk	
   fái	
   aukin	
   áhrif	
   á	
   inntaki,	
   eðli	
   og	
  

framvindu	
  aðstæðna	
  sinna.	
  Hjá	
  fötluðum	
  snýr	
  valdefling	
  að	
  því	
  að	
  bæta	
  og	
  efla	
  sjálfsmynd,	
  

sjálfsvirðingu,	
  félagslega	
  stöðu	
  og	
  lífsgæði	
  (Félagsmálaráðuneytið,	
  2007).	
  	
  

Valdefling	
  er	
  mikið	
  notuð	
  í	
  notendasamráði	
  í	
  samstarfi	
  við	
  fatlað	
  fólk.	
  Notendasamráð	
  

á	
  sér	
  eins	
  og	
  valdefling	
  margar	
  skilgreiningar.	
  Hægt	
  er	
  að	
  tala	
  um	
  notendasamráð	
  þegar	
  fólki	
  

er	
  gefið	
  aukið	
  vald	
  yfir	
  aðstæðum	
  sínum	
  og	
  það	
  haft	
  með	
  í	
  ákvörðunum	
  um	
  líf	
  sitt	
  (Warren,	
  

2007).	
   Til	
   þess	
   að	
   valdefling	
   hjá	
   fötluðu	
   fólki	
   geti	
   átt	
   sér	
   stað	
   þarf	
   að	
   færa	
   vald	
   og	
  

ákvarðanatökur	
   frá	
  því	
   að	
   vera	
   sérfræðistýrð	
   yfir	
   í	
   að	
   vera	
  notendastýrð.	
   Líta	
   á	
   fatlað	
   fólk	
  

sem	
  sérfræðinga	
   í	
  eigin	
  þörfum	
  og	
  gera	
  þeim	
  kleift	
  að	
  vera	
  þeir	
  hæfustu	
   til	
  þess	
  að	
   leggja	
  

mat	
  á	
  þarfir	
  sínar,	
  aðstæður	
  og	
  langanir	
  ásamt	
  því	
  að	
  fá	
  að	
  taka	
  ákvarðanir	
  um	
  eigið	
  líf	
  óháð	
  

þörfum	
  þjónustuveitenda	
   (Hanna	
  Björg	
  Sigurjónsdóttir,	
   2006).	
  Mikilvægt	
  er	
  þó	
  að	
  gera	
   sér	
  

grein	
   fyrir	
  því	
   að	
  notendastýrð	
  þjónusta	
  hentar	
  ekki	
  alltaf	
   í	
  þjónustu	
  við	
   fatlað	
   fólk.	
   Fatlað	
  

fólk	
   er	
   fjölbreyttur	
   hópur	
   og	
   getur	
   afmarkaður	
   hópur	
   þeirra	
   átt	
   erfiðara	
   með	
   að	
   taka	
  

ákvarðanir	
  um	
  líf	
  sitt.	
  Í	
  því	
  samhengi	
  þarf	
  líka	
  að	
  hafa	
  hugfast	
  að	
  öryggi	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  þeirra	
  

sem	
  veita	
  þjónusta	
  sé	
  í	
  forgangi	
  (Ottman,	
  Laragy	
  og	
  Damonze,	
  2009).	
  	
  	
  

	
  

2.3.3 Notendastýrð	
  persónuleg	
  aðstoð	
  og	
  sjálfstætt	
  líf	
  

Hugmyndafræðin	
   um	
   sjálfstætt	
   líf	
   (e.	
   independent	
   living)	
   má	
   rekja	
   til	
   7.	
   áratugsins	
   og	
   er	
  

frumkvöðull	
   hugmyndafræðinnar	
   bandaríkjamaðurinn	
   Ed	
   Roberts.	
   Roberts	
   lamaðist	
   aðeins	
  

fimm	
   ára	
   gamall	
   en	
   hann	
   gafst	
   ekki	
   upp	
   og	
   stofnaði	
   á	
   sínum	
   háskólaárum,	
   árið	
   1972	
  

miðstöðina	
   Berkeley	
   í	
   Kaliforníu	
   ásamt	
   fleiri	
   fötluðum	
   stúdentum.	
   Læknisfræðilegum	
  

skilningi	
  á	
  fötlun	
  var	
  hafnað	
  og	
  var	
  hugmyndafræðin	
  byltingarkennd	
  sem	
  leiddi	
  af	
  sér	
  mikilar	
  

breytingar	
  meðal	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Hugmyndafræðina	
  má	
  því	
  tengja	
  við	
  baráttu	
  fatlaðs	
  fólks	
  fyrir	
  

auknum	
  réttindum	
  sínum	
  (Evans,	
  2001;	
  Vilborg	
  Jóhannsdóttir	
  og	
  Freyja	
  Haraldsdóttir,	
  2010).	
  	
  

Til	
  þess	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  geti	
  lifað	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  þarf	
  að	
  vera	
  ákveðin	
  undirstaða	
  og	
  hafa	
  

verið	
   nefnd	
   fimm	
   atriði	
   í	
   því	
   samhengi.	
   Þau	
   eru;	
   heimili,	
   notendastýrð	
   persónuleg	
   aðstoð	
  

(NPA),	
  samgöngu-­‐	
  og	
   ferðafrelsi,	
  aðgengi-­‐og	
   jafningjafræðsla	
  og	
  ráðgjöf.	
  Þegar	
   talað	
  er	
  um	
  

að	
  heimili	
  sé	
  eitt	
  af	
  undirstöðum	
  þess	
  að	
  lifa	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  þá	
  er	
  átt	
  við	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  þurfi	
  að	
  

eiga	
  heimili	
  sem	
  mætir	
  þörfum	
  þess.	
  Því	
  næst	
  að	
  ef	
  fatlað	
  fólk	
  ætlar	
  að	
  búa	
  á	
  eigin	
  heimili	
  þá	
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þurfi	
  það	
  að	
  fá	
  notendastýrða	
  persónulega	
  aðstoð	
  til	
  þess	
  að	
  sinna	
  þörfum	
  daglegs	
  líf.	
  Þriðja	
  

atriðið	
   fjallar	
  um	
  að	
   samgöngur	
  þurfi	
   að	
   vera	
   í	
   lagi	
   svo	
  að	
   fatlað	
   fólk	
   einangrist	
   ekki	
   inn	
  á	
  

eigin	
  heimili.	
  Fjórða	
  atriðið	
  er	
  að	
  gera	
  þurfi	
  fötluðu	
  fólki	
  kleift	
  að	
  komast	
  á	
  milli	
  staða	
  án	
  þess	
  

að	
  aðgengi	
  hindri	
  það.	
  Fimmta	
  og	
  síðasta	
  atriðið	
   fjallar	
   síðan	
  um	
  mikilvægi	
  þess	
  að	
  veittar	
  

séu	
  upplýsingar	
  og	
  ráðgjöf	
  um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  hvaða	
  leiðir	
  séu	
  færar	
  til	
  þess	
  að	
  geta	
  

lifað	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  (Evans,	
  2001).	
  	
  

Hugmyndafræðin	
  grundvallast	
   í	
   að	
  allt	
   fólk	
  geti	
   tekið	
  eigin	
  ákvarðanir,	
  óháð	
  eðli	
  og	
  

alvarleika	
  skerðingar.	
  Jafnframt	
  að	
  allt	
   fólk	
  hafi	
  stjórn	
  og	
  rétt	
  til	
  að	
  taka	
  fullan	
  þátt	
  á	
  öllum	
  

sviðum	
   lífsins.	
   Það	
   endurspeglast	
   í	
   því	
   að	
   fatlað	
   fólk	
   hafi	
   frelsi	
   til	
   þess	
   að	
   ákveða	
   hvernig	
  

þjónustu	
  það	
  vill	
  fá,	
  hvar	
  hún	
  sé	
  veitt	
  og	
  hver	
  það	
  er	
  sem	
  veitir	
  hana.	
  Þetta	
  snýst	
  um	
  val	
  til	
  

þess	
  að	
  stjórna	
  sínu	
  daglega	
  lífi	
  eins	
  og	
  ófatlaður	
  einstaklingur	
  (Evans,	
  2001;	
  Ratzka	
  2005).	
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3	
  Mannréttindi	
  og	
  lagaleg	
  þróun	
  á	
  Íslandi	
  
Hugmyndafræðin	
   um	
   eðlilegt	
   líf	
   og	
   blöndun	
   sem	
   fjallað	
   var	
   um	
   hér	
   að	
   ofan	
   hafa	
   haft	
  

töluverð	
  áhrif	
  á	
  viðhorf	
  stjórnvalda	
  um	
  allan	
  heim.	
  Þegar	
  móta	
  á	
  stefnur	
  og	
  strauma	
  í	
  þessum	
  

málefnum	
   hafa	
   stjórnvöld	
   í	
   auknum	
   mæli	
   sóst	
   eftir	
   auknu	
   samstarfi	
   við	
   fatlað	
   fólk	
   eða	
  

samtök	
  sem	
  vinna	
  að	
  réttindum	
  þeirra	
  (Barnes,	
  2003).	
  

Í	
   þessum	
   kafla	
   verður	
   byrjað	
   á	
   að	
   fjalla	
   almennt	
   um	
   mannréttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
  

þróunina	
  að	
   samþykkt	
   Samnings	
   Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
   réttindi	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Þar	
   á	
  eftir	
  

verður	
  fjallað	
  um	
  þá	
  lagalegu	
  þróun	
  sem	
  orðið	
  hefur	
  á	
  Íslandi	
  frá	
  því	
  að	
  fyrstu	
  lög	
  voru	
  sett	
  

hér	
  á	
  landi	
  og	
  fram	
  til	
  dagsins	
  í	
  dag.	
  Lögð	
  verður	
  sérstök	
  áhersla	
  á	
  að	
  varpa	
  ljósi	
  á	
  þær	
  greinar	
  

í	
  lögum	
  og	
  reglugerðum	
  sem	
  taka	
  til	
  aukinnar	
  þátttöku	
  og	
  aukins	
  réttar	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  

fólk.	
   Tilgangur	
  þess	
   að	
   gera	
   grein	
   fyrir	
   þeirri	
   þróun	
  er	
   að	
   skoða	
  þær	
  miklu	
  breytingar	
   sem	
  

orðið	
  hafa	
  á	
   réttindum	
  fatlaðs	
   fólks.	
   Í	
   síðasta	
  hluta	
  kaflans	
  verður	
   fjallað	
  um	
  reglugerð	
  um	
  

fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu	
  en	
  í	
  henni	
  koma	
  fram	
  meðal	
  annars	
  ákvæði	
  sem	
  stuðst	
  er	
  við	
  þegar	
  

mat	
   á	
   stuðningsþörf	
   fatlaðs	
   fólks	
   er	
   gert.	
   Einnig	
   verður	
   fjallað	
   um	
   framkvæmdaráætlun	
   í	
  

málefnum	
  fatlaðs	
  fólks	
  frá	
  2012-­‐2014.	
  

	
  

3.1 Samningur	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
   	
  

Mannréttindi	
   hafa	
   verið	
   skilgreind	
   sem	
   réttindi	
   sem	
   gilda	
   fyrir	
   allar	
   manneskjur.	
   Fjöldi	
  

samninga	
   hafa	
   verið	
   gerðir	
   á	
   alþjóðavettvangi	
   sem	
   taka	
   til	
   mannréttinda	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
  

hefur	
   Ísland	
   samþykkt	
   þá	
   að	
   einhverju	
   marki	
   (Brynhildur	
   G.	
   Flóvenz,	
   2004).	
   Í	
   76.	
   gr	
  

stjórnarskrár	
   Íslands	
   er	
   að	
   finna	
  þau	
   grundvallarmannréttindi	
   sem	
   reynir	
   hvað	
  mest	
   á	
   í	
   lífi	
  

fatlaðs	
  fólks.	
  Þar	
  stendur	
  að	
  öllum	
  þeim	
  sem	
  þurfa,	
  eigi	
  að	
  vera	
  tryggður	
  réttur	
  til	
  aðstoðar	
  

vegna	
   sjúkleika,	
   örorku,	
   elli,	
   atvinnuleysis,	
   örbirgðar	
   eða	
   sambærilegra	
   aðstæðna	
   (Lög	
   um	
  

stjórnarskrá	
  lýðveldis	
  Íslands	
  nr.	
  33/1944).	
  	
  

Árið	
  1948	
  var	
  mannréttindayfirlýsing	
  samþykkt	
  á	
  allsherjarþingi	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  

og	
  varð	
  sú	
  yfirlýsing	
  að	
  fyrirmynd	
  alþjóðasáttmála	
  um	
  mannréttindi	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  

2004).	
   Yfirlýsing	
   um	
   réttindi	
   andlegra	
   vanheilla	
   var	
   samþykkt	
   árið	
   1971	
   á	
   allsherjarþingi	
  

Sameinuðu	
   þjóðanna	
   og	
   árið	
   1975	
   kom	
   fram	
   yfirlýsing	
   um	
   rétt	
   fatlaðra.	
   Árið	
   1980	
   ákvað	
  

Allsherjarþing	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  að	
  árið	
  eftir,	
  eða	
  árið	
  1981	
  yrði	
  ár	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Í	
  kjölfarið	
  

var	
  gripið	
  til	
  ýmissa	
  aðgerða	
  til	
  að	
  auka	
  athygli	
  á	
  málefnum	
  fatlaðs	
   fólks	
  og	
  bæta	
  hag	
  þess	
  

(Brynhildur	
  G.	
  Flóvenz,	
  2004).	
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Allsherjarþing	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   kom	
   á	
   fót	
   vinnuhópi	
   með	
   fulltrúum	
   aðildarríkja	
   sinna	
  

árið	
  2001	
  með	
  það	
  að	
  markmiði	
  að	
  undirbúa	
  drög	
  að	
  alþjóðasamningi	
  sem	
  átti	
  að	
  vernda	
  og	
  

bæta	
   réttarstöðu	
  og	
   virðingu	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Skýrsla	
   Sameinuðu	
  þjóðanna	
   kom	
   síðan	
  út	
   árið	
  

2003	
  um	
  jafna	
  þátttöku	
  fatlaðra.	
  Upp	
  frá	
  þessu	
  varð	
  til	
  nýr	
  samningur	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  

um	
   réttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
   var	
   hann	
   samþykktur	
   í	
   desember	
   2006	
   á	
   allsherjarþingi	
  

Sameinuðu	
  þjóðanna	
  (Brynhildur	
  G.	
  Flóvenz,	
  2004;	
  Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  

	
   Í	
   samningnum	
   var	
   gengið	
   út	
   frá	
   sameiginlegri	
   ábyrgð	
   allra	
   og	
   að	
   stöðva	
   þyrfi	
   þær	
  

hindranir	
   sem	
   kæmu	
   í	
   veg	
   fyrir	
   að	
   allir	
   væru	
   virtir	
   að	
   sömu	
   verðleikum.	
   Ýmis	
   ákvæði	
  

samningsins	
  fjalla	
  um	
  þjónustu	
  við	
  fatlaða	
  ásamt	
  þátttöku	
  og	
  sjálfstæði	
  þeirra.	
  Í	
  samningnum	
  

kemur	
  fram	
  að	
  allir	
  eigi	
  að	
  hafa	
  rétt	
  til	
  frelsis	
  og	
  mannréttinda.	
  Þessi	
  réttindi	
  koma	
  jafnframt	
  

fram	
   í	
   Mannréttindasáttmála	
   Evrópu	
   frá	
   árinu	
   1953	
   en	
   Ísland	
   hefur	
   bæði	
   samþykkt	
   og	
  

lögleitt	
   þann	
   sáttmála.	
   Í	
   þeim	
   sáttmála	
   er	
   lögð	
   áhersla	
   á	
   bann	
   við	
   mismunun	
   og	
   rétti	
   til	
  

mannréttinda	
  og	
  frelsis	
  (Brynhildur	
  G.	
  Flóvenz,	
  2004).	
  	
  

Í	
  dag	
  eru	
  þjóðir	
  um	
  allan	
  heim	
  að	
  samþykkja	
  samning	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  og	
  aðlaga	
  

hann	
   að	
   lagaumhverfi	
   sínu.	
   Árið	
   2007	
   var	
   samningurinn	
   undirritaður	
   hér	
   á	
   landi	
   og	
   með	
  

þeirri	
  undirskrift	
  staðfestu	
  íslensk	
  stjórnvöld	
  að	
  þau	
  myndu	
  fara	
  eftir	
  innihaldi	
  samningsins	
  í	
  

einu	
   og	
   öllu	
   (Hanna	
   Björg	
   Sigurjónsdóttir,	
   Helga	
   Baldvins-­‐	
   og	
   Bjargardóttir,	
   Rannveig	
  

Traustadóttir,	
  2009;	
  Mannréttindaskrifstofa	
  Íslands,	
  e.d.-­‐a).	
  Samningur	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  

um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  hefur	
  þó	
  ekki	
  verið	
  lögfestur	
  hér	
  á	
  landi	
  líkt	
  og	
  Mannréttindasáttmáli	
  

Evrópu.	
   Til	
   þess	
   að	
   það	
   verði	
   að	
   veruleika	
   þarf	
   að	
   lögfesta	
   samninginn	
   þannig	
   að	
  

stjórnvöldum	
  sé	
  það	
  skylt	
  að	
  grípa	
  til	
  aðgerða	
  til	
  að	
  full	
  þátttaka,	
  tækifæri	
  og	
  virkni	
   fatlaðs	
  

fólks	
  í	
  samfélaginu	
  sé	
  tryggð	
  þar	
  sem	
  bæði	
  sjálfstæði	
  og	
  sjálfræði	
  þeirra	
  fái	
  að	
  njóta	
  sín.	
  Frelsi	
  

til	
  að	
  taka	
  eigin	
  ákvarðanir	
  og	
  að	
  fá	
  að	
  taka	
  þátt	
  í	
  ákvarðanatöku	
  og	
  stefnumótun	
  um	
  eigið	
  líf	
  

kemur	
  skýrt	
  fram	
  í	
  samningnum	
  (Ástríður	
  Stefánsdóttir,	
  2012).	
  	
  

3.	
  gr.	
  samningsins	
  má	
  líta	
  á	
  sem	
  útgangspunkt	
  og	
  yfirlýsingu	
  um	
  að	
  allir	
  hafi	
  sama	
  rétt.	
  

Þar	
   kemur	
   fram	
   mikilvægi	
   meðfædddrar	
   göfgi,	
   sjálfræðis	
   og	
   frelsis	
   til	
   að	
   taka	
   eigin	
  

ákvarðanir.	
   Jafnframt	
   kemur	
   fram	
   í	
   sömu	
   grein	
   að	
   fatlað	
   fólk	
   eigi	
   að	
   geta	
   tekið	
   fullan	
   og	
  

virkan	
   þátt	
   í	
   samfélaginu	
   án	
   aðgreiningar,	
   hafi	
   jöfn	
   tækifæri	
   og	
   bann	
   sé	
   við	
   mismunun	
  

(Sameinuðu	
  þjóðirnar,	
  2007).	
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3.2 Þróun	
  réttinda	
  út	
  frá	
  Íslenskri	
  löggjöf	
  
Sú	
  vitundarvakning	
  sem	
  orðið	
  hefur	
  á	
  málefnum	
  fatlaðs	
  fólks	
  á	
  Vesturlöndum	
  hefur	
  líka	
  haft	
  

áhrif	
  hér	
  á	
  landi.	
  Fyrstu	
  lögin	
  um	
  málefni	
  fatlaðs	
  fólks	
  sem	
  samþykkt	
  voru	
  hér	
  á	
  landi	
  voru	
  í	
  

samræmi	
  við	
  skilning	
  og	
  viðhorf	
  almennings	
  á	
  fötluðu	
  fólki	
  á	
  þeim	
  tíma	
  og	
  var	
  réttur	
  þeirra	
  

illa	
   skilgreindur	
   (Félagsmálaráðuneytið,	
   2007).	
   Miklar	
   breytingar	
   hafa	
   orðið	
   á	
   lögunum	
   í	
  

samræmi	
  við	
  breytt	
  viðhorf	
  gagnvart	
   fötluðu	
   fólki	
  og	
  hafa	
  verið	
   stigin	
  ófá	
   spor	
   í	
   rétta	
  átt	
   í	
  

baráttunni	
  fyrir	
  auknum	
  réttindum	
  þeirra.	
  

Á	
  Íslandi	
  má	
  skipta	
  lögum	
  er	
  varða	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  í	
  almenn	
  og	
  sértæk	
  lög.	
  Lög	
  

um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaganna	
  eru	
  almenn	
  lög	
  sem	
  taka	
  til	
  margra	
  málaflokka	
  og	
  taka	
  til	
  

þjónustu,	
   ráðgjafar	
   og	
   aðstoðar	
   (Lög	
   um	
   félagsþjónustu	
   sveitarfélaga	
   nr.	
   40/1991).	
   Fatlað	
  

fólk	
  öðlast	
  rétt	
  til	
  sértækra	
  laga	
  um	
  málefni	
  fatlaðs	
  fólks	
  ef	
  það	
  hefur	
  andlega	
  eða	
  líkamlega	
  

fötlun	
   og	
   þarf	
   á	
   sértækri	
   þjónustu	
   eða	
   stuðningi	
   að	
   halda	
   vegna	
   hennar.	
   Þá	
   er	
   átt	
   við	
  

þroskahömlun,	
  hreyfihömlun,	
  geðfötlun	
  og	
  sjón-­‐	
  og	
  heyrnaskerðingu.	
  Fötlun	
  getur	
  jafnframt	
  

verið	
  afleiðing	
  af	
  langvarandi	
  veikindum	
  og	
  slysum	
  (Lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  nr.	
  59/1992).	
  	
  

	
  

3.2.1 Lög	
  og	
  lagabreytingar	
  frá	
  1936-­‐1983	
  
Hér	
   á	
   landi	
   voru	
   engin	
   sérstök	
   lög	
   sem	
   tóku	
   á	
   málefnum	
   fatlaðs	
   fólks	
   fyrir	
   árið	
   1936.	
  

Framfærslu	
   þeirra	
   var	
   þó	
   að	
   einhverju	
   leyti	
  mætt	
  með	
   fátæktarlöggjöf	
   frá	
   11.	
   öld	
   eins	
   og	
  

fram	
   kemur	
   í	
   ákvæðum	
   í	
   Ómagabálki	
   Grágásar	
   (Brynhildur	
   G.	
   Flóvenz,	
   2004).	
  

Framfærsluskyldan	
   hvíldi	
  mikið	
   á	
  ættingjum	
   ásamt	
   því	
   að	
   hreppar	
   gerðu	
   það	
   sem	
   í	
   þeirra	
  

valdi	
  stóð	
  þegar	
  ekki	
  var	
  hægt	
  að	
  stóla	
  á	
  ættingjana	
  (Félagsmálaráðuneytið,	
  2007).	
  	
  

Fyrstu	
   skrefin	
   í	
   átt	
   að	
   framkvæmd	
   í	
   málefnum	
   fatlaðs	
   fólks	
   urðu	
   þegar	
   Sesselja	
  

Sigmundsdóttir	
   kom	
   á	
   fót	
   heimili	
   árið	
   1930	
   sem	
   hún	
   nefndi	
   Sólheima	
   og	
   var	
   fyrir	
  

munaðarlaus	
   og	
   fötluð	
   börn.	
   Það	
   brautryðjendastarf	
   varð	
   til	
   þess	
   að	
   Guðrún	
   Lárusdóttir	
  

alþingismaður	
  lagði	
  fram	
  frumarp	
  til	
  laga	
  á	
  Alþingi	
  árið	
  1935	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  

Frumvarpið	
  var	
  samþykkt	
  og	
  árið	
  1936	
  voru	
  í	
  fyrsta	
  skipti	
  sett	
  lög	
  sem	
  snéru	
  sérstaklega	
  að	
  

þörfum	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  hétu	
  þau	
  lög	
  um	
  fávitahæli	
  (Lög	
  um	
  fávitahæli	
  nr.	
  18/1936).	
  Upp	
  frá	
  

því	
   eða	
   árið	
   1944	
   var	
   fyrsta	
   ríkisstofnunin	
   stofnuð	
   í	
   Borgarfirði	
   fyrir	
   fávita	
   eins	
   og	
   fatlaðir	
  

voru	
  kallaðir	
  á	
  þessum	
  árum	
  og	
  Kópavogshæli	
  var	
  síðan	
  stofnað	
  árið	
  1952.	
  

Lög	
  um	
  fávitastofnanir	
  tóku	
  við	
  af	
  lögum	
  um	
  fávitahæli	
  árið	
  1967.	
  Í	
  þeirri	
  löggjöf	
  kom	
  

fram	
  að	
   ríkið	
  ætti	
   að	
   reka	
  eitt	
   aðalhæli	
   fyrir	
   fávita	
  og	
  var	
  ákveðið	
  að	
  Kópavogshæli	
  myndi	
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sinna	
   því	
   hlutverki.	
   Hælið	
   var	
   allt	
   í	
   senn	
   hjúkrunarhæli,	
   uppeldishæli-­‐og	
   kennsluhæli	
   auk	
  

vinnuhælis	
  (Lög	
  um	
  fávitastofnanir	
  nr.	
  53/1967).	
  	
  	
  

	
   Ný	
  lög	
  voru	
  samþykkt	
  árið	
  1979	
  sem	
  hétu	
  lög	
  um	
  aðstoð	
  við	
  þroskahefta	
  og	
  tóku	
  þau	
  

við	
  af	
  fyrri	
  lögum	
  um	
  fávitastofnanir.	
  Undanfari	
  þessara	
  nýju	
  laga	
  var	
  aukin	
  umræða	
  í	
  landinu	
  

um	
  það	
  ástand	
  sem	
  ríkti	
  í	
  málaflokki	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  hver	
  staða	
  þeirra	
  væri.	
  Farið	
  var	
  að	
  fjalla	
  

um	
  jafnrétti	
  og	
  eðlilegt	
   líf	
  og	
  fram	
  komu	
  ákvæði	
  um	
  sambýli	
  sem	
  valkost	
   fyrir	
  þroskahefta.	
  

Það	
  má	
  segja	
  að	
  með	
  þessum	
  lögum	
  hafi	
  verið	
  tekin	
  fyrstu	
  skrefin	
  í	
  átt	
  að	
  þeirri	
  löggjöf	
  sem	
  

unnið	
   er	
   eftir	
   í	
   dag	
   í	
   málefnum	
   fatlaðs	
   fólk	
   (Lög	
   um	
   aðstoð	
   við	
   þroskahefta	
   nr.	
   47/1979;	
  

Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  	
  

Lögin	
   frá	
  1979	
  um	
  aðstoð	
  við	
  þroskahefta	
  náðu	
  aðeins	
   til	
  þroskaheftra	
  og	
  náðu	
  því	
  

ekki	
   til	
   alls	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Árið	
   1980	
   kom	
   allsherjarþing	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   fram	
  með	
   þá	
  

ályktun	
  eins	
  og	
  áður	
  hefur	
  verið	
  fjallað	
  um	
  að	
  ár	
  fatlaðs	
  fólks	
  skyldi	
  vera	
  árið	
  1981.	
  Í	
  kjölfarið	
  

skipaði	
   þáverandi	
   félagsmálaráðherra	
  Magnús	
   H.	
   Magnússon	
   nefnd	
   sem	
   kölluð	
   var	
   ALFA-­‐

nefndin	
   og	
   átti	
   hún	
   að	
   sjá	
   um	
   undirbúning	
   þessa	
   mikla	
   áfanga	
   í	
   sögu	
   fatlaðs	
   fólks.	
  

Undirbúningurinn	
   snérist	
   um	
  það	
  að	
   vinna	
  að	
   frumvarpi	
   til	
   laga	
  um	
  málefni	
   fatlaðra	
  hér	
   á	
  

landi	
  (Brynhildur	
  G.	
  Flóvenz,	
  2004).	
  Frumvarpið	
  var	
  samþykkt	
  og	
  tóku	
  lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  

nr.	
  41/1983	
  gildi	
  1.	
   janúar	
  1984	
  og	
  náðu	
  þau	
   til	
   fatlaðra	
   í	
  heild.	
   Lögin	
  um	
  málefni	
   fatlaðra	
  

voru	
  þau	
  fyrstu	
  sinnar	
  tegundar	
  sem	
  tóku	
  bæði	
  til	
  fólks	
  með	
  andlega	
  og	
  líkamlega	
  fötlun	
  (Lög	
  

um	
  málefni	
  fatlaðra	
  nr.	
  41/1983).	
  	
  

	
   Árið	
  1989	
  voru	
  gerðar	
  tillögur	
  að	
  breytingum	
  á	
  lögunum	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  frá	
  1983	
  

þar	
  sem	
  talin	
  var	
  þörf	
  á	
  endurskoðun.	
  Talið	
  var	
  að	
  á	
  milli	
  almennrar	
  og	
  sértækrar	
  þjónustu	
  

væru	
  óskýr	
  mörk	
  og	
  jafnframt	
  væru	
  skyldur	
  og	
  ábyrgð	
  sveitarfélaga	
  óljós	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  

fólk.	
   Jóhanna	
   Sigurðardóttir	
   þáverandi	
   félagsmálaráðherra	
   skipaði	
   nefnd	
   sem	
   vann	
   við	
   þá	
  

endurskoðun	
  sem	
  leiddi	
  til	
  að	
  frumvarp	
  til	
  laga	
  var	
  lagt	
  fram	
  til	
  Alþingis.	
  Nefndin	
  var	
  þeirrar	
  

skoðunar	
   að	
   í	
   lögum	
   um	
   félagsþjónustu	
   sveitarfélaga	
   væri	
   almenn	
   félagsþjónusta	
   fatlaðs	
  

fólks	
   tryggð	
   en	
   ekki	
   réttur	
   til	
   sértækrar	
   þjónustu.	
   Því	
   voru	
   sett	
   ákvæði	
   í	
   frumvarpið	
   sem	
  

tryggði	
   fötluðu	
   fólki	
   rétt	
   til	
   sértækrar	
   þjónustu	
   (Brynhildur	
   G.	
   Flóvenz,	
   2004;	
   Margrét	
  

Margeirsdóttir,	
  2001).	
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3.2.2 Lög	
  um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaga	
  nr.	
  40/1991	
  

Nefnd	
  Jóhönnu	
  Sigurðardóttur	
  sem	
  endurskoðaði	
  lögin	
  frá	
  árinu	
  1983	
  taldi	
  að	
  tryggja	
  þyrfti	
  

betur	
   skyldur	
   og	
   ábyrgð	
   sveitarfélaga	
   í	
   þjónustu	
   við	
   fatlaða.	
   Var	
   því	
   sett	
   í	
   frumvarpið,	
  

bráðarbirgðarákvæði	
  um	
  að	
  á	
  fjögurra	
  ára	
  fresti	
  þyrfti	
  að	
  endurskoða	
  lögin	
  en	
  þau	
  ættu	
  að	
  

miða	
  að	
  aukinni	
  ábyrgð	
  sveitarfélaganna	
  hvað	
  varðar	
  málefni	
  fatlaðra	
  (Brynhildur	
  G.	
  Flóvenz,	
  

2004;	
   Margrét	
   Margeirsdóttir,	
   2001).	
   Sú	
   tímasetningin	
   var	
   samræmd	
   hliðstæðu	
  

bráðarbirgðarákvæði	
  í	
   lögum	
  um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaga.	
  Þar	
  kemur	
  jafnframt	
  fram	
  að	
  

endurskoðunin	
   eigi	
   að	
   vera	
   gerð	
   í	
   samráði	
   við	
   Samband	
   íslenskra	
   sveitarfélaga	
   og	
  

heildarsamtök	
  fatlaðra	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  	
  

Lög	
  um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaga	
  nr.	
  40/1991	
  tóku	
  gildi	
  árið	
  1991	
  og	
  eru	
  þau	
  í	
  gildi	
  

enn	
  þann	
  dag	
  í	
  dag.	
  Um	
  er	
  að	
  ræða	
  lög	
  sem	
  taka	
  heildstætt	
  til	
  þeirrar	
  þjónustu	
  sveitarfélaga	
  

sem	
  þau	
  veita	
  íbúum	
  sínum.	
  Við	
  framkvæmd	
  laganna	
  var	
  ákveðið	
  að	
  gera	
  ekki	
  breytingar	
  á	
  

verkaskiptingu	
  ríkis	
  og	
  sveitarfélaga	
  sem	
  gerð	
  var	
  árið	
  1989.	
  Sveitarfélög	
  myndu	
  því	
  sjá	
  um	
  

þá	
  þjónustu	
  sem	
  ekki	
  væri	
  tilgreind	
  í	
  sérlögum	
  um	
  málefni	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  væri	
  sú	
  þjónusta	
  

tilgreind	
   í	
   lögum	
  um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaga.	
  Ríkið	
  myndi	
  síðan	
  halda	
  áfram	
  að	
  sjá	
  um	
  

þjónustu	
   við	
   fatlað	
   fólk	
   í	
   samræmi	
   við	
   sérlögin	
   (Lög	
   um	
   félagsþjónustu	
   sveitarfélaga	
   nr.	
  

40/1991;	
  Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  	
  	
  

	
   	
  

3.2.3 Lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  nr.	
  59/1992	
  	
  

Frumvarpið	
   sem	
   lagt	
   var	
   fram	
   á	
  Alþingi	
   um	
  málefni	
   fatlaðs	
   fólks	
   var	
   samþykkt	
   og	
   varð	
   að	
  

lögum	
   2.	
   júní	
   1992	
   (Lög	
   um	
  málefni	
   fatlaðra	
   nr.	
   59/1992).	
   Markmið	
   laganna	
   um	
  málefni	
  

fatlaðs	
   fólks	
   var	
   að	
   tryggja	
   fötluðu	
   fólki	
   jafnrétti	
   og	
   sambærileg	
   lífskjör	
   til	
   jafns	
   við	
   aðra	
   í	
  

þjóðfélaginu	
  og	
  gera	
  þeim	
  kleift	
  að	
  lifa	
  eðlilegu	
  lífi.	
  Aukin	
  áhersla	
  var	
  á	
  sjálfstæði	
  fatlaðs	
  fólks	
  

þar	
  sem	
  það	
  fékk	
  stuðning	
  inn	
  á	
  heimilin	
  eftir	
  þörfum.	
  Þær	
  hugmyndir	
  byggja	
  á	
  því	
  að	
  fatlað	
  

fólk	
   stjórni	
   eigin	
   búsetuúrræðum,	
   bæði	
   hvað	
   varðar	
   eigin	
   hag	
   sem	
   og	
   val	
   á	
   sambýlisfólki	
  

(Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  

Í	
  2.	
  gr.	
  laga	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  segir	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  eigi	
  rétt	
  á	
  sérstakri	
  þjónustu	
  eða	
  

stuðningi	
  vegna	
  andlegrar	
  eða	
  líkamlegrar	
  fötlunar.	
  Það	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  eigi	
  rétt	
  á	
  þjónustu	
  þar	
  

sem	
  þeir	
  kjósa	
  að	
  búa	
  er	
  tekið	
  fyrir	
  í	
  5.	
  gr.	
  laganna	
  og	
  er	
  það	
  hvert	
  sveitarfélag	
  fyrir	
  sig	
  sem	
  

tekur	
  ákvarðanir	
  um	
  þá	
  þjónustu.	
  Ákveðið	
  teymi	
  skal	
  starfa	
  í	
  hverju	
  sveitarfélagi	
  sem	
  metur	
  

heildstætt	
   þörf	
   einstaklinga	
   fyrir	
   þjónustu	
   í	
   samráði	
   við	
   einstaklingana	
   sjálfa.	
   Í	
   8.	
   gr.	
   sem	
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tekur	
  til	
  stoðþjónustu	
  kemur	
  fram	
  að	
  veita	
  skal	
   fötluðu	
  fólki	
  þjónustu	
  sem	
  miðar	
  að	
  því	
  að	
  

gera	
   þeim	
   kleift	
   að	
   lifa	
   og	
   starfa	
   í	
   eðlilegu	
   samfélagi	
   við	
   aðra.	
   10.	
   greinin	
   sem	
   fjallar	
   um	
  

búsetu	
  segir	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  skuli	
  eiga	
  kost	
  á	
  félagslegri	
  þjónustu	
  inn	
  á	
  eigin	
  heimili	
  sem	
  gerir	
  

þeim	
  kleift	
  að	
  búa	
   í	
  samræmi	
  við	
  þarfir	
  og	
  óskir	
  eins	
  og	
  mögulegt	
  er.	
  Það	
  kemur	
  fram	
  sem	
  

sérstakt	
  ákvæði	
  í	
  25.	
  gr.	
  laganna	
  að	
  einstaklingar	
  sem	
  nýta	
  sér	
  slík	
  búsetuúrræði	
  geti	
  fengið	
  

til	
   viðbótar	
   við	
   heimaþjónustu	
   frekari	
   liðveislu.	
  Um	
  er	
   að	
   ræða	
   einstaklingsbundna	
   aðstoð	
  

sem	
   felur	
   í	
   sér	
   ýmis	
   konar	
   aðstoð	
   við	
   athafnir	
   daglegs	
   lífs	
   til	
   þess	
   að	
   gera	
   einstaklingum	
  

mögulegt	
  að	
  búa	
  í	
  eigin	
  húsnæði	
  (Lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  nr.	
  59/1992).	
  	
  

Í	
   lögunum	
   um	
   málefni	
   fatlaðra	
   var	
   sett	
   fram	
   ákvæði	
   til	
   bráðarbirgða	
   að	
  

félagsmálaráðherra	
  skyldi	
  gera	
  ráðstafanir	
  og	
  skipa	
  verkefnastjóra	
  til	
  að	
  undirbúa	
  yfirfærslu	
  

málefna	
  fatlaðra	
  frá	
  ríki	
  til	
  sveitarfélaga	
  (Lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  nr.	
  59/1992).	
  Aukin	
  ábyrgð	
  

og	
  skyldur	
  sveitarfélaga	
  í	
  málefnum	
  fatlaðra	
  höfðu	
  verið	
  að	
  aukast	
  í	
  löndunum	
  í	
  kring	
  þegar	
  

lögin	
  tóku	
  gildi	
  og	
  var	
  talið	
  að	
  sú	
  þróun	
  væri	
  af	
  hinu	
  góða.	
  Talið	
  var	
  að	
  með	
  þeim	
  breytingum,	
  

að	
   færa	
   málefni	
   fatlaðra	
   frá	
   ríki	
   til	
   sveitarfélaga	
   væri	
   verið	
   að	
   stuðla	
   að	
   auknu	
   jafnrétti	
  

fatlaðra	
  á	
  við	
  aðra	
   í	
  þjóðfélaginu.	
  Þá	
  myndi	
  ábyrgð	
   fatlaðs	
   fólks	
  á	
  þeirri	
  þjónustu	
   sem	
  það	
  

þyrfti	
  á	
  að	
  halda	
  aukast	
  (Margrét	
  Margeirsdóttir,	
  2001).	
  	
  

	
  

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

Lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  voru	
  endurskoðuð	
  árið	
  2010	
  og	
  þjónustan	
  sem	
  ríkið	
  veitti	
  fötluðum	
  

samkvæmt	
  þeim	
  lögum	
  færðist	
  yfir	
  til	
  sveitarfélaga	
  1.	
  janúar	
  2011	
  (Lög	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  

nr.	
   59/1992	
   með	
   síðari	
   breytingum).	
   Við	
   gerð	
   þessarar	
   endurskoðunar	
   var	
   tekið	
   mið	
   að	
  

Samningi	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  (Félagsvísindastofnun,	
  2011).	
  Ábyrgð	
  

á	
   framkvæmd	
   og	
   fjármögnun	
   þjónustunnar	
   er	
   því	
   á	
   vegum	
   sveitarfélaga	
   og	
   þeim	
  

þjónustusvæðum	
   sem	
   þeim	
   tilheyra.	
   Markmiðið	
   með	
   þessum	
   breytingum	
   er	
   að	
   auka	
  

nærþjónustu	
   og	
   bæta	
   þjónustuna	
   með	
   því	
   að	
   horfa	
   á	
   þarfir	
   notenda	
   og	
   taka	
   tillit	
   til	
  

mismunandi	
  aðstæðna	
  þeirra	
  (Velferðarráðuneytið.	
  2010).	
  	
  	
  

	
  

3.2.5 Lög	
  um	
  réttindagæslu	
  fyrir	
  fatlað	
  fólk	
  nr.	
  88/2011	
  

Lög	
   um	
   réttindagæslu	
   fyrir	
   fatlað	
   fólk	
   tóku	
   gildi	
   2011.	
   Markmið	
   þeirra	
   laga	
   er	
   að	
   tryggja	
  

fötluðu	
   fólki	
   viðeigandi	
   stuðning,	
   bæði	
   við	
   gæslu	
   réttinda	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
   að	
   tryggja	
   að	
  

sjálfsákvörðunarréttur	
  þeirra	
  sé	
  virtur.	
  Við	
  gerð	
  laganna	
  var	
  jafnframt	
  tekið	
  mið	
  af	
  Samningi	
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Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  réttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   líkt	
  og	
   í	
   lögum	
  um	
  málefni	
   fatlaðs	
   fólks	
   (Lög	
  

um	
  réttindagæslu	
  fyrir	
  fatlað	
  fólk	
  nr.	
  88/2011).	
  	
  

	
  

3.3 Reglugerð	
  um	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu	
  

Í	
  lögum	
  um	
  málefni	
  fatlaðra	
  frá	
  1992	
  með	
  síðari	
  breytingum	
  kemur	
  fram	
  í	
  10.	
  gr	
  að	
  ráðherra	
  

hafi	
  heimild	
  til	
  að	
  setja	
  nánari	
  reglur	
  í	
  reglugerð	
  um	
  húsnæðisúrræði	
  í	
  samráði	
  við	
  Samband	
  

íslenskra	
   sveitarfélaga	
   og	
   var	
   sett	
   fram	
   reglugerð	
   þess	
   efnis	
   árið	
   2010	
   (Lög	
   um	
   málefni	
  

fatlaðra	
  nr.	
  59/1992	
  með	
  síðari	
  breytingum).	
  	
  

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

félagslega	
  þjónustu	
  og	
  sérstakan	
  stuðning	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  18	
  ára	
  og	
  eldri	
  á	
  sínu	
  eigin	
  heimili.	
  

Reglugerðin	
   tekur	
   mið	
   af	
   Samningi	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   um	
   réttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
   eru	
  

meginmarkmið	
  hennar	
  að	
  tryggja	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  fái	
  þá	
  félagslegu	
  þjónustu	
  og	
  þann	
  stuðning	
  

sem	
   hentar	
   best	
   hverjum	
   og	
   einum.	
   Þjónustan	
   á	
   að	
   vera	
   einstaklingsbundin,	
   heildstæð,	
  

sveigjanleg	
  og	
  á	
  að	
   taka	
  mið	
  að	
  þörfum	
  hvers	
  og	
  eins.	
  Hún	
  á	
  að	
  hafa	
  það	
  að	
   leiðarljósi	
  að	
  

auka	
  sjálfstæði	
  og	
  vald	
  einstaklinga	
  yfir	
  eigin	
  aðstæðum,	
  meðal	
  annars	
  með	
  því	
  að	
  gefa	
  þeim	
  

val	
   um	
   hvernig	
   og	
   hvar	
   þeir	
   búa	
   og	
   að	
   óskir	
   þeirra	
   um	
   hvernig	
   þjónustan	
   er	
   veitt	
   sé	
   virt.	
  	
  

	
   Þessi	
  reglugerð	
  um	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu	
  tók	
  við	
  af	
  reglugerð	
  um	
  búsetu	
  fatlaðra	
  

nr.	
  296/2002	
  með	
  síðari	
  breytingum	
  en	
  sú	
  reglugerð	
  var	
  felld	
  úr	
  gildi.	
  Samkvæmt	
  hinni	
  nýju	
  

reglugerð	
   eru	
   ákveðin	
   skilyrði	
   sem	
   íbúðir	
   fatlaðs	
   fólks	
   þurfa	
   að	
   uppfylla	
   til	
   að	
   getað	
   lifað	
  

sjálfstæðu	
  og	
  eðlilegu	
  lífi	
  og	
  var	
  það	
  í	
  júlí	
  2013	
  sem	
  átti	
  í	
  síðasta	
  lagi	
  að	
  vera	
  búið	
  að	
  uppfylla	
  

þau	
   skilyrði.	
   Þessi	
   skilyrði	
   felast	
   til	
   að	
  mynda	
   í	
   því	
   að	
   fatlað	
   fólk	
   og	
   fjölskyldur	
   þeirra	
   hafi	
  

aðgang	
   að	
   leiguhúsnæði	
   á	
   almennum	
   markaði	
   eða	
   félagslegu	
   leiguhúsnæði	
   hjá	
  

sveitarfélögum	
  eins	
  og	
  aðrir	
   ófatlaðir.	
   Jafnframt	
  að	
  ef	
  um	
  er	
   að	
   ræða	
   fatlað	
   fólk	
   sem	
  þarf	
  

sérstakt	
   húsnæði	
   vegna	
  mikilla	
   eða	
   sérstakra	
  þjónustuþarfa	
  þá	
   skuli	
   þjónustuaðili	
   sem	
  ber	
  

ábyrgð	
   á	
   þjónustunni	
   tryggja	
   slíkt	
   húsnæði.	
   Skilyrðin	
   felast	
   einnig	
   í	
   stærð	
   íbúða	
   og	
   að	
  

íbúðirnar	
   séu	
   í	
   almennri	
   íbúðabyggð	
   sem	
  er	
   liður	
   í	
   því	
   að	
  minnka	
   aðgreiningu	
  milli	
   fatlaðs	
  

fólks	
  og	
  almennings	
  (Reglugerð	
  um	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu	
  nr.	
  1054/2010).	
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3.4 Framkvæmdaráætlun	
  í	
  málefnum	
  fatlaðs	
  fólks	
  

Árið	
   2012	
   samþykkti	
   Alþingi	
   þingsályktunartillögu	
   um	
   stefnu	
   og	
   framkvæmdaráætlun	
   í	
  

málefum	
  fatlaðs	
  fólks	
  fyrir	
  árin	
  2012-­‐2014.	
  Í	
  þessari	
  þriggja	
  ára	
  áætlun	
  eru	
  talin	
  upp	
  43	
  atriði	
  

á	
   átta	
   málasviðum.	
   Þau	
   málasvið	
   eru;	
   aðgengi,	
   atvinna,	
   félagsleg	
   vernd/sjálfstætt	
   líf,	
  

heilbrigði,	
   ímynd	
  og	
  fræðsla,	
  mannréttindi,	
  menntun	
  og	
  þátttaka	
  (Velferðarráðuneytið,	
  e.d-­‐

a.;	
  Þingskjal	
  682,	
  2011-­‐2012).	
  Framkvæmdaráætlunin	
  byggir	
  á	
  stefnu	
  málaflokks	
  fatlaðs	
  fólks	
  

og	
   segir	
   að	
   í	
   árslok	
   2014	
   skuli	
   vera	
   búin	
   að	
   fara	
   fram	
   heildarendurskoðun	
   á	
   lögum	
   um	
  

málefni	
   fatlaðs	
   fólks	
  með	
  hliðsjón	
  af	
  endurskoðun	
   laganna	
  um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaga	
  

frá	
   1991.	
   Einnig	
   að	
   búið	
   verði	
   að	
   gera	
   endurmat	
   á	
   stöðu	
   málaflokksins	
   eftir	
   yfirfærslu	
  

málaflokksins	
  til	
  sveitarfélaganna	
  (Þingskjal	
  682,	
  2011-­‐2012).	
  

	
   Í	
  þingsályktuninni	
  kemur	
  fram	
  að	
  taka	
  skuli	
  mið	
  af	
  Samningi	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  

réttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
  ásamt	
  öðrum	
  alþjóðlegum	
  mannréttindasáttmálum	
  sem	
  Ísland	
  er	
  aðili	
  

að.	
  Jafnframt	
  að	
  horfa	
  til	
  þeirrar	
  þróunar	
  sem	
  orðið	
  hefur	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  þar	
  sem	
  

lögð	
  er	
  áhersla	
  á	
  einstaklingsmiðun,	
   fjölbreyttni	
  og	
  stjórn	
   fatlaðs	
   fólks	
  á	
  eigin	
   lífi	
   (Þingskjal	
  

682,	
  2011-­‐2012).	
  	
  

Þessi	
   framkvæmdaráætlun	
   er	
   talin	
   þjóna	
   mikilvægu	
   hlutverki	
   í	
   framkvæmd	
   og	
  

endurmati	
   á	
   þjónustu	
   við	
   fatlað	
   fólk	
   á	
   Íslandi	
   í	
   samvinnu	
   ríkis	
   og	
   sveitarfélaga.	
   Jafnframt	
  

myndar	
   framkvæmdaráætlunin	
   ramma	
   utan	
   um	
   stöðumat	
   og	
   áætlanagerð	
   í	
   málefnum	
  

fatlaðs	
  fólks	
  (Þingskjal	
  682,	
  2011-­‐2012).	
  	
  

Eins	
  og	
  fyrr	
  segir	
  átti	
  að	
  endurskoða	
  framkvæmdaráætlunina	
  í	
  árslok	
  2014	
  en	
  ákveðið	
  

hefur	
  verið	
  að	
  framlengja	
  gildistíma	
  hennar	
  til	
  ársloka	
  2016	
  (Velferðarráðuneytið,	
  e.d-­‐a.).	
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4	
  Vinnuaðferð	
  sem	
  stuðlar	
  að	
  þátttöku	
  fatlaðs	
  fólks	
  
Fatlað	
  fólk	
  er	
  oft	
  háð	
  opinberri	
  þjónustu	
  vegna	
  fötlunar	
  sinnar.	
  Réttaröryggi	
  fatlaðs	
  fólks	
  þarf	
  

að	
   vera	
   tryggt	
   og	
   er	
   því	
   mikilvægt	
   að	
   lögð	
   sé	
   áhersla	
   á	
   að	
   allir	
   njóti	
   sömu	
   réttinda	
   í	
  

samfélaginu	
   og	
   að	
   fatlaðir	
   fái	
   einstaklingsbundna	
   þjónustu	
   eftir	
   þörfum	
   (Lög	
   um	
   málefni	
  

fatlaðs	
  fólks	
  nr	
  59/1992;	
  Mannréttindaskrifstofa	
  Íslands,	
  e.d.-­‐b).	
  

	
   Í	
   þessum	
   kafla	
   verður	
   varpað	
   ljósi	
   á	
   notendastýrða	
   persónulega	
   aðstoð	
   (hér	
   eftir	
  

NPA).	
  Í	
  baráttu	
  fatlaðs	
  fólks	
  fyrir	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  og	
  mannréttindum	
  hafa	
  heyrst	
  háværar	
  raddir	
  

vegna	
   óánægju	
   og	
   vanlíðan	
   í	
   hefðbundnu	
   þjónustukerfi.	
   Síðustu	
   áratugi	
   hefur	
  

hugmyndafræðin	
  um	
  sjálfstætt	
  líf	
  verið	
  hreyfiafl	
  mannréttindabaráttu	
  fatlaðs	
  fólks	
  um	
  allan	
  

heim.	
  NPA	
  fellur	
  undir	
  notendastýrða	
  þjónusta	
  sem	
  er	
  ein	
  þeirra	
  aðferða	
  sem	
  hefur	
  hlotið	
  æ	
  

meiri	
  vinsælda	
  meðal	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Hún	
  gerir	
  einstaklingum	
  kleift	
  að	
  hafa	
  áhrif	
  á	
  þá	
  þjónustu	
  

sem	
   þeir	
   þurfa	
   og	
   þátttaka	
   þeirra	
   verður	
   meiri.	
   Markmið	
   þjónustunnar	
   er	
   að	
   þeir	
  

einstaklingar	
  sem	
  nýta	
  sér	
  þjónustuna	
  móti	
  hana	
  að	
  sínum	
  þörfum	
  (Warren,	
  2007).	
  	
  

	
   Kaflinn	
   byrjar	
   á	
   umfjöllun	
   um	
   upphaf	
   NPA	
   ásamt	
   forsendum	
   og	
   hindrunum	
  

þjónustunnar.	
  Næst	
  verður	
  fjallað	
  um	
  innleiðingu	
  NPA	
  á	
  Íslandi	
  og	
  hver	
  staða	
  þjónustunnar	
  

er	
   í	
  dag.	
  Gert	
  verður	
  grein	
  fyrir	
  því	
   ferli	
  sem	
  einstaklingar	
  þurfa	
  að	
  fara	
  áður	
  en	
  NPA	
  getur	
  

hafist	
  ásamt	
  uppbyggingu	
  þjónustunnar.	
  Að	
  lokum	
  verður	
  fjallað	
  um	
  reynslu	
  og	
  framtíðarsýn	
  

NPA	
  á	
  Íslandi.	
  	
  

	
  

4.1 Notendastýrð	
  persónuleg	
  aðstoð	
  
Valdefling,	
   samvinna	
  og	
  þátttaka	
  verður	
   sífellt	
  mikilvægari	
  þáttur	
   í	
   þjónustu	
  við	
   fatlað	
   fólk	
  

(Ottman,	
  Laragy	
  og	
  Damonze,	
  2009).	
  Mismunandi	
  úrræði	
  og	
  þjónusta	
  eru	
  í	
  boði	
  fyrir	
  fatlað	
  

fólk	
  og	
  er	
  það	
  oft	
  aldur	
  notandans	
  eða	
  eðli	
   fötlunar	
  sem	
  stýrir	
  því	
  hvers	
  konar	
  þjónusta	
  er	
  

veitt.	
  Dæmi	
  um	
  þjónustu	
  sem	
  tekur	
  mið	
  af	
  einstaklingsbundnum	
  þörfum	
  þar	
  sem	
  notast	
  er	
  

við	
   notendasamráð	
   er	
   NPA.	
   NPA	
   snýst	
   um	
   að	
   þeir	
   einstaklingar	
   sem	
   þurfa	
   á	
   þjónustu	
   að	
  

halda	
  bæði	
  móti	
  og	
  stjórni	
  þjónustunni	
  sjálfir	
  (Velferðarráðuneytið,	
  2012-­‐2013).	
  

	
   NPA	
  á	
  rætur	
  sínar	
  að	
  rekja	
  til	
  mannréttindabaráttu	
  fatlaðs	
  fólks	
  í	
  Bandaríkjunum	
  á	
  8.	
  

áratug	
  síðustu	
  aldar.	
  Norðurlöndin	
  hafa	
  verið	
  að	
  taka	
  upp	
  NPA	
  í	
  auknum	
  mæli	
  og	
  voru	
  Danir	
  

þeir	
   fyrstu	
   til	
   að	
   taka	
   upp	
   þá	
   þjónustu	
   eða	
   við	
   lok	
   8.	
   áratugarins.	
   Í	
   upphafi	
   var	
   fólki	
   sem	
  

þarfnaðist	
   félagslegrar	
   þjónustu	
   í	
   Árósum	
   greiddar	
   beinar	
   greiðslur	
   sem	
   samsvöruðu	
  

kostnaði	
   við	
   vistun	
   á	
   vistheimili	
   eða	
   hjúkrunarstofnun	
   (Félagsmálaráðuneytið,	
   2007).	
   Árið	
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2009	
   var	
   réttur	
   til	
   NPA	
   lögleiddur	
   óháð	
   fötlun	
   í	
   Danmörku	
   en	
   fram	
   til	
   þess	
   voru	
   fyrst	
   og	
  

fremst	
  hreyfihamlað	
  fólk	
  sem	
  átti	
  rétt	
  á	
  þjónustunni.	
  Þeir	
  fóru	
  eftir	
  fordæmi	
  þjónustunnar	
  í	
  

Svíþjóð	
   þar	
   sem	
   þjónustan	
   hefur	
   verið	
   veitt	
   frá	
   1984	
   óháð	
   fötlun.	
   Jafnframt	
   var	
   litið	
   til	
  

Noregs	
  en	
  árið	
  2000	
  var	
  þar	
  í	
  landi	
  lögleiddur	
  réttur	
  til	
  NPA,	
  óháð	
  fötlun	
  (Samband	
  íslenskra	
  

sveitarfélaga,	
  e.d.).	
  	
  

	
  

4.1.1 Forsendur	
  og	
  hindranir	
  NPA	
  	
  
Með	
   nýjum	
   tímum	
   og	
   áherslum	
   í	
   velferðarþjónustu	
   hefur	
   verið	
   hugað	
   meira	
   að	
  

einstaklingsbundnum	
   þörfum	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Fatlað	
   fólk	
   ræður	
   orðið	
   meira	
   um	
   hvenær,	
  

hvernig	
   og	
   hversu	
   mikla	
   þjónustu	
   það	
   fær	
   (Félagsmálaráðuneytið,	
   2007).	
   Tvöfaldur	
  

ávinningur	
  getur	
  skapast	
  þegar	
  fatlað	
  fólk	
  getur	
  tekið	
  aukinn	
  þátt	
  í	
  samfélaginu	
  eins	
  og	
  með	
  

NPA	
  þjónustu.	
  Annars	
  vegar	
  getur	
  fatlað	
  fólk	
  tekið	
  aukinn	
  þátt	
  í	
  samfélaginu,	
  meðal	
  annars	
  

með	
  aukinni	
  atvinnuþátttöku	
  og	
  hins	
  vegar	
  skapast	
  ný	
  störf	
  fyrir	
  aðstoðarfólk	
  í	
  NPA	
  þjónustu	
  

(Hagfræðistofnun,	
  2010).	
  	
  

NPA	
   getur	
   verið	
   veitt	
   á	
   heimili	
   fatlaðs	
   fólks,	
   vinnustað	
  þeirra	
   eða	
   á	
   öðrum	
   stöðum	
  

sem	
  einstaklingar	
  þurfa	
  þjónustu.	
  Með	
  þessari	
  aðferð	
  er	
  þjónustan	
  sniðin	
  að	
  þörfum	
  fatlaðs	
  

fólks	
  og	
  gerir	
  hana	
  jafnframt	
  sveigjanlegri,	
  hnitmiðaðri	
  og	
  skilvirkari.	
  Fatlað	
  fólk	
  getur	
  búið	
  á	
  

eigin	
  heimili	
  með	
  fjölskyldu	
  sinni	
  og	
  tekið	
  í	
  auknum	
  mæli	
  þátt	
  í	
  samfélaginu	
  og	
  í	
  einhverjum	
  

tilfellum	
   stundað	
   vinnu.	
   Dönsk	
   rannsókn	
   frá	
   árinu	
   2005	
   sýndi	
   að	
   fatlað	
   fólk	
   sem	
   nýtti	
   sér	
  

notendastýrða	
   þjónustu	
   valdi	
   hana	
   fram	
   yfir	
   aðra	
   þjónustu	
   og	
   taldi	
   hana	
   þægilega	
   og	
  

sveigjanlega	
  vegna	
  þess	
  hve	
  persónuleg	
  þjónustan	
  var.	
  Þeim	
  fannst	
  ekki	
  síður	
  mikilvægt	
  að	
  

með	
  þjónustunni	
  hafi	
  bæði	
   sjálfræði	
  þeirra	
  og	
   sjálfstæði	
  aukist	
   ásamt	
  ánægju	
   sem	
  birtist	
   í	
  

öflugri	
  sjálfsmynd	
  og	
  valdeflingu	
  (Jensen	
  og	
  Evens,	
  2005).	
  

Þrátt	
   fyrir	
   aukna	
   þátttöku	
  og	
   aukið	
   sjálfstæði	
   fatlaðs	
   fólks	
   sem	
   fylgir	
   notendastýrði	
  

þjónustu	
  hefur	
  borið	
  á	
  ýmsum	
  hindrunum	
  á	
  þjónustunni.	
  Kostnaður	
  sem	
  fylgir	
  þjónustunni	
  

hefur	
   verið	
   gagnrýndur.	
   Á	
   Íslandi	
   var	
   gerð	
   könnun	
   þar	
   sem	
   fram	
   kom	
   að	
   kostnaður	
  

þjónustunnar	
  var	
  misjafn	
  eftir	
  því	
  hvaða	
  leið	
  notandinn	
  valdi	
  að	
  fara.	
  Færni	
  þátttakenda	
  var	
  

misjöfn	
   til	
   að	
   sjá	
   um	
   umsýslu	
   og	
   rekstur	
   á	
   NPA.	
   Þeir	
   sem	
   höfðu	
   reynslu	
   af	
   rekstri	
   gekk	
  

almennt	
  betur	
   en	
  þeim	
   sem	
  ekki	
   höfðu	
   reynslu	
   á	
   því	
   sviði	
   (Halldór	
   Kr.	
   Júlíusson	
  og	
   Sigrún	
  

Þuríður	
  Broddadóttir,	
  2014).	
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Skiptar	
  skoðanir	
  hafa	
  verið	
  á	
  því	
  hvort	
  NPA	
  sé	
  hagkvæmara	
  en	
  önnur	
  þjónustuform.	
  Ekki	
  er	
  

hægt	
  að	
  alhæfa	
  þar	
  um	
  vegna	
  þess	
  hve	
  misjöfn	
  þjónustuþörf	
  getur	
  verið	
  vegna	
  eðli	
  fötlunar	
  

(Hagfræðistofnun,	
  2010).	
  	
  

Það	
   skiptir	
   miklu	
   máli	
   að	
   gætt	
   sé	
   gaumgæfilega	
   að	
   skipulagi	
   og	
   hagkvæmni	
  

þjónustunnar	
   með	
   því	
   að	
   setja	
   skýrar	
   og	
   auðlesanlegar	
   reglur	
   um	
   umfang	
   þjónustunnar	
  

(Félagsmálaráðuneytið,	
  2007).	
  Nýleg	
  norsk	
  rannsókn	
  sem	
  kom	
  út	
  árið	
  2014	
  sýndi	
  að	
  NPA	
  er	
  

góð	
   leið	
   til	
   þess	
   að	
   veita	
   fötluðu	
   fólki	
   persónulega	
   þjónustu.	
   Fram	
   kom	
   að	
   til	
   þess	
   að	
  

þjónustan	
  sé	
  góð	
  þurfi	
  að	
  ríkja	
  gott	
  traust	
  á	
  milli	
  notanda	
  og	
  starfsfólks.	
  Því	
  meira	
  traust	
  sem	
  

ríkir	
   því	
   betur	
   líður	
   notandanum	
   og	
   upplifir	
   hann	
   meira	
   vald	
   yfir	
   líkama	
   sínum	
   og	
   lífi	
  

(Gundersen,	
  Neumann	
  og	
  Egeland,	
  2014).	
  	
  

Ef	
   ekki	
   er	
   vandað	
   til	
   verka	
   við	
   skipulagningu	
   þjónustunnar	
   getur	
   það	
   leitt	
   til	
   lakari	
  

þjónustu.	
  Hindranir	
  geta	
  birst	
  í	
  mismunandi	
  viðhorfum	
  starfsmanna	
  til	
  þjónustunnar	
  og	
  þeir	
  

geta	
   litið	
  öðrum	
  augum	
  á	
  þjónustuna	
  en	
  fatlað	
  fólk	
   (Chaplin,	
  Halls,	
  Carlile,	
  Hardy	
  og	
  Joyce,	
  

2009).	
  Starfsmannaskipti	
  eru	
   jafnframt	
  ör	
   í	
  þessari	
  þjónustu	
  og	
  erfitt	
  getur	
  verið	
  að	
  manna	
  

slík	
  umönnununarstörf.	
  Ör	
  starfsmannaskipti	
  geta	
  verið	
  viðkvæm	
  og	
  erfið	
  fyrir	
  notendur	
  þar	
  

sem	
   samskipti	
   notanda	
   og	
   starfsfólks	
   eru	
   persónuleg	
   og	
   náin.	
   Ráðgjöf	
   og	
   handleiðsla	
   eru	
  

lykilatriði	
  til	
  þess	
  að	
  auka	
  líkur	
  á	
  að	
  fólk	
  haldist	
  í	
  starfi.	
  Það	
  er	
  mikilvægt	
  að	
  bæði	
  notendur	
  og	
  

starfsfólk	
  sýni	
  lipurð	
  í	
  samskiptum	
  en	
  slíkt	
  er	
  þó	
  ekki	
  sjálfgefið.	
  Nauðsynlegt	
  er	
  að	
  báðir	
  aðilar	
  

fái	
   ítarlegar	
   leiðbeiningar	
  um	
  jafnræði	
  og	
  hversu	
  mikilvæg	
  gagnkvæm	
  virðing	
  sé.	
  Það	
  getur	
  

reynst	
   erfitt	
   að	
   hafa	
   eftirlit	
  með	
   þessum	
   þætti	
   því	
   oftar	
   en	
   ekki	
   er	
   um	
   að	
   ræða	
   samstarf	
  

tveggja	
  einstaklinga	
  (Félagsmálaráðuneytið,	
  2007).	
  

Þegar	
   fjallað	
   var	
   um	
   valdeflingu	
   í	
   notendastýrðri	
   þjónustu	
   hér	
   að	
   ofan	
   kom	
   fram	
   að	
  

notendastýrð	
  þjónusta	
  henti	
  ekki	
  öllu	
  fötluðu	
  fólki.	
  Í	
  NPA	
  þjónustu	
  er	
  oft	
  talið	
  að	
  vanda	
  þurfi	
  

valið	
  á	
  þeim	
  sem	
  geta	
  nýtt	
  sér	
  þessa	
  þjónustu	
  og	
  þurfi	
  þeir	
  að	
  hafa	
  gott	
  innsæi	
  bæði	
  á	
  eigið	
  

líf	
  og	
  skerðingu.	
  Jafnframt	
  að	
  það	
  þurfi	
  að	
  vera	
  hæft	
  til	
  þess	
  að	
  sinna	
  verkstjórnarhlutverki	
  

sem	
  er	
   hluti	
   af	
   þjónustunni	
   og	
   geti	
   tekið	
   virkan	
   þátt	
   í	
   samfélaginu	
   (Félagsmálaráðuneytið,	
  

2007).	
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4.1.2 Innleiðing	
  NPA	
  á	
  Íslandi	
  
Fyrstu	
  tilraunir	
  að	
  innleiðingu	
  notendastýrðar	
  þjónustu	
  á	
  Íslandi	
  hófust	
  árið	
  1994	
  og	
  hefur	
  að	
  

einhverju	
   leyti	
   verið	
   boðið	
   upp	
   á	
   slíkt	
   þjónustuform	
   síðan	
   þá	
   en	
   í	
   afar	
   takmörkuðu	
  magni	
  

(Vilborg	
  Jóhannsdóttir	
  og	
  Freyja	
  Haraldsdóttir,	
  2010).	
  	
  

	
   Þrátt	
  fyrir	
  þær	
  vinsældir	
  sem	
  hugmyndafræðin	
  um	
  sjálfstætt	
  líf	
  náði	
  víða	
  um	
  heim	
  átti	
  

hún	
  erfiðara	
  með	
  að	
  ná	
  almennilegri	
  fótfestu	
  hér	
  á	
  landi.	
  Það	
  var	
  ekki	
  fyrr	
  en	
  með	
  samþykkt	
  

samnings	
   Sameinuðu	
   þjóðanna	
   um	
   réttindi	
   fatlaðs	
   fólks	
   sem	
   áherslur	
   fóru	
   að	
   breytast.	
   Á	
  

árunum	
  2008	
  og	
  2009	
  náði	
  hugmyndafræðin	
  loks	
  að	
  festa	
  rætur	
  sínar	
  hér	
  á	
  landi	
  og	
  Samtök	
  

um	
  sjálfstætt	
  líf	
  voru	
  stofnuð	
  hérlendis	
  árið	
  2009.	
  Áhrif	
  samtakanna	
  má	
  rekja	
  til	
  alþjóðlegrar	
  

ráðstefnu	
  um	
  notendastýrða	
  þjónustu	
   sem	
  haldin	
   var	
   hér	
   á	
   landi	
   árið	
   2008.	
   Í	
   kjölfarið	
   var	
  

hópi	
  áhugafólks	
  úr	
  samtökunum	
  boðið	
  á	
  25	
  ára	
  afmælisráðstefnu	
  Svía	
  um	
  sjálfstætt	
  líf.	
  Eftir	
  

ráðstefnuna	
   lagði	
   hópurinn	
   grunninn	
   að	
   stofnun	
   samtakanna	
   um	
   sjálfstætt	
   líf	
   en	
   það	
  

verkefni	
  var	
  fengið	
  af	
  hálfu	
  hagsmunasamtaka	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Megin	
  hlutverk	
  samtakanna	
  var	
  

að	
   bæta	
   lagaumhverfi	
   fatlaðs	
   fólks	
   ásamt	
   því	
   að	
   veita	
   ráðgjöf	
   og	
   eftirlit	
   (Vilborg	
  

Jóhannsdóttir	
  og	
  Freyja	
  Haraldsdóttir,	
  2010).	
  

Í	
  júní	
  2010	
  var	
  samþykkt	
  á	
  Alþingi	
  þingsályktunartillaga	
  um	
  innleiðingu	
  á	
  NPA.	
  

Félags-­‐	
  og	
  tryggingamálaráðherra	
  fékk	
  það	
  verkefni	
  að	
  koma	
  með	
  tillögur	
  að	
  innleiðingu	
  NPA	
  

sem	
  og	
  að	
  koma	
  fram	
  með	
  frumvarp	
  um	
  málið.	
  Með	
  þeirri	
  ákvörðun	
  var	
  tekið	
  stórt	
  skref	
  upp	
  

á	
  við	
  í	
  mannréttindabaráttu	
  fatlaðs	
  fólks	
  á	
  Íslandi.	
  Sama	
  mánuð	
  voru	
  Samtök	
  um	
  sjálfstætt	
  líf	
  

lögð	
  niður	
  og	
  ákveðið	
  var	
  að	
  sameina	
  þau	
  nýju	
  samvinnufyrirtæki	
  sem	
  setja	
  átti	
  á	
   laggirnar	
  

um	
  NPA.	
  Það	
  samvinnufyritæki	
  var	
  stofnað	
  stuttu	
  seinna	
  og	
  fékk	
  það	
  nafnið	
  NPA	
  miðstöðin	
  

og	
  er	
  í	
  eigu	
  fatlaðs	
  fólks.	
  NPA	
  miðstöðin	
  byggir	
  á	
  hugmyndafræðinni	
  um	
  sjálfstætt	
  líf	
  og	
  hefur	
  

það	
   að	
   markmiði	
   að	
   aðstoða	
   fatlað	
   fólk	
   í	
   að	
   útvega	
   sér	
   og	
   skipuleggja	
   NPA	
   (Vilborg	
  

Jóhannsdóttir	
  og	
  Freyja	
  Haraldsdóttir,	
  2010).	
  

Velferðarráðherra	
  skipaði	
  verkefnastjórn	
  í	
  samræmi	
  við	
  bráðabirgðarákvæði	
  í	
   lögum	
  

um	
   málefni	
   fatlaðs	
   fólks	
   árið	
   2011	
   og	
   vegna	
   annarra	
   breytinga	
   á	
   lögum	
   vegna	
   flutnings	
  

þjónustu	
   við	
   fatlað	
   fólk	
   til	
   sveitarfélaganna.	
   Verkefnastjórnin	
   var	
   skipuð	
   með	
   það	
   að	
  

markmiði	
   að	
   þróa	
   leiðir	
   til	
   þess	
   að	
   taka	
   upp	
   NPA	
   fyrir	
   fatlað	
   fólk	
   á	
   markvissan	
   og	
  

árangursríkan	
  hátt	
  ásamt	
  því	
  að	
  taka	
  fyrsta	
  skrefið	
  í	
  átt	
  að	
  lögleiðingu	
  NPA	
  þjónustunnar	
  hér	
  

á	
   landi.	
   Í	
   kjölfarið	
   gaf	
   verkefnastjórnin	
   út	
   handbók	
   um	
   NPA	
   árið	
   2012	
   sem	
   ætluð	
   er	
  

sveitarfélögum,	
  notendum,	
  ríkisstofnunum	
  og	
  öðrum	
  þjónustuaðilum.	
  Hún	
  á	
  að	
  gagnast	
  við	
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framkvæmd	
   þróunarverkefnis	
   um	
   NPA	
   sem	
   sett	
   var	
   á	
   laggirnar	
   sama	
   ár	
  

(Velferðarráðuneytið,	
  2012;	
  Velferðarráðuneytið,	
  e.d-­‐b.).	
  	
  

Verkefnastjórnin	
  mótaði	
  ramma	
  um	
  fyrirkomulag	
  NPA	
  en	
  þróunarverkefnið	
  byggist	
  á	
  

því	
   að	
   sveitarfélög	
   vinna	
   að	
   því	
   að	
   bjóða	
   fötluðu	
   fólki	
   notendastýrða	
   aðstoð	
   til	
   reynslu	
   í	
  

tiltekinn	
   tíma	
   í	
   samráði	
   við	
   verkefnastjórnina.	
   Frá	
   því	
   að	
   þróunarverkefnið	
   byrjaði	
   hafa	
   11	
  

sveitarfélög	
   tekið	
   þátt	
   og	
   gert	
   NPA	
   samninga	
   (Samband	
   íslenskra	
   sveitarfélaga,	
   2014).	
  

Leiðbeiningar	
  hafa	
  verið	
  gerðar	
  fyrir	
  sveitarfélög	
  um	
  innleiðingu	
  NPA	
  og	
  er	
  gott	
  verkfæri	
  fyrir	
  

sveitarfélög	
   til	
   þess	
   að	
   vinna	
   eftir	
   við	
   mótun	
   reglna	
   um	
   framkvæmd	
   á	
   NPA.	
   Reglur	
  

sveitarfélaganna	
  eru	
  forsenda	
  þess	
  að	
  NPA	
  samningar	
  séu	
  gerðir.	
  Sveitarfélögum	
  er	
  skylt	
  að	
  

taka	
  mið	
   af	
   þeim	
   alþjóðlegu	
   skuldbindingum	
   sem	
   íslensk	
   stjórnvöld	
   hafa	
   skrifað	
   undir	
   við	
  

setningu	
   og	
   framkvæmd	
   reglanna.	
   Þá	
   skal	
   sérstaklega	
   horfa	
   til	
   samnings	
   Sameinuðu	
  

þjóðanna	
  um	
  réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  og	
  hugmyndafræði	
  hans	
  (Velferðarráðuneytið,	
  e.d-­‐b).	
  

Verkefnastjórnin	
   lagði	
   strax	
   í	
   byrjun	
   áherslu	
   á	
   að	
   sem	
   flest	
   sveitarfélög	
  myndu	
   taka	
  

þátt	
  í	
  þróun	
  verkefnisins	
  en	
  þeim	
  bar	
  þó	
  ekki	
  lagaleg	
  skylda	
  til	
  þess	
  þar	
  sem	
  NPA	
  er	
  ekki	
  orðin	
  

að	
   lögbundinni	
  þjónustu	
   (Velferðarráðuneytið,	
  e.d.-­‐c).	
  Handbókin	
  sem	
  verkefnastjórnin	
   tók	
  

saman	
  er	
  þáttur	
   í	
  því	
  skrefi	
  að	
   innleiða	
  NPA	
  á	
   Íslandi.	
  Sett	
  var	
  bráðarbirgðaákvæði	
   í	
   lögum	
  

um	
  málefni	
   fatlaðra	
  að	
  NPA	
  yrði	
  meginstoð	
   í	
  þjónustu	
  við	
   fatlað	
   fólk	
  árið	
  2014.	
  Það	
  hefur	
  

ekki	
  gengið	
  eftir	
  sem	
  skyldi	
  og	
  ákveðið	
  var	
  að	
   framlengja	
  gildistíma	
  framkvæmdaráætlunar	
  

um	
  málefni	
   fatlaðs	
   fólks	
   til	
   ársloka	
   2016	
   (Velferðarráðuneytið,	
   2012;	
   Velferðarráðuneytið,	
  

e.d-­‐a.).	
  

	
  

4.1.3 Mat	
  á	
  stuðningsþörf	
  -­‐	
  SIS	
  mat	
  

Áður	
  en	
  fatlaður	
  einstaklingur	
  getur	
  hafið	
  NPA	
  þjónustu	
  er	
  nauðsynlegt	
  að	
  framkvæma	
  mat	
  á	
  

stuðningsþörf.	
  Fyrst	
  er	
  sótt	
  um	
  þjónustuna	
  hjá	
  viðkomandi	
  sveitarfélagi	
  eins	
  og	
  fram	
  kemur	
  í	
  

lögum	
   um	
   félagsþjónustu	
   sveitarfélaga	
   (Lög	
   um	
   félagsþjónustu	
   sveitarfélaga	
   nr.	
   40/1991).	
  

Stuðningsþörfin	
   er	
   síðan	
   metin	
   út	
   frá	
   umsókninni	
   í	
   samráði	
   við	
   umsækjandann	
   og	
  

aðstandendur	
  hans.	
  Niðurstöður	
  úr	
  matinu	
  eiga	
  að	
  liggja	
  fyrir	
  innan	
  tveggja	
  mánaða.	
  	
  

Ef	
  talið	
  er	
  þörf	
  á	
  stuðningi	
  umfram	
  það	
  sem	
  lög	
  um	
  félagsþjónustu	
  sveitarfélaganna	
  

segja	
   til	
  um	
  skal	
   fara	
   fram	
  sérstakt	
  mat	
  á	
   stuðningsþörf	
   (Reglugerð	
  um	
  þjónustu	
  við	
   fatlað	
  

fólk	
   á	
   heimili	
   sínu	
   nr.	
   1054/2010).	
   Ein	
   þeirra	
   aðferða	
   til	
   að	
   leggja	
  mat	
   á	
   stuðningsþörf	
   er	
  

svokallað	
  SIS	
  mat	
  (e.	
  supports	
   intensity	
  scale).	
  Teymi	
  fagfólks	
  sér	
  um	
  að	
  framkvæma	
  matið	
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og	
  notar	
  við	
  það	
  verklag	
  og	
  viðmið	
  sem	
  sjá	
  til	
  þess	
  að	
  stuðningsþörf	
  sé	
  metin	
  heildstætt	
  og	
  á	
  

sama	
  hátt	
  á	
  landinu	
  öllu	
  ásamt	
  því	
  að	
  vera	
  í	
  samráði	
  við	
  hinn	
  fatlaða	
  og	
  aðstandendur	
  hans.	
  

Eftir	
  að	
  niðurstöður	
  liggja	
  fyrir	
  eru	
  þær	
  kynntar	
  fyrir	
  einstaklingnum,	
  sveitarfélaginu	
  og	
  þeim	
  

aðilum	
  sem	
  hlut	
  eiga	
  að	
  máli.	
  Það	
  er	
  síðan	
  þjónustuaðili	
  sem	
  ákvarðar	
  hversu	
  mikil	
  þjónusta	
  

er	
  veitt	
  í	
  samráði	
  við	
  einstaklinginn	
  og	
  aðstandendur	
  hans.	
  

Einstaklingar	
   og	
   þjónustuaðilar	
   gera	
  með	
   sér	
   skriflegan	
   samning	
   sín	
   á	
  milli	
   eins	
   og	
  

fram	
  kemur	
  í	
  6.	
  gr.	
  reglugerðar	
  um	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu	
  þar	
  sem	
  fram	
  kemur	
  

hvernig	
   sérstakur	
   stuðningur	
   sé	
   veittur.	
   Samningurinn	
   á	
   að	
   fjalla	
   um	
   ábyrgð	
   og	
   skyldur	
  

samningsaðila	
  og	
  hvað	
  sé	
  innifalið	
  í	
  þjónustunni	
  og	
  hvert	
  umfangið	
  sé.	
  Við	
  gerð	
  samningsins	
  

skal	
   gæta	
   þess	
   að	
   sjálfsákvörðunarréttur	
   einstaklinga	
   sé	
   virtur	
   og	
   leita	
   skal	
   eftir	
   aðstoð	
  

aðstandanda	
   ef	
   einstaklingur	
   getur	
   ekki	
   talað	
   fyrir	
   sig	
   sjálfur	
   (Reglugerð	
   um	
   þjónustu	
   við	
  

fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu	
  nr.	
  1054/2010).	
  

Árið	
  2005	
  hófst	
  undirbúningur	
  fyrir	
  innleiðingarferli	
  SIS	
  matsins	
  hér	
  á	
  landi	
  en	
  það	
  tók	
  

við	
   svokölluðu	
   sjö	
   flokka	
   kerfi	
   sem	
   reyndist	
   ekki	
   nógu	
   nákvæmt.	
   Til	
   þess	
   að	
   meta	
   á	
  

vísindalegan	
  hátt	
  þarfir	
   fatlaðra	
  einstaklinga	
   fyrir	
   stuðning	
  var	
  Greiningar-­‐	
  og	
   ráðgjafarstöð	
  

ríkisins	
  falið	
  að	
  kanna	
  þær	
  aðferðir	
  sem	
  notaðar	
  eru	
  í	
  öðrum	
  löndum.	
  Sú	
  könnun	
  leiddi	
  í	
  ljós	
  

að	
   SIS	
   matið	
   myndi	
   henta	
   vel	
   í	
   þeim	
   tilgangi	
   að	
   meta	
   stuðningsþörf	
   fatlaðra	
   einstaklinga	
  

meðal	
  annars	
  vegna	
  þess	
  hve	
  vandað	
  matskerfið	
  er	
  ásamt	
  því	
  að	
  það	
  byggir	
  á	
   fræðilegum	
  

grunni	
  sem	
  er	
  mikið	
  rannsakaður	
  (Tryggvi	
  Sigurðsson	
  og	
  Guðmundur	
  Arnkelsson,	
  2011).	
  

SIS	
   matið	
   er	
   matskerfi	
   sem	
   hefur	
   það	
   markmið	
   að	
   finna	
   með	
   samræmdum	
   hætti	
  

hvers	
   konar	
   stuðning	
   einstaklingur	
  með	
   fötlun	
   þarfnast	
   til	
   þess	
   að	
   geta	
   tekið	
   fullan	
   þátt	
   í	
  

samfélaginu	
  og	
  lifað	
  þar	
  með	
  eðlilegu	
  lífi.	
  Með	
  því	
  er	
  verið	
  að	
  tryggja	
  markvissa	
  og	
  réttláta	
  

skiptingu	
  á	
  því	
  fjármagni	
  sem	
  ríkisvaldið	
  notar	
  í	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  og	
  með	
  því	
  er	
  verið	
  

að	
   meta	
   þarfir	
   einstaklinga	
   fyrir	
   stuðning	
   á	
   hlutlægan	
   hátt	
   (Innanríkisráðuneytið–

Jöfunarsjóður	
   sveitarfélaga,	
   e.d;	
   Tryggvi	
   Sigurðsson	
   og	
   Guðmundur	
   Arnkelsson,	
   2011).	
  

Stuðningsþörf	
  er	
  metin	
  bæði	
  á	
  heimili	
  fólks	
  og	
  utan	
  heimilis	
  en	
  jafnframt	
  er	
  þörfin	
  metin	
  út	
  

frá	
  símenntun,	
  félagslegri	
  virkni,	
  öryggi,	
  starfi	
  og	
  heilsu	
  (Innanríkisráðuneytið–Jöfunarsjóður	
  

sveitarfélaga,	
  e.d.).	
  

SIS	
   matið	
   var	
   búið	
   til	
   og	
   mótað	
   á	
   fimm	
   ára	
   tímabili	
   af	
   fræðimönnum	
   á	
   vegum	
  

bandarískra	
   samtaka	
   American	
   Association	
   on	
   Intellecutal	
   and	
   Developmental	
   Disabilities	
  

(AAIDD),	
  áður	
  American	
  Association	
  on	
  Mental	
  Retardion	
  (AAMR).	
  Matinu	
  er	
  skipt	
  upp	
  í	
  þrjá	
  

hluta	
  og	
  niðurstöður	
  metnar	
  út	
  frá	
  tíðni,	
  daglegri	
  stuðningsþörf	
  og	
  tegund	
  stuðnings.	
  Í	
  fyrsta	
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hluta	
  er	
   lagt	
  mat	
  á	
   stuðningsþörf	
  þar	
   sem	
  skoðuð	
  eru	
  49	
  atriði	
   sem	
  koma	
  að	
  hversdagslífi	
  

einstaklinga	
  og	
  er	
  skipt	
  niður	
  í	
  sex	
  undirkvarða;	
  heimilislíf,	
  samfélagsleg	
  þátttaka,	
  símenntun,	
  

atvinna,	
   heilsa	
   og	
   öryggi	
   og	
   félagsvirkni.	
   Í	
   öðrum	
   hluta	
   er	
   lagt	
   viðbótarmat	
   á	
   öryggi	
   og	
  

hagsmuni	
   einstaklinga	
   þar	
   sem	
   átta	
   atriði	
   eru	
   metin	
   sem	
   eru	
   þó	
   ekki	
   notuð	
   þegar	
   loka	
  

útreikningur	
  um	
  mat	
  á	
  þjónustuþörf	
  er	
  reiknað.	
  Í	
  þriðja	
  og	
  seinasta	
  hluta	
  eru	
  16	
  heilsufarsleg	
  

vandamál	
   og	
   13	
   hegðunarvandamál	
   metin	
   (Innanríkisráðuneytið–Jöfunarsjóður	
  

sveitarfélaga,	
   e.d;	
   Tryggvi	
   Sigurðsson	
   og	
   Guðmundur	
   Arnkelsson,	
   2011;	
   Thompson,	
   o.fl.,	
  

2004).	
  	
  	
  

Rannsóknir	
   hafa	
   sýnt	
   fram	
   á	
   að	
   SIS-­‐matið	
   sé	
   marktækt,	
   nytsamt,	
   vandað	
   og	
   mæli	
  

raunverulega	
   stuðningsþörf	
   fatlaðs	
   fólks.	
   SIS-­‐matið	
   hefur	
   þó	
   verið	
   gagnrýnd	
   fyrir	
   að	
   vera	
  

staðlað	
  mælikerfi	
   sem	
  er	
   gert	
   til	
   þess	
   að	
  meta	
   þjónustuþarfir	
   fólks	
  með	
  þroskahömlun	
  og	
  

skyldar	
   fatlanir	
   en	
   ekki	
   til	
   að	
   meta	
   þjónustuþörf	
   fólks	
   með	
   sértækari	
   fatlanir	
   eins	
   og	
  

hreyfihömlun	
  eða	
  geðræn	
  vandamál	
  (Ríkisendurskoðun,	
  2014).	
  	
  

	
  

4.1.4 Uppbygging	
  NPA	
  á	
  Íslandi	
  
Í	
  bráðabirgðaákvæði	
  í	
  lögum	
  um	
  málefni	
  fatlaðs	
  fólks	
  kemur	
  fram	
  að	
  gæta	
  eigi	
  jafnræðis	
  við	
  

mat	
  á	
  því	
  hverjum	
  eða	
  hvaða	
  hópi	
  fatlaðs	
  fólks	
  sé	
  boðin	
  NPA	
  þjónusta.	
  Grunnreglan	
  er	
  þó	
  sú	
  

að	
  allir	
  geti	
  sótt	
  um	
  NPA	
  sem	
  falla	
  undir	
   lög	
  um	
  málefni	
   fatlaðs	
  fólks	
   (Velferðarráðuneytið,	
  

e.d-­‐b).	
  

Í	
   leiðbeinandi	
   reglum	
   fyrir	
   sveitarfélög	
   um	
   innleiðingu	
   NPA	
   þjónustunnar	
   segir	
   að	
  

þjónustufyrirkomulag	
   NPA	
   geti	
   tekið	
   til	
   allra	
   þátta	
   sem	
   fela	
   í	
   sér	
   þjónustu	
   við	
   fatlað	
   fólk.	
  

Sérstaklega	
  er	
  lögð	
  áhersla	
  á	
  eftirfarandi	
  þætti	
  sem	
  gefa	
  notendum	
  færi	
  á	
  sjálfstæðu	
  lífi:	
  

	
  

! Félagsleg	
  heimaþjónusta.	
  

! Liðveisla.	
  

! Frekari	
  liðveisla.	
  

! Aðstoð	
  samkvæmt	
  reglugerð	
  um	
  þjónustu	
  við	
  fatlað	
  fólk	
  á	
  heimili	
  sínu.	
  

! Ferðaþjónusta	
  fatlaðs	
  fólks	
  ef	
  aðstæður	
  gefa	
  tilefni	
  til.	
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Þjónustuþættir	
  geta	
  einnig	
  verið	
  án	
  forræðis	
  sveitarfélaga.	
  Sveitarfélög	
  bera	
  samt	
  sem	
  áður	
  

ábyrgð	
   á	
   að	
   afla	
   staðfestingar	
   á	
   framlagi	
   þeirrrar	
   þjónustu.	
   Það	
   á	
   við	
   um	
   eftirfarandi	
  

þjónustuþættir:	
  

	
  

! Heimahjúkrun	
  í	
  þeim	
  tilvikum	
  sem	
  sveitarfélag	
  er	
  ekki	
  ábyrgðaraðili.	
  

! Atvinna	
  með	
  stuðningi	
  og	
  önnur	
  vinnutengd	
  úrræði	
  

! Stuðningur	
  við	
  nemendur	
  á	
  framhalds-­‐	
  og	
  háskólastigi	
  

! Lengd	
  viðvera	
  í	
  skóla	
  ef	
  ástæða	
  þykir.	
  

	
  

Það	
  eru	
  fimm	
  grundvallarskref	
  sem	
  notandi	
  þarf	
  að	
  fara	
  eftir	
  áður	
  en	
  NPA	
  samningur	
  getur	
  

hafist:	
  	
  

	
  

1. Notandi	
  sækir	
  um	
  NPA	
  til	
  sveitarfélags.	
  

2. Mat	
  er	
  lagt	
  á	
  stuðningsþörf	
  og	
  samkomulagi	
  náð.	
  

3. Notandi	
   og	
   sveitarfélag	
   gera	
   samkomulag	
   sín	
   á	
   milli	
   um	
   fjölda	
   vinnustunda	
  

samkvæmt	
  mati	
  á	
  stuðningsþörf.	
  Fé	
  fylgir	
  hverri	
  vinnustund.	
  

4. Notandi	
  gerir	
  einstaklingssamning	
  við	
  sveitarfélag	
  á	
  grundvelli	
  vinnustunda.	
  Greiðslur	
  

hefjast	
  samkvæmt	
  samningi	
  og	
  leit	
  hefst	
  að	
  aðstoðarfólki.	
  

5. Aðstoðarfólk	
  er	
  ráðið	
  og	
  NPA	
  þjónustan	
  hefst.	
  	
  

	
  

	
  

Til	
  þess	
  að	
  útskýra	
  hvert	
  atriði	
  nánar	
  og	
   fara	
  yfir	
   ferlið	
   frá	
  umsókn	
  til	
  upphafs	
  þjónustu	
  þá	
  

byrjar	
  einstaklingur	
  á	
  að	
  senda	
  skriflega	
  umsókn	
  til	
  sveitarfélags	
  sem	
  viðkomandi	
  býr	
  í.	
  Teymi	
  

fagfólks	
   sem	
   vinnur	
   á	
   vegum	
   sveitarfélagsins	
   leggur	
   mat	
   á	
   stuðningsþörf	
   í	
   samstarfi	
   við	
  

umsækjandann	
  og	
  gerir	
  í	
  framhaldi	
  af	
  því	
  samning	
  við	
  hann	
  um	
  hversu	
  margar	
  vinnustundir	
  

hann	
   hefur	
   til	
   þess	
   að	
   ráða	
   til	
   sín	
   aðstoðarfólk	
   (Velferðarráðuneytið,	
   2012).	
   Með	
   hverri	
  

vinnustund	
  fylgir	
  ákveðið	
  fjármagn	
  sem	
  notað	
  er	
  til	
  þess	
  að	
  greiða	
  þann	
  kostnað	
  sem	
  fylgir	
  

þjónustunni.	
  85%	
  af	
   fjárhæðinni	
   fer	
   í	
  að	
  greiða	
  aðstoðarmanni	
   laun,	
  10%	
  í	
  umsýslukostnað	
  

og	
  5%	
  fer	
  til	
  notandans.	
  Sveitarfélögum	
  ber	
  skylda	
  til	
  þess	
  að	
  greiða	
  þá	
  fjárhæð	
  sem	
  þarf	
  til	
  

þess	
   að	
   notandi	
   geti	
   notað	
   þjónustu	
   samkvæmt	
   því	
   sem	
   gert	
   var	
   ráð	
   fyrir	
   í	
   mati	
   á	
  

stuðningsþörf	
  (Velferðarráðuneytið,	
  2012).	
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Næst	
   þarf	
   umsækjandi	
   að	
   ákveða	
   hvort	
   hann	
   geri	
   einstaklingssamning	
   við	
  

sveitarfélagið	
   eða	
   við	
   sjálfstæðan	
   aðila.	
   Geri	
   hann	
   samning	
   við	
   sveitarfélagið	
   þarf	
  

umsækjandinn	
   sjálfur	
   að	
   sjá	
   um	
   ráðningu	
   á	
   aðstoðarfólki	
   og	
   allri	
   umsýslu	
   sem	
   því	
   fylgir.	
  

Umsækjandinn	
   fær	
   greiðslur	
   frá	
   sveitarfélaginu	
   sem	
   hann	
   svo	
   notar	
   til	
   þess	
   að	
   greiða	
  

aðstoðarfólki	
   sínu	
   laun	
   og	
   til	
   að	
   greiða	
   þann	
   umsýslukostnað	
   sem	
   því	
   fylgir.	
   Ef	
   gerður	
   er	
  

samningur	
  við	
  einkaaðila	
  þarf	
  einkaaðilinn	
  að	
  vera	
  búinn	
  að	
  undirrita	
  samstarfssamning	
  við	
  

sveitarfélagið	
  um	
  að	
   veita	
   þjónustuna	
   innan	
  þeirra	
   reglna	
   sem	
   fyrir	
   liggja.	
   Einkaaðilinn	
   sér	
  

um	
  að	
  útvega	
  aðstoðarfólk	
  og	
  sér	
  um	
  alla	
  umsýslu	
  vegna	
  þeirra	
  (Velferðarráðuneytið,	
  2012).	
  	
  

Þegar	
  kemur	
  að	
  því	
  að	
  ráða	
  inn	
  aðstoðarfólk	
  þarf	
  að	
  hafa	
  í	
  huga	
  að	
  notandinn	
  er	
  ávallt	
  

sá	
   sem	
   stjórnar	
   ferðinni	
   og	
   ekki	
   er	
   hægt	
   að	
   ráða	
   inn	
   aðstoðarmann	
   gegn	
   vilja	
   hans.	
   Þurfi	
  

notandi	
   á	
   aðstoð	
   að	
   halda	
   við	
   að	
   koma	
   vilja	
   sínum	
   á	
   framfæri	
   skal	
   útvega	
   honum	
  

táknmálstúlk,	
   þroskaþjálfa	
   eða	
   að	
   aðstandandi	
   aðstoði	
   hann	
   við	
   að	
   koma	
   vilja	
   sínum	
   á	
  

framfæri.	
  Notandinn	
  ræður	
  sjálfur	
  hvað	
  það	
  er	
  sem	
  hann	
  gerir	
  í	
  sínu	
  daglega	
  lífi	
  og	
  hvernig	
  

hann	
  nýtir	
  aðstoðarfólk	
  sitt	
  í	
  það.	
  Þegar	
  búið	
  er	
  að	
  ráða	
  inn	
  aðstoðarfólk	
  fer	
  það	
  á	
  námskeið	
  

þar	
   sem	
   skyldur	
   og	
   réttindi	
   þess	
   er	
   kynnt.	
   Upp	
   frá	
   því	
   getur	
   þjónustan	
   hafist	
  

(Velferðarráðuneytið,	
  2012).	
  

	
   	
  

4.1.5 Reynsla	
  NPA	
  og	
  framtíðarsýn	
  á	
  Íslandi	
  

Eins	
   og	
   fram	
   hefur	
   komið	
   á	
  NPA	
   þjónusta	
   stutta	
   sögu	
   hér	
   á	
   landi.	
   Notendastýrð	
   þjónusta	
  

hefur	
  verið	
  notuð	
  í	
  takmörkuðum	
  mæli	
  hér	
  á	
  landi	
  frá	
  fyrstu	
  tilraunum	
  að	
  innleiðingu	
  og	
  eru	
  

Íslendingar	
  stutt	
  á	
  veg	
  komnir	
  ef	
  miðað	
  er	
  við	
  norðurlandaþjóðirnar	
  Danmörku,	
  Svíþjóð	
  og	
  

Noreg	
  (Hagfræðistofnun,	
  2010).	
  

Tilraunaverkefni	
  um	
  notendastýrða	
  þjónustu	
  var	
   í	
   gangi	
  á	
  árunum	
  2007-­‐2009	
  hér	
  á	
  

landi.	
   Samningar	
   voru	
   gerðir	
   við	
   tvo	
   karlmenn	
   til	
   tveggja	
   ára	
   og	
   voru	
   þeir	
   fyrstu	
   tveir	
  

einstaklingarnar	
   til	
   þess	
   að	
   gera	
   slíkan	
   samning.	
   Annar	
   karlmaðurinn	
   var	
   með	
   MND	
  

sjúkdóminn	
  en	
  hinn	
  með	
  alvarlegan	
  vöðvarýrnunarsjúkdóm.	
  Gerð	
  var	
  eigindleg	
   rannsókn	
  á	
  

reynslu	
   þjónustunnar	
   árið	
   2009	
   þar	
   sem	
   niðurstöður	
   komu	
   fram	
   í	
   jákvæðu	
   viðhorfi	
  

mannanna	
   vegna	
  þjónustunnar.	
   Annar	
   þeirra	
   var	
   þeirrar	
   skoðunar	
   að	
   þjónustan	
  hafi	
   verið	
  

eins	
   og	
   kraftaverk	
   fyrir	
   fjölskylduna.	
   Í	
   stað	
   þess	
   að	
   eiginkona	
   hans	
   væri	
   hjúkrunarkona	
   og	
  

hann	
  sjúklingur	
  þá	
  byrjuðu	
  þau	
  að	
  eiga	
  fjölskyldulíf	
  á	
  ný.	
  Hinn	
  sagði	
  lífsgæði	
  sín	
  hafa	
  batnað.	
  

Hann	
  lagði	
  áherslu	
  á	
  að	
  félagsskapurinn	
  sem	
  hann	
  fékk	
  skipti	
  miklu	
  máli	
  þar	
  sem	
  samskipti	
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hans	
  og	
  aðstoðarmanns	
  hans	
  hafi	
  verið	
  á	
  jafningjagrundvelli.	
  Fjölskyldulífið	
  breyttist	
   líka	
  og	
  

mikið	
   frelsi	
   fyrir	
   hann	
   að	
   geta	
   skipulagt	
   sína	
   dagskrá	
   eftir	
   sinni	
   hentisemi	
   hverju	
  

sinni	
  	
  (Hagfræðistofnun	
  Háskóla	
  Íslands,	
  2010;	
  Heiða	
  Björk	
  Vigfúsdóttir,	
  2009).	
  

Vilborg	
   Jóhannsdóttir	
   og	
   Freyja	
   Haraldsdóttir	
   gerðu	
   rannsókn	
   á	
   innleiðingu	
   á	
  

hugmyndafræðinni	
  um	
  sjálfstætt	
  líf	
  og	
  NPA	
  á	
  Íslandi	
  árið	
  2010.	
  Þar	
  kom	
  fram	
  að	
  Ísland	
  væri	
  

langt	
   á	
   eftir	
   nágrannaþjóðum	
   sínum	
   í	
   því	
   að	
   bjóða	
   fötluðu	
   fólki	
   upp	
   á	
   möguleikann	
   á	
  

sjálfstæðu	
  lífi.	
  Aðgangur	
  að	
  upplýsingum	
  og	
  ráðgjöf	
  fyrir	
  fatlað	
  fólk	
  er	
  takmarkaður	
  og	
  veldur	
  

því	
  að	
  þeir	
  upplifa	
  sig	
  ekki	
  eins	
  og	
  að	
  þeir	
  hafi	
  völd	
  yfir	
  eigin	
  lífi.	
  Könnun	
  sem	
  gerð	
  var	
  árið	
  

2014	
  sýndi	
  einnig	
  að	
  samvinna	
  og	
  samskipti	
  við	
  heilsugæslu	
  vegna	
  heimaþjónustu	
  væri	
  stirð	
  

og	
  kemur	
  það	
  sér	
  illa	
  fyrir	
  þá	
  sem	
  hafa	
  NPA	
  samning,	
  fjármagn	
  varðandi	
  heimahjúkrun	
  hefur	
  

ekki	
   skilað	
   sér	
   inn	
   í	
   NPA	
   samninga	
   eins	
   og	
   best	
   hefði	
   verið	
   á	
   kosið	
   (Samband	
   íslenskra	
  

sveitarfélaga,	
  2014).	
  	
  

Árið	
  2011	
  kom	
  út	
  skýrsla	
   sem	
  unnin	
  var	
   fyrir	
  velferðarráðuneytið	
  sem	
  hafði	
  það	
  að	
  

markmiði	
  að	
  afla	
  upplýsinga	
  um	
  stöðu	
  fatlaðs	
  fólks	
  í	
  þeim	
  tilgangi	
  að	
  meta	
  faglegan	
  ávinning	
  

af	
  flutningi	
  hans	
  frá	
  ríki	
  til	
  sveitarfélaga.	
  1307	
  einstaklingar	
  af	
  3300	
  sem	
  fengu	
  þjónustu	
  árið	
  

2010	
   á	
   vegum	
   svæðisskrifstofa	
   málefna	
   fatlaðra	
   eða	
   hjá	
   sveitarfélögum	
   tóku	
   þátt	
   í	
  

könnuninni.	
  Þar	
  kom	
  fram	
  að	
  lítið	
  væri	
  um	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  fengi	
  NPA	
  þjónustu	
  eða	
  aðeins	
  7%	
  

einstaklinga.	
  Áhuginn	
  væri	
   samt	
  sem	
  áður	
   fyrir	
  hendi	
  og	
  sögðu	
  59%	
  þeirra	
  sem	
  tóku	
  þátt	
   í	
  

könnunni	
   að	
   þeir	
   hefðu	
   áhuga	
   á	
   NPA.	
   Fólk	
   með	
   hreyfihömlun	
   var	
   áhugasamara	
   um	
  

þjónustuformið	
  en	
  fólk	
  með	
  aðrar	
  skerðingar	
  (Velferðarráðuneytið,	
  2011).	
  	
  

Í	
  dag	
  hafa	
  11	
  þjónustusvæði	
  sett	
  sér	
  reglur	
  um	
  NPA	
  en	
  þau	
  eru;	
  Akureyrarkaupstaður,	
  

Austurland,	
   Garðabær,	
   Hafnarfjarðarkaupstaður,	
   Kópavogsbær,	
   Mosfellsbær,	
   Norðurland	
  

Vestra,	
  Reykjavíkurborg,	
  Suðurland,	
  Vestmannaeyjabær	
  og	
  Vesturland.	
  Verkefnið	
  fór	
  hægar	
  

af	
   stað	
   en	
   ætlað	
   var	
   og	
   voru	
   20	
   samningar	
   gerðir	
   árið	
   2012	
   og	
   56	
   samningar	
   árið	
   2013	
  

(Innanríkisráðuneytið-­‐Jöfnunarsjóður	
  sveitarfélaga,	
  2013).	
  	
  

Árið	
   2013	
   tóku	
   14	
   fatlaðir	
   einstaklingar	
   þátt	
   í	
   tilraunarverkefni	
   á	
   vegum	
  

Reykjavíkurborgar	
  um	
  NPA.	
  Markmið	
  þessa	
  verkefnis	
  var	
  að	
  finna	
  og	
  móta	
  leiðir	
  til	
  að	
  taka	
  

upp	
   NPA	
   fyrir	
   fatlað	
   fólk.	
   Almenn	
   ánægja	
   var	
   með	
   NPA	
   meðal	
   þeirra	
   sem	
   tóku	
   þátt	
   í	
  

verkefninu.	
  Þeim	
  fannst	
  þau	
  hafa	
  völd	
  og	
  stjórn	
  á	
  eigin	
  lífi	
  en	
  það	
  voru	
  jafnframt	
  þeir	
  þættir	
  

sem	
  þau	
  sóttust	
  eftir.	
  Þau	
  töldu	
  NPA	
  vera	
  betra	
  þjónustuform	
  en	
  þau	
  sem	
  áður	
  höfðu	
  verið	
  í	
  

boði	
  en	
  þar	
  hafði	
  verið	
  lögð	
  meiri	
  áhersla	
  á	
  þarfir	
  kerfisins	
  og	
  starfsfólks	
  (Halldór	
  Kr.	
  Júlíusson	
  

og	
  Sigrún	
  Þuríður	
  Broddadóttir,	
  2014).	
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Helstu	
  gallar	
  NPA	
  að	
  mati	
  þeirra	
  sem	
  tóku	
  þátt	
  í	
  verkefninu	
  tengist	
  rekstri	
  og	
  umfangi	
  

þjónustunnar.	
  Þau	
  töldu	
  greiðslur	
  ekki	
  nógu	
  háar	
  og	
  aukakostnaður	
  vegna	
  starfsfólks	
  væri	
  oft	
  

meiri	
  en	
  gert	
  er	
  ráð	
  fyrir	
  í	
  samningum	
  um	
  NPA.	
  Jafnframt	
  var	
  talinn	
  galli	
  að	
  ekki	
  væri	
  gert	
  ráð	
  

fyrir	
   vinnu	
   fagfólks	
   sem	
   sinnir	
   sérhæfðri	
   þjónustu.	
   Þjónusta	
   heimahjúkrunar	
   og	
   félagsleg	
  

þjónusta	
  var	
  ekki	
  í	
  verkefninu	
  og	
  gat	
  það	
  haft	
  í	
  för	
  með	
  sér	
  aukakostnað	
  fyrir	
  þátttakendur.	
  

Þrátt	
   fyrir	
   þessa	
   galla	
   var	
   reynsla	
   þjónustunnar	
   góð	
   og	
   flestir	
   gátu	
   ekki	
   hugsað	
   sér	
   annað	
  

þjónustuform	
  en	
  NPA	
  (Halldór	
  Kr.	
  Júlíusson	
  og	
  Sigrún	
  Þuríður	
  Broddadóttir,	
  2014).	
  

Í	
   dag	
   er	
   unnið	
   að	
   mati	
   á	
   tilraunarverkefni	
   sem	
   hefur	
   verið	
   í	
   gangi	
   frá	
   árinu	
   2011	
  

meðal	
   þeirra	
   sveitarfélaga	
   sem	
   sett	
   hafa	
   sér	
   reglur	
   um	
   NPA.	
   Velferðarráðuneytið	
   og	
  

innanríkisráðuneytið	
   gerðu	
   samkomulag	
   við	
   Félagsvísindastofnun	
   Háskóla	
   Íslands,	
  

Rannsóknarsetur	
   í	
   fötlunarfræðum,	
   Rannsóknarstofnun	
   í	
   barna-­‐	
   og	
   fjölskylduvernd	
   og	
  

Hagfræðistofnun	
  Háskóla	
  Íslands	
  um	
  að	
  gerð	
  matsins	
  (Velferðarráðuneytið,	
  2014).	
  Notast	
  er	
  

við	
   bæði	
   megindlegar	
   og	
   eigindlegar	
   aðgerðir	
   ásamt	
   kostnaðar-­‐	
   og	
   ábátagreiningu.	
  

Framkvæmdin	
   felst	
   í	
  því	
  að	
   tekin	
  verða	
  viðtöl	
   við	
  notendur	
  NPA	
  ásamt	
  því	
  að	
   lagðir	
   verða	
  

fyrir	
   spurningalistar	
  og	
   til	
  þess	
  að	
  auka	
  áreiðanleika	
  og	
  réttmæti	
  matsins	
  verður	
  notast	
  við	
  

samanburðarhóp	
  en	
  sá	
  hópur	
  samanstendur	
  af	
  fötluðu	
  fólki	
  sem	
  nýtur	
  annarrar	
  þjónustu	
  á	
  

vegum	
   sveitarfélaga.	
   Jafnframt	
   munu	
   aðstandendur	
   fatlaðs	
   fólks	
   taka	
   þátt	
   og	
   svara	
  

spurningalista.	
  Tekin	
  verða	
  viðtöl	
  við	
   fagfólk	
  sem	
  bjóða	
  upp	
  á	
  þjónustu	
   fyrir	
  notendur	
  NPA	
  

eins	
  og	
  fulltrúa	
  umsýsluaðila	
  og	
  fulltrúa	
  sveitarfélaga	
  ásamt	
  öðrum	
  sérfræðingum	
  en	
  einnig	
  

við	
  einstaklinga	
  sem	
  vinna	
  sem	
  aðstoðarmenn	
  fyrir	
  NPA	
  notendur.	
  Matið	
  er	
   í	
  vinnslu	
  og	
  er	
  

markmiðið	
  að	
  það	
  verði	
  að	
  fullu	
  tilbúið	
  í	
  byrjun	
  árs	
  2016	
  (Velferðarráðuneytið,	
  2014).	
  	
  

Mikilvægt	
  er	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  hafi	
  áfram	
  val	
  um	
  notendastýrða	
  þjónustu	
  og	
  sjá	
  til	
  þess	
  

að	
  hún	
  haldi	
  áfram	
  að	
  stækka	
  og	
  dafna	
  (Gundersen,	
  Neumann	
  og	
  Egeland,	
  2014).	
  Um	
  er	
  að	
  

ræða	
  markvissa	
  gæðaþjónustu	
  þar	
  sem	
  þarfir	
  fatlaðs	
  fólks	
  eru	
  settar	
   í	
  forgang	
  ef	
  rétt	
  er	
  að	
  

henni	
   er	
   staðið	
   og	
   því	
   er	
   mikilvægt	
   að	
   halda	
   áfram	
   að	
   rannsaka	
   gæði	
   hennar.	
   Með	
   því	
  

skapast	
  enn	
  frekari	
  reynsla	
  og	
  þekking	
  sem	
  getur	
  komið	
  fram	
  í	
  betri	
  þjónustu	
  við	
  það	
  fatlað	
  

fólks	
   sem	
  nýtur	
  þjónustunnar.	
  NPA	
  býður	
  upp	
  á	
  ný	
   tækifæri	
   í	
  þjónustu	
  og	
  mikilvægt	
  er	
  að	
  

móta	
   lagalegan	
   og	
   fjárhagslegan	
   grundvöll	
   í	
   þeirri	
   þjónustu	
   eins	
   fljótt	
   og	
   auðið	
   er	
  

(Félagsmálaráðuneytið,	
  2007;	
  Vilborg	
  Jóhannsdóttir	
  og	
  Freyja	
  Haraldsdóttir,	
  2010).	
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5	
  Umræður	
  
Viðhorf	
  til	
  fatlaðs	
  fólks	
  hefur	
  breyst	
  mikið	
  á	
  undafnörnum	
  áratugum.	
  Áður	
  var	
   litið	
  á	
  fötlun	
  

sem	
   líkamlega-­‐	
   og	
   andlega	
   skerðingu	
   og	
   persónulegan	
   harmleik.	
   Fatlað	
   fólk	
   átti	
   að	
   vera	
  

innilokað	
   á	
   stofnunum	
   þar	
   sem	
   reynt	
   væri	
   að	
   finna	
   viðunandi	
   lækningu,	
   meðferð	
   eða	
  

umönnum.	
  Þróunin	
  færðist	
  yfir	
  í	
  það	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  ætti	
  rétt	
  á	
  að	
  lifa	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  og	
  njóta	
  

sömu	
  mannréttinda	
  og	
  aðrir.	
  Ásamt	
  því	
  að	
   fá	
  að	
   taka	
  ákvörðun	
  sjálft	
  um	
  hvernig	
  þjónustu	
  

það	
  vill,	
  hve	
  mikla	
  og	
  hver	
  það	
  er	
  sem	
  veitir	
  hana.	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   Í	
  þessari	
  ritgerð	
  voru	
  settar	
  fram	
  tvær	
  ritgerðarspurningar.	
  Fyrsta	
  var	
  spurningin	
  var;	
  

Hvernig	
  kemur	
  þátttaka	
  fatlaðs	
  fólks	
  fram	
  í	
  ákvarðanatöku	
  á	
  eigin	
  þjónustu?.	
  Þátttaka	
  fatlaðs	
  

fólks	
  í	
  ákvarðanatöku	
  á	
  eign	
  þjónustu	
  hefur	
  þróast	
  frá	
  því	
  að	
  vera	
  lítil	
  sem	
  engin	
  yfir	
  í	
  að	
  vera	
  

veigamikill	
   partur	
   af	
   þjónustu	
   við	
   fatlað	
   fólk.	
   Með	
   tilkomu	
   hugmyndafræða	
   á	
   borð	
   við	
  

eðlilegt	
   líf	
   og	
   sjálfstætt	
   líf	
   og	
   aukinnar	
   valdeflingar	
   hefur	
   hagur	
   fatlaðs	
   fólks	
   aukist.	
   Ýmsir	
  

samningar	
  hafa	
  verið	
  undirritaðir	
  hér	
  á	
   landi	
  sem	
  hafa	
  það	
  að	
  markmiði	
  að	
  tryggja	
  réttindi	
  

fatlaðs	
   fólks.	
   Meðal	
   annars	
   hafa	
   Sameinuðu	
   þjóðirnar	
   ekki	
   látið	
   sitt	
   eftir	
   liggja	
   í	
  

mannréttindabaráttu	
   fatlaðs	
   fólks	
   og	
   hafa	
   komið	
   fram	
  með	
   yfirlýsingar	
   og	
   samninga	
   sem	
  

hafa	
   það	
   að	
   markmiði	
   að	
   auka	
   hag	
   fatlaðs	
   fólks	
   í	
   samfélaginu.	
   Baráttuhópar	
   og	
  

hagsmunasamtök	
   fatlaðs	
   fólks	
   komu	
   fram	
   á	
   sjónarsviðið	
   og	
   börðust	
   fyrir	
   réttindum	
   og	
  

hagsmunum	
   sínum.	
   Þau	
   áttu	
   sinn	
   þátt	
   í	
   því	
   að	
   fatlaðir	
   urðu	
   sýnilegri	
   og	
   eðlilegri	
   hluti	
   af	
  

samfélaginu.	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Þegar	
  þróun	
  laga	
  á	
  Íslandi	
  er	
  skoðuð	
  má	
  sjá	
  að	
  hröð	
  þróun	
  hefur	
  átt	
  sér	
  stað	
  og	
  miklar	
  

breytingar	
   hafa	
   verið	
   gerðar	
   á	
   lögum	
   sem	
   snerta	
   fatlað	
   fólk	
   síðastliðna	
   áratugi.	
   Lögin	
  

endurspegluðust	
   í	
   viðhorfum	
   almennings	
   á	
   fötluðu	
   fólki	
   á	
   hverjum	
   tíma	
   og	
   ber	
   þróun	
  

laganna	
  þess	
  merki.	
  Í	
  fyrstu	
  lögum	
  sem	
  samþykkt	
  voru	
  hér	
  á	
  landi	
  um	
  fávitahæli	
  var	
  talað	
  um	
  

fatlað	
  fólk	
  sem	
  fávita	
  sem	
  áttu	
  að	
  vera	
  vistaðir	
  á	
  stofnunum.	
  Í	
  þeim	
  lögum	
  sem	
  nú	
  eru	
  í	
  gildi	
  

er	
   talað	
   um	
   fatlað	
   fólk	
   og	
   hafa	
   lögin	
   það	
   markmið	
   að	
   tryggja	
   fötluðu	
   fólki	
   jafnrétti	
   og	
  

sambærileg	
   lífskjör	
   til	
   jafns	
   við	
   aðra	
   í	
   þjóðfélaginu	
   ásamt	
   áherslu	
   á	
   sjálfsákvörðunarrétti	
  

þeirra.	
  Með	
   hverri	
   lagasetningu	
   sem	
   samþykkt	
   var	
   hér	
   á	
   landi	
   jókst	
   réttur	
   fatlaðs	
   fólks	
   til	
  

aukinnar	
   þátttöku.	
   Lagalegur	
   réttur	
   þróaðist	
   úr	
   því	
   að	
   rétturinn	
   var	
   einungis	
   bundinn	
   við	
  

takmarkaðan	
   hóp	
   fatlaðs	
   fólks	
   yfir	
   í	
   það	
   að	
   rétturinn	
   náði	
   til	
   alls	
   fatlaðs	
   fólks.	
   Í	
  

framkvæmdaráætlun	
   í	
  málefnum	
  fatlaðs	
   fólks	
   frá	
  árinu	
  2012-­‐2014	
  er	
   lögð	
  áhersla	
  á	
  aukna	
  

ákvarðanatöku	
   fatlaðs	
   fólks	
   á	
   eigin	
   þjónustu.	
   Jákvætt	
   skref	
   í	
   átt	
   að	
   aukinni	
   ákvarðanatöku	
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fatlaðs	
  fólks	
  var	
  stigið	
  þegar	
   lög	
  um	
  réttindagæslu	
  fatlaðs	
  fólks	
  voru	
  samþykkt	
   	
  árið	
  2011.	
   Í	
  

þeim	
  lögum	
  er	
  skylt	
  að	
  tryggja	
  að	
  sjálfsákvörðunarréttur	
  fatlaðs	
  fólks	
  sé	
  virtur.	
  	
  

Seinni	
   ritgerðarspurningin	
   var;	
   Hverjar	
   eru	
   forsendur	
   og	
   hindranir	
   í	
   notendastýrðri	
  

persónulegri	
   aðstoð?.	
  Með	
   tilkomu	
   hugmyndafræðinnar	
   um	
   sjálfstætt	
   líf,	
   sem	
   fram	
   kom	
   í	
  

Bandaríkjunum	
  á	
  7.	
  áratugi	
  síðustu	
  aldar,	
  fór	
  fatlað	
  fólk	
  að	
  taka	
  meiri	
  þátt	
  í	
  ákvarðanatöku	
  á	
  

eigin	
  þjónustu.	
  Nýjar	
  leiðir	
  í	
  þjónustu	
  komu	
  fram	
  þar	
  sem	
  notandi	
  þjónustunar	
  fékk	
  að	
  taka	
  

ákvarðanir	
   sjálfur	
  um	
  hvernig	
  og	
  hve	
  mikla	
  aðstoð	
  hann	
  vidi	
   fá.	
  NPA	
  er	
  þjónustuform	
  sem	
  

fellur	
  undir	
  notendastýrða	
  þjónustu	
  og	
  er	
  byggð	
  á	
  hugmyndafræðinni	
  um	
  sjálfstætt	
   líf	
  sem	
  

notið	
  hefur	
  mikilla	
  vinsælda	
  á	
  undanförnum	
  árum.	
  Valdefling,	
  samvinna	
  og	
  þátttaka	
  er	
  stór	
  

þáttur	
   í	
   þjónustunni	
   og	
   með	
   NPA	
   fær	
   fatlað	
   fólk	
   tækifæri	
   til	
   þess	
   að	
   hafa	
   áhrif	
   á	
   eigin	
  

þjónustu	
   og	
   þátttaka	
   þeirra	
   í	
   ákvarðanatöku	
   verður	
   meiri.	
   Ákvarðanir	
   fatlaðs	
   fólks	
   koma	
  

bæði	
   fram	
   áður	
   en	
   NPA	
   þjónusta	
   hefst	
   eins	
   og	
   þegar	
   mat	
   á	
   stuðningsþörf	
   er	
   gert	
   en	
  

jafnframt	
   ákvarðanir	
   á	
   þjónustunni	
   sjálfri.	
   Rannsóknir	
   sem	
   gerðar	
   hafa	
   verið	
   á	
  

Norðurlöndunum	
  hafa	
  sýnt	
  fram	
  á	
  gæði	
  NPA.	
  Norsk	
  rannsókn	
  frá	
  2014	
  sagði	
  frá	
  því	
  að	
  NPA	
  

sé	
  góð	
  leið	
  til	
  þess	
  að	
  veita	
  fötluðu	
  fólki	
  persónulega	
  þjónustu.	
  Í	
  danskri	
  rannsókn	
  kom	
  fram	
  

að	
   fólk	
   valdi	
   notendastýrða	
   þjónustu	
   fram	
   yfir	
   aðrar	
   þjónustur	
   þar	
   sem	
   slík	
   þjónusta	
   væri	
  

þægileg,	
   sveigjanleg	
   og	
   persónuleg	
   (Gundersen,	
   Neumann	
   og	
   Egeland,	
   2014;	
   Jensen	
   og	
  

Evens,	
  2005).	
  	
  

Þrátt	
  fyrir	
  að	
  rannsóknir	
  hafi	
  sýnt	
  fram	
  á	
  gæði	
  NPA	
  er	
  hún	
  ekki	
  talin	
  gallalaus.	
  Til	
  þess	
  

að	
  þjónustan	
  gangi	
  vel	
  fyrir	
  sig	
  þarf	
  skipulag	
  hennar	
  að	
  vera	
  gott	
  svo	
  það	
  komi	
  ekki	
  niður	
  á	
  

þeirri	
   þjónustu	
   sem	
  veita	
   á.	
  NPA	
  þjónustan	
  hentar	
   ekki	
   öllu	
   fötluðu	
   fólki	
   og	
  þeir	
   sem	
  ekki	
  

hafa	
   gott	
   innsæi	
   á	
   eigið	
   líf	
   og	
   skortir	
   verkstjórnunarhæfileika	
   geta	
   átt	
   erfitt	
   uppdráttar.	
  

Þjónustan	
  hefur	
  verið	
  gagnrýnd	
  fyrir	
  mikinn	
  kostnað	
  en	
  þess	
  ber	
  að	
  geta	
  að	
  ekki	
  er	
  hægt	
  að	
  

alhæfa	
   um	
   slíkt	
   þar	
   sem	
  misjafn	
   kostnaður	
   er	
  milli	
   einstaklinga	
   því	
   kostnaðurinn	
   fer	
   eftir	
  

þjónustuþörf	
  hvers	
  og	
  eins.	
  	
  

Hugmyndafræðin	
  um	
  sjálfstætt	
  líf	
  kom	
  seinna	
  til	
  Íslands	
  en	
  til	
  hinna	
  Norðurlandanna.	
  

Rúmir	
   tveir	
   áratugir	
   eru	
   síðan	
   byrjað	
   var	
   að	
   gera	
   tilraunir	
  með	
   notendastýrða	
   þjónustu	
   á	
  

Íslandi.	
  Sú	
  þjónusta	
  hafði	
  verið	
  veitt	
  að	
  einhverju	
  leiti	
  hér	
  á	
  landi	
  en	
  þó	
  í	
  takmörkuðu	
  magni.	
  

Það	
  var	
  ekki	
  fyrr	
  en	
  í	
  kringum	
  2007	
  þegar	
  Ísland	
  samþykkti	
  Samning	
  Sameinuðu	
  þjóðanna	
  um	
  

réttindi	
  fatlaðs	
  fólks	
  sem	
  byrjað	
  var	
  að	
  bjóða	
  upp	
  á	
  NPA	
  sem	
  þjónustuform	
  á	
  Íslandi.	
  Reynsla	
  

NPA	
  á	
  Íslandi	
  er	
  ekki	
  löng	
  og	
  mun	
  minni	
  en	
  hjá	
  nágranna	
  þjóðum	
  okkar.	
  Stórt	
  skref	
  var	
  stigið	
  í	
  

mannréttindabaráttu	
  fatlaðs	
  fólks	
  á	
  Íslandi	
  þegar	
  þingsályktunartilaga	
  um	
  innleiðingu	
  á	
  NPA	
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var	
  samþykkt	
  á	
  Alþingi	
  árið	
  2010.	
  Í	
  kjölfarið	
  var	
  skipuð	
  verkefnastjórn	
  sem	
  hafði	
  að	
  markmiði	
  

að	
  finna	
  leiðir	
  til	
  þess	
  að	
  þróa	
  NPA	
  á	
  markvissan	
  og	
  árangursríkan	
  hátt.	
  

Tilraunarverkefni	
   hefur	
   staðið	
   yfir	
   á	
   Íslandi	
   síðan	
   2011	
   þar	
   sem	
   sveitarfélög	
   bjóða	
  

þátttakendum	
  upp	
  á	
  NPA	
  samninga	
  og	
  gera	
  reglur	
  um	
  ramma	
  þjónustunnar.	
  Árið	
  2014	
  voru	
  

11	
  sveitarfélög	
  sem	
  höfðu	
   tekið	
  þátt	
  og	
  gert	
  NPA	
  samninga.	
  Beðið	
  er	
  eftir	
  niðurstöðum	
  úr	
  

mati	
  sem	
  verið	
  er	
  að	
  vinna	
  að	
  á	
  tilraunaverkefninu	
  og	
  er	
  áætlað	
  að	
  það	
  verði	
  tilbúið	
  í	
  byrjun	
  

árs	
  2016.	
  Reykjavík	
  er	
  eitt	
  þeirra	
  sveitarfélaga	
  sem	
  boðið	
  hefur	
  upp	
  á	
  NPA	
  samninga	
  og	
  var	
  

gert	
  mat	
   á	
   þeirri	
   þjónustu	
   árið	
   2014.	
   14	
   fatlaðir	
   einstaklingar	
   tóku	
   þátt	
   verkefni	
   þar	
   sem	
  

metin	
  var	
  ánægja	
  meðal	
  NPA	
  notenda.	
  Niðurstöður	
  matsins	
  sýndu	
  að	
  fatlað	
  fólk	
  hafði	
  meiri	
  

stjórn	
   á	
   eigin	
   lífi	
   og	
   fannst	
   það	
  hafa	
   völd	
   á	
   þeim	
  þáttum	
   sem	
  þau	
   sóttust	
   eftir	
   í	
   þjónustu.	
  

Einnig	
  að	
  meiri	
  ánægja	
  var	
  með	
  NPA	
  þjónustu	
  ef	
  miðað	
  var	
  við	
  önnur	
  þjónustuúrræði	
  sem	
  

þau	
  höfðu	
  reynslu	
  af.	
  Þeir	
  gallar	
  sem	
  taldir	
  voru	
  upp	
  tengdust	
  að	
  mestu	
  rekstri	
  og	
  umfangi	
  

þjónustunnar.	
  Greiðslur	
  væru	
  ekki	
  nógu	
  háar	
  og	
  aukakostnaður	
  væri	
  meiri	
  en	
  áætlað	
  var.	
  En	
  

þegar	
   heildarmyndin	
   var	
   skoðuð	
   voru	
   kostir	
   þjónustunnar	
   fleiri	
   en	
   gallar	
   hennar	
   og	
   ríkti	
  

almenn	
  ánægja	
  með	
  þjónustuna	
  (Halldór	
  Kr.	
  Júlíusson	
  og	
  Sigrún	
  Þuríður	
  Broddadóttir,	
  2014).	
  

Mikilvægt	
  er	
  að	
  halda	
  áfram	
  í	
  þeirri	
  baráttu	
  að	
  innleiða	
  NPA	
  þjónustu	
  inn	
  í	
  íslenska	
  löggjöf	
  og	
  

veita	
  fötluðu	
  fólki	
  enn	
  meiri	
  kost	
  á	
  að	
  lifa	
  sjálfstæðu	
  lífi.	
  	
  

6	
  Lokaorð	
  
Höfundur	
   ritgerðarinnar	
  hefur	
   starfað	
  með	
   fötluðu	
   fólki	
   í	
  mörg	
  ár	
  og	
   telur	
  að	
  þjónusta	
  við	
  

fatlað	
  fólk	
  og	
  frelsi	
  þeirra	
  til	
  ákvarðanatöku	
  á	
  eign	
  lífi	
  vera	
  ábótavant.	
  Fólk	
  sem	
  starfar	
  með	
  

fötluðu	
   fólki	
   á	
   það	
   til	
   að	
   taka	
   fram	
   fyrir	
   hendur	
   þeirra	
   og	
   taka	
   ákvarðanir	
   sem	
   henta	
  

starfsfólki	
  betur	
  en	
  fötluðu	
  fólki.	
  Með	
  því	
  að	
  innleiða	
  NPA	
  inn	
  í	
  íslenska	
  löggjöf	
  væri	
  verið	
  að	
  

stíga	
  skref	
  í	
  rétta	
  átt	
  að	
  sjálfstæðu	
  lífi	
  fatlaðs	
  fólks.	
  Fatlað	
  fólk	
  mun	
  þá	
  fá	
  frelsi	
  til	
  þess	
  að	
  geta	
  

skipulagt	
  eigin	
  þjónustu	
  eftir	
  sínum	
  þörfum.	
  Með	
  því	
  ætti	
  ákvörðunartaka	
  um	
  eigin	
  þjónustu	
  

að	
  færast	
  í	
  auknum	
  mæli	
  í	
  hendur	
  fatlaðs	
  fólks.	
  	
  

	
  

	
  

__________________________	
  

Arnar	
  Már	
  Bjarnason	
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