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Ágrip  

Í þessu verkefni er sjónum beint að þjónustu við geðfatlað fólk og leitað svara við því 

hvernig mannréttindasjónarhorn á fötlun birtist í þjónustu við það. Í því samhengi er 

varpað ljósi á fagstétt þroskaþjálfa, sérþekkingu hennar og hugmyndafræði og skoðað 

hvernig þroskaþjálfar geta styrkt þjónustu við geðfatlað fólk. Í ritgerðinni er fjallað um 

hvernig réttarstaða fatlaðs fólks hefur þróast í áranna rás og í því ljósi er horft til þeirrar 

stefnu og hugmynda sem leiða framkvæmd þjónustu við geðfatlað fólk. Jafnframt eru 

helstu áskoranir að mati hagsmunaaðila rannsóknarinnar skoðaðar.  

 Verkefnið er fræðileg úttekt og eigindleg rannsókn þar sem tekin voru viðtöl við 

fagfólk sem starfar innan málaflokks geðfatlaðs fólks. Jafnframt var einn viðmælandi 

fyrrum þjónustunotandi geðheilbrigðiskerfisins. Rannsóknin gefur til kynna nauðsyn þess 

að móta þurfi málaflokki geðfatlaðs fólks skýrari stefnu í anda mannréttindasjónarhorns á 

fötlun. Einnig þurfi að efla samvinnu ólíkra þjónustuaðila. Niðurstöður sýna að þrátt fyrir 

að margt hafi áunnist í málaflokki geðfatlaðs fólks er víða pottur brotinn, sem birtist sem 

stefnuleysi í búsetuúrræðum, mikilli sjúkdómsvæðingu og ákveðnu valdaójafnvægi á milli 

fagfólks, kerfa og þjónustunotenda. Út frá niðurstöðum er hægt draga þá ályktun að 

sérþekking þroskaþjálfa nýtist vel í þjónustu við geðfatlað fólk. Þar sem sérþekking þeirra 

og starfshugmyndir leggja áherslu á að horfa beri heildstætt á einstaklinginn og vinna 

ávallt út frá styrkleikum hans og þörfum í ljósi mannréttindasjónarhorns á fötlun og 

valdeflingar. 
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Formáli 

Ritgerð þessi er 10 eininga lokaverkefni til BA prófs í þroskaþjálfafræðum við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands á vorönn 2015. 

Ástæða fyrir vali á efnistökum þessa verkefnis lýtur að áhuga mínum á málefnum 

geðfatlaðs fólks og þeirri þróun sem þar hefur átt sér stað. Þrátt fyrir að mikið hafi áunnist 

í réttindabaráttu fatlaðs fólks virðist baráttan ekki hafa náð til allra hópa. Markmið þessa 

verkefnis er tvíþætt. Annars vegar leita ég svara við því hvernig mannréttindasjónarhorn á 

fötlun birtist í þjónustu við geðfatlað fólk. Hins vegar varpa ég ljósi á hugmyndafræði og 

fagleg sjónarmið þroskaþjálfa, með áherslu á hvernig þeir geta styrkt þjónustu við 

geðfatlað fólk á grunni mannréttinda. Leiðbeinandi minn við þetta verkefni var Vilborg 

Jóhannsdóttir lektor í fötlunar- og þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands. Ég þakka 

henni innilega fyrir faglega og þjónandi leiðsögn, einlægan áhuga og það traust sem hún 

bar til mín við framkvæmd verkefnis. Sérstakar þakkir fær Héðinn Unnsteinsson fyrir alla 

þá aðstoð sem hann veitti mér við verkefnaskrifin. Viðmælendum mínum færi ég mínar 

bestu þakkir fyrir að sýna verkefninu áhuga og gefa sér tíma til viðtals við mig. Hjartans 

þakkir fá tengdamóðir mín Ásgerður Eiríksdóttir, leikskólastjóri, og Anna Jóhannesdóttir, 

grunnskólakennari, fyrir prófarkalestur. Fjölskyldu minni þakka ég fyrir dyggan stuðning á 

liðinni önn. Sambýliskona mín, Jóhanna Ólafsdóttir og dóttir okkar Ásgerður Elva 

Jónsdóttir, fá einlægar þakkir fyrir ómælda þolinmæði, aðstoð og hvatningu meðan 

verkefnavinnu stóð. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt mér Siðareglur Háskóla 

Íslands (Háskóli Íslands, e.d.) og fylgt þeim samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls efnis 

sem ég hef sótt til annarra eða fyrri eigin verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, 

myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum 

hætti en ber sjálf ábyrgð á því sem missagt kann að vera. Þetta staðfesti ég með 

undirskrift minni. 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 

 

_________________________________ _________________________________ 
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Inngangur  

Samkvæmt ýmiss konar þjóðtrú er varúlfur maður, karlmaður, sem tekur tímabundið á sig gervi 

úlfs og öðlast á meðan alla eiginleika úlfsins svo sem hraða, styrk og hyggindi [...] Fræðimenn hafa 

einnig bent á að samkvæmt fornum lögum voru þeir sem af einhverjum ástæðum voru útskúfaðir 

úr samfélaginu reknir burt með þeim orðum að þeir ættu að lifa eins og úlfar (Héðinn 

Unnsteinsson, 2015). 

 

Samhliða aukinni jafnréttisbaráttu í málefnum fatlaðs fólks hefur nám, hlutverk og starf 

þroskaþjálfa tekið miklum breytingum. Áður fyrr störfuðu þroskaþjálfar aðallega á 

stofnunum en í dag er starfsvettvangur þeirra mun víðar í samfélaginu. Í 1. mgr. 

siðareglna þroskaþjálfa kemur fram að hlutverk og fagleg ábyrgð þroskaþjálfa sé að bæta 

og auka lífsskilyrði þjónustunotenda. Jafnframt skal virðing og umhyggja fyrir 

þjónustunotendum og aðstandendum þeirra  vera grunnur í starfi þroskaþjálfa 

(Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.-a). Þroskaþjálfar starfa eftir gildandi lögum og 

reglugerðum. Í lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 segir í 1. gr. að tryggja eigi 

fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör til jafns við aðra þjóðfélagsþegna. Í 2. gr. er 

tekið fram að lögin nái til þeirra sem eru með andlega eða líkamlega fötlun, þar með talið 

geðfötlun. Hér er má því ætla að þroskaþjálfar eigi erindi í starfi með geðfötluðu fólki.

 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (SRFF) var undirritaður fyrir 

hönd Íslands 30. mars 2007 (Innanríkisráðuneytið, e.d.). Þrátt fyrir að ekki sé búið að 

fullgilda samninginn eru íslensk stjórnvöld skuldbundin því að virða þau réttindi sem 

bundin eru í SRFF. Í 2. mgr. 1. gr. laga um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992, breytt með 

lögum nr. 152/2010, er kveðið á að framkvæmd laganna taki mið af alþjóðlegum 

skuldbindingum, einkum SRFF. Jafnframt er kveðið á um að framkvæmd laga um 

réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011 taki mið af SRFF. Samkvæmt 

framkvæmdaráætlun í málefnum fatlaðs fólks til ársins 2014 var lagt til að frumvarp til 

fullgildingar samningsins yrði tekið fyrir á vorþingi 2013 (Alþingi, 2012). Þrátt fyrir þá 

tillögu hefur samningurinn ekki verið fullgildur hér á landi. 
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 Áhuga minn á málefnum geðfatlaðs fólks má rekja til þess faglega bakgrunns sem ég 

hef tileinkað mér í gegnum nám og störf. Ég er með BA gráðu í sálfræði sem ég lauk árið 

2007 og víðtæka reynslu af störfum á vettvangi málaflokks fatlaðs fólks. Síðastliðið ár hef 

ég starfað með geðfötluðu fólki og upplifað vanmátt og forræðishyggju í þeirra garð. 

Barátta fyrir bættum lífskjörum geðfatlaðs fólks hefur ekki verið nægilega áberandi að 

mínu mati þrátt fyrir að margt hafi áunnist í baráttumálum fatlaðs fólks. Hugmyndafræði 

um sjálfstætt og eðlilegt líf, þar sem áhersla er lögð á valdeflingu og fulla 

samfélagsþátttöku, á að ná til allra. Það er vert að hafa í huga að fatlað fólk er ekki 

einsleitur hópur og ekki er hægt að veita sömu þjónustu til allra. Þjónustuna skal aðlaga 

að einstaklingnum þar sem þörfum hans er mætt.  

 Nú á síðasta misseri námsins valdi ég vettvangsnám á þjónustumiðstöð á vegum 

Reykjavíkurborgar sem veitti mér góða yfirsýn, meðal annars á stöðu geðfatlaðs fólks. 

Vettvangsnámið kveikti hjá mér enn meiri áhuga á aðgengi og eðli veittrar þjónustu í 

velferðarkerfinu. Notendasamráð skal vera til staðar enda er mikilvægt að 

heilbrigðisstarfsfólk sýni virðingu í samskiptum, gefi sér tíma til að hlusta á einstakling og 

virða skoðanir hans (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneyti, 2000). Samkvæmt lögum um 

heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007 eiga allir landsmenn kost á fullkomnustu 

heilbrigðisþjónustu sem völ er á hverju sinni til að huga að andlegu, líkamlegu og 

félagslegu heilbrigði. Enn fremur er talað um gæði þjónustu í lögum um landlækni og 

lýðheilsu nr. 41/2007 þar sem markmið laganna eru að stuðla að heilbrigði landsmanna og 

tryggja gæði heilbrigðisþjónustu. Samkvæmt ofangreindum lögum eiga allir landsmenn 

rétt á heilbrigðisþjónustu sem miðar að þeirra þörfum. 

 Þegar ég ákvað að skrifa verkefnið var tilgangurinn að skoða gæði í þjónustu við 

geðfatlað fólk. Verkefnið byggir á eigindlegri aðferð í formi opinna viðtala. Fyrsti 

viðmælandi vísaði mér á næsta viðmælanda og þar fram eftir götunum. Með þessari 

aðferð breyttist áhersla mín þegar framkvæmd rannsóknar var komin mjög skammt á veg. 

Á vegferð minni varð ég þess aðnjótandi að hitta mann sem unnið hefur ötullega að 

málefnum geðfatlaðs fólks. Skarpsýni hans og eldmóður hafði mikil áhrif á mig. Í kjölfarið 

fór metnaður minn fyrir verkefninu vaxandi og ákvað ég að rýna dýpra í málefnið með 

mannréttindanálgun að leiðarljósi. Þar sem mikil áhersla er lögð á mannréttindi í 
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þroskaþjálfanáminu ákvað ég einnig að skoða hvernig þroskaþjálfar geta komið að 

málaflokki geðfatlaðs fólks. 

 Markmið þessa verkefnis er tvíþætt. Annars vegar leita ég svara við því hvernig 

mannréttindasjónarhorn á fötlun birtist í þjónustu við geðfatlað fólk. Hins vegar varpa ég 

ljósi á hugmyndafræði og fagleg sjónarmið þroskaþjálfa og skoða hvernig þeir geta styrkt 

þjónustu við geðfatlað fólk, á grunni mannréttinda. Ég setti fram eftirfarandi 

undirmarkmið í kjölfarið: 

 

 Hvernig birtist réttarstaða fatlaðs fólks í gildandi lögum og hugmyndafræði? 

 Hvaða hugmyndafræði leiðir stefnu og framkvæmd þjónustu við geðfatlað fólk hér 

á landi? 

 Hvernig er staðið að framkvæmd þjónustu við geðfatlað fólk og hverjar eru helstu 

áskoranir að mati hlutaðeigandi hagsmunaaðila? 

 Hvert er hlutverk þroskaþjálfa í þjónustu við geðfatlað fólk og hvernig nýtist 

sérþekking þeirra og fagleg sjónarmið á þeim vettvangi? 

 

 Ritgerðin skiptist í fræðilegan hluta og rannsóknarhluta. Fræðilegi hlutinn skiptist í 

fjóra kafla. Í fyrsta kafla eru dregin fram helstu hugtök í gildandi hugmyndafræði, gerð 

grein fyrir þeim og þau skoðuð með tilliti til réttarstöðu geðfatlaðs fólks. Í öðrum kafla er 

sjónum beint að þeirri hugmyndafræði sem leiðir stefnu og framkvæmd þjónustu við 

geðfatlað fólk. Í þriðja kafla er framkvæmd þjónustu við geðfatlað fólk skoðuð í ljósi 

kerfiskenninga. Í fjórða kafla er fjallað um hlutverk þroskaþjálfa og skoðað hvernig 

sérþekking þeirra getur styrkt þjónustu við geðfatlað fólk á grunni mannréttinda. 

 Í seinni hluta verkefnisins er farið yfir framkvæmd rannsóknar og 

rannsóknarniðurstöður kynntar. Í lokin er umræðukafli þar sem dregin er saman 

niðurstaða rannsóknar með hliðsjón af markmiðum rannsóknar og fræðilegum hluta 

verkefnis.  

 Orðræða er sífellt að breytast og erfitt er að henda reiður á hvaða hugtök séu best 

fallin til ritaðs og talaðs máls. Til þess að gæta samræmis í verkefninu þá verður einkum 

talað um geðfatlað fólk í fræðilegum inngangi. Orðin geðveiki, geðveikur, geðsjúkur, 

geðröskun, geðsjúkdómur, geðrof koma þó einnig fyrir í verkefninu. 
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1  Frá forræði til sjálfræðis 

Hér verður leitað svara við því hvernig réttarstaða fatlaðs fólks birtist í gildandi lögum og 

hugmyndafræði. Meginefni kaflans snýr að ólíkum sjónarhornum á fötlun og þróun 

hugmyndafræði er skoðuð með áherslu á sjálfstætt líf, valdeflingu og sjálfræði. Jafnframt 

verður fjallað um lögræðislög nr. 71/1991 og samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks (SRFF). Sérstök áhersla er lögð á að skoða hvernig sjónarhorn á fötlun hefur 

tekið breytingum grundvallað á mannréttindasáttmálum og félagslegum skilningi á fötlun. 

 

1.1  Þróun hugmyndafræðinnar 

Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun var ráðandi í vestrænum heimi stóran hluta 20. aldar. 

Þetta sjónarhorn má meðal annars rekja til ummæla félagsfræðingsins Talcott Parsons þar 

sem fötlun birtist sem andstæða þess sem er heilbrigt og eðlilegt. Læknisfræðilega 

nálgunin felst í því að greina fötlunina og veita víðtæka ráðgjöf sem ræður því hvað er 

hægt að gera fyrir viðkomandi. Fötlunin er talin vera persónulegur harmleikur og 

skerðingin er álitin vera uppspretta allra erfiðleika manneskjunnar. Í læknisfræðilega 

líkaninu er ekki tekið tillit til áhrifa umhverfis eða ytri aðstæðna heldur er einblínt á það 

að breyta eða lækna viðkomandi. Einstaklingurinn er gerður háður öðrum til þess að hann 

geti verið þátttakandi í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 Norræni tengslaskilningurinn felur í sér gagnrýni á hið læknisfræðilega líkan. 

Upphaflega var þó unnið að því að finna yfirheiti um fötlun þar sem gagnrýni var á þau 

hugtök sem höfðu neikvæða merkingu og þessum hugtökum var ætlað að ná yfir 

mismunandi skerðingar. Samhliða kynningu nýja hugtaksins fötlun (funksjonshemning) í 

Noregi var lögð áhersla á að fatlað fólk skyldi ekki laga sig einhliða að samfélaginu heldur 

ætti samfélagið og umhverfið að koma til móts við þarfir þeirra. Með hugtakinu kom því 

fram nýr skilningur á fötlun sem lagði áherslu á mikilvægi samfélagslegra þátta. Þetta 

hafði í för með sér að einstaklingurinn var ekki skilgreindur sem uppspretta vandans með 

endurhæfingu að leiðarljósi, heldur ætti að einblína á hvernig hægt væri að fjarlægja 

samfélagslegar hindranir (Rannveig Traustadóttir, 2006). 
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 Norski fræðimaðurinn Jan Tössebro heldur því fram að hægt sé að greina 

sameiginlegar hugmyndir þrátt fyrir að það sé ekki einn sameiginlegur skilningur á fötlun á 

Norðurlöndunum. Tössebro telur að þessar hugmyndir einkennist af áherslunni á tengsl 

manneskjunnar við umhverfi sitt. Það megi greina ólíkar áherslur þar sem þróun 

hugmyndanna hefur verið með mismunandi hætti á Norðurlöndunum. Hins vegar telur 

hann að norræni skilningurinn á fötlun eigi það margt sameiginlegt að hægt sé að tala um 

sérstaka nálgun sem er norræna tengslasjónarhornið á fötlun (Rannveig Traustadóttir, 

2006).  

 Breska félagslega líkanið um fötlun er hvað þekktast félagslegra líkana. Rætur breska 

líkansins eru raktar til fræðilegra kenninga sem ganga út frá því að fötlun sé sköpuð af 

umhverfinu en búi ekki í manneskjunni sjálfri og með því var verið að gagnrýna 

læknisfræðilega líkanið (Rannveig Traustadóttir, 2006). Baráttusamtök líkamlega fatlaðs 

fólks í Bretlandi (Union of the Physically Impaired Against Segregation UPIAS) gáfu út 

yfirlýsingu árið 1976 að fólk með skerðingar sé fatlað af samfélaginu og að fötlunin sé 

afleiðing þeirra viðhorfa og undirokunar sem fólk býr við í samfélaginu. Markmið þeirra 

var að beina sjónum að áhrifum félagslegra þátta og mikilvægi samfélagsins. Barátta 

þeirra hafði í för með sér nýjar og róttækar hugmyndir um fötlun þar sem greint var á milli 

skerðingar og fötlunar. Skerðing er líffræðileg og takmarkar virkni vegna líkamlegrar 

skerðingar. Fötlun er félagsleg sem útilokar eða takmarkar þátttöku í samfélaginu vegna 

hindrana sem felast í umhverfinu (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 Breska félagslega líkanið hefur sætt harðri gagnrýni meðal annars fyrir að sniðganga 

hagsmuni fólks með ákveðnar tegundir skerðingar, fólk með þroskahömlun, geðræn 

vandamál og heyrnarlausa. Einnig er bent á að höfundar líkansins einblíni á félagslegar 

hindranir og líti með því framhjá skerðingunni. Ýmsir fræðimenn telja að breska líkanið 

gæti áhrifa tvíhyggju þar sem greint er á milli hins líffræðilega (skerðingarinnar) og hins 

félagslega (fötlunarinnar). Með þessu hafi verið hægt að þróa kenningar og fræðilegar 

hugmyndir um fötlun, en skerðingin er í raun sett í hendur læknavísindanna. 

Gagnrýnendur sjá takmörkun á líkaninu þar sem þeim finnst ekki tekið tillit til reynslu 

ákveðinna hópa fatlaðra sem markast af kynferði, kynhneigð, kynþætti eða aldri 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).  
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1.2  Sjálfstætt líf, valdefling og sjálfræði 

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf og notendastýrða þjónustu á upphaf sitt að rekja til 

Bandaríkjanna um 1970. Hugmyndafræðin byggir á félagslegum skilningi á fötlun þar sem 

litið er svo á að hindranir samfélagsins leiði af sér fötlun fremur en skerðingin sem slík. 

Hugmyndafræðin grundvallast af því að allir skulu vega jafnt og njóta sömu réttinda í 

samfélaginu óháð fötlun eða líkamlegu atgervi. Virðing skal borin fyrir 

sjálfsákvörðunarrétti hverrar manneskju og hún skal hafa jöfn tækifæri til fullrar 

samfélagsþátttöku er varða alla þætti eigin lífs. Með hugmyndafræðinni er mannréttinda 

krafist þar sem manneskjan á að ráða sínu lífi sjálf (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja 

Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). 

 Hér á árum áður ríkti oft og tíðum mikil og óréttmæt forræðishyggja yfir fötluðu fólki 

en hún kemur oftast fram í valdbeitingu, ósannsögli eða skorti á upplýsingum (Vilhjálmur 

Árnason, 2003). Hugtakið valdefling (e. empowerment) er margrætt og illa skilgreint og því 

hægt að túlka það á marga ólíka vegu. Þrátt fyrir ólíkar skilgreiningar þá vísar hugtakið í 

grundvallaratriðum til þess að fólk öðlist meiri stjórn á eigin lífi (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). Valdefling á að stuðla að auknum lífsgæðum og mannréttindum og 

felur í sér að einstaklingurinn hefur vald til að skilgreina eigið líf, óskir, langanir og þarfir. 

Jafnan er litið á að hugtakið hafi þrenns konar merkingu. Í fyrsta lagi er það persónuleg 

valdefling sem felur í sér að einstaklingurinn á að njóta virðingar og á ekki að upplifa að 

skerðingin hafi áhrif á viðhorf og framkomu annars fólks til hans. Í öðru lagi á valdefling að 

fela í sér að einstaklingur geti öðlast frelsi frá formlegum þjónustustofnunum, líkt og 

sambýlum eða vernduðum vinnustöðum en þjónusta á slíkum stofnunum er oft almenn 

en ekki einstaklingsmiðuð og sniðin að þörfum einstaklingsins. Í þriðja lagi merkir hugtakið 

að fólk eigi möguleika á frelsi frá viðhorfum opinberra stofnana samfélagsins (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008).  

 Sjálfsákvörðun og rétturinn til sjálfstæðra ákvarðana er eitt það mikilvægasta í lífi 

fólks (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Sjálfsákvörðunarréttur merkir að tala fyrir 

sjálfan sig og taka sjálfstæðar ákvarðanir er varða eigið líf. Það felur í sér að leita leiða til 

að framkvæma það sem viðkomandi hefur ákveðið og ekki síður að berjast fyrir rétti 

sínum til þess að taka eigin ákvarðanir (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Sprague og Hays 



16 

(2000) gagnrýna að í tengslum við sjálfsákvörðunarrétt sé megin áhersla lögð á hæfni, 

viðhorf, hegðun og val en lítil áhersla sé lögð á „sjálfið“. Ef álitið er að „sjálfið“ sé 

félagslega mótað og einstaklingur geti með samskiptum og félagslegum tengslum haft 

tilfinningu fyrir því hver hann er og hverjir möguleikar hans eru, má túlka sjálfsákvörðun 

sem tjáningu eigin lífs og leið til að þróa það. Valdeflandi samskipti draga úr ójöfnuði en 

Sprague og Hayes skilgreina þau sem gagnkvæm, viðurkennandi, uppbyggð á misjöfnu 

framlagi og þörfum fólks (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

 Það að vera sjálfráða þýðir að einstaklingur ræður yfir sér sjálfur og getur hugsað og 

framkvæmt það sem hann sjálfur hefur löngun til. Til þess að einstaklingur teljist sjálfráða 

þarf hann að hafa getu og hæfileika til að geta metið valkosti sína, leyst úr vanda og fylgt 

ákvörðun sinni eftir (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004). Ýmsir hópar 

samfélagsins eru þó ekki ávallt í stakk búnir að taka eigin ákvarðanir. Þessum hópi tilheyrir 

meðal annars fólk með öldrunarsjúkdóma á háu stigi, ýmsar geðfatlanir og mikla 

þroskahömlun. Mikilvægt er að nákvæmar og tryggar reglur um sjálfsákvörðunarrétt séu í 

gildi til varnar þeim sem eru í þessari stöðu (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

  

1.3  Lögræðislög nr.71/1991 

Líkt og tekið var fram í 1. kafla er vald yfir eigin lífi eitt það mikilvægasta fyrir einstaklinga. 

Við 18 ára aldur verður einstaklingur lögráða og öðlast sjálfræði og fjárræði. Setning 

núgildandi lögræðislaga fól í sér umbætur á rétti einstaklinga sem eru nauðungarvistaðir 

eða lögræðissviptir. Með lögunum voru úrræði eins og tímabundin lögræðissvipting og 

takmörkuð fjárræðissvipting tekin til skoðunar. Þrátt fyrir töluverðar réttarbætur með 

tilkomu laganna, þá eru þau komin til ára sinna (Helga Baldvinsdóttir Bjargardóttir, 2014).  

Eftir að núgildandi lög tóku gildi hefur gríðarlegur fjöldi dóma fallið er varða lögræðislögin 

og mál er varða sviptingu lögræðis voru 71 talsins. Má þar nefna að 62 sviptingar voru 

vegna geðsjúkdóma en í 26 þeirra mála kom neysla áfengis eða vímuefna einnig við sögu 

(Helga Baldvinsdóttir Bjargardóttir, 2014). Jafnframt má benda á að árið 2014 voru 

nauðungarvistanir 105 talsins, skv. 3. mgr. 19. gr. lögræðislaga. Í kjölfar 

nauðungarvistunar voru 32 einstaklingar sviptir lögræði eða sjálfræði á grundvelli 3. mgr. 

19. gr. lögræðislaga (Innanríkisráðuneytið, 2014). Í ljósi fjölda sviptinga er gríðarlega 
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mikilvægt að starfað sé í samræmi mannréttindaviðmið með réttindi sviptra einstaklinga 

að leiðarljósi (Helga Baldvinsdóttir Bjargardóttir, 2014).  

 Í 2. kafla er kveðið á um heimild til sviptingu. Í 4. gr segir að lögræðissvipting yfir 

einstaklingi sé réttmæt með úrskurði dómara ef þörf er á, sjálfræði einu sér, fjárræði einu 

sér eða hvoru tveggja:  

a. Ef hann er ekki fær um að ráða persónulegum högum sínum eða fé vegna andlegs 

vanþroska, ellisljóleika eða geðsjúkdóms eða vegna annars konar andlegs 

heilsubrests. 

b. Ef hann sökum ofdrykkju eða ofnotkunar ávana- eða fíkniefna er ekki fær um að 

ráða persónulegum högum sínum eða fé. 

c. Ef hann vegna líkamlegs vanþroska, heilsubrests eða annarra vanheilinda á óhægt 

með að ráða persónulegum högum sínum eða fé og æskir sjálfur 

lögræðissviptingar af þeim sökum. 

d. Ef nauðsyn ber til að vista hann án samþykkis hans í sjúkrahúsi sökum fyrirmæla í 

heilbrigðislöggjöfinni.  

 Þegar um er að ræða geðfatlað fólk eiga einkum liðir a)- og c)- ákvæðisins við. Í 

frumvarpi með lögunum kemur fram að geðsjúkdómur sé samheiti yfir marga 

mismunandi sjúkdóma eða raskanir sem fela í sér „sjúklegar breytingar á hugarstarfi, 

hátterni og sjálfstjórn“. Alvarlegur geðsjúkdómur er skilgreindur sem samheiti yfir 

geðraskanir sem einkennast af verulegum hugsanatruflunum og dómgreindarbresti sem 

samsvarar nokkurn veginn hugtakinu geðrof (e. psychosis) (Alþingi, 1996-1997). Tilgreint 

er að geðsjúkdómur þurfi ekki að vera á jafn alvarlegu stigi til þess að geta verið 

grundvöllur lögræðissviptingar skv. 4. gr. eins og hann þarf að vera til að uppfylla skilyrði 

2. mgr. 19. gr. um nauðungarvistun (Helga Baldvinsdóttir Bjargardóttir, 2014). Í 1. mgr. 

ákvæði 5. gr. er tekið fram að svipta má mann lögræði sínu tímabundið ef ótímabundin 

svipting þykir ekki nauðsynleg. Þá skal tímabundin lögræðissvipting ekki ákveðin skemur 

en sex mánuði í senn og fellur sjálfkrafa niður að sviptingartíma loknum, ef ekki telst þörf 

á ótímabundinni sviptingu. Lögræðissvipting er fangaráð sem á ekki að beita nema brýna 

nauðsyn beri til (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  
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 Nauðungarvistun vísar til þess þegar sjálfráða einstaklingur er vistaður á sjúkrahúsi og 

haldið þar. Einnig þegar maður sem dvalið hefur áður á sjúkrahúsi af fúsum og frjálsum 

vilja er haldið þar nauðugum. Meginreglan er sú, skv. 19. gr laganna, að sjálfráða maður 

skuli ekki vistaður nauðugur á sjúkrahúsi. Í 2. mgr. er hins vegar kveðið á eftirfarandi „Þó 

getur læknir ákveðið að sjálfráða maður skuli færður og vistaður nauðugur í sjúkrahúsi ef 

hann er haldinn alvarlegum geðsjúkdómi eða verulegar líkur taldar á að svo sé eða ástand 

hans er þannig að jafna megi til alvarlegs geðsjúkdóms. Sama gildir ef maður á við 

alvarlega áfengisfíkn að stríða eða ofnautn ávana- og fíkniefna [...] Ef vakthafandi 

sjúkrahúslæknir ákveður nauðungarvistun manns samkvæmt þessari málsgrein skal bera 

ákvörðun hans undir yfirlækni svo fljótt sem verða má“. Frelsisskerðing samkvæmt þessari 

málsgrein má þá ekki standa lengur en 48 klukkustundir nema ráðuneyti samþykki það. Þá 

er heimilt að vista sjálfráða mann í allt að 21 sólarhring með samþykki ráðuneytis, á 

grundvelli 2. mgr., og nauðungarvistun er metin óhjákvæmileg af lækni. Jafnframt segir 

„Lögreglu er skylt að verða við beiðni læknis um aðstoð við að flytja mann nauðugan í 

sjúkrahús skv. 2. og 3. mgr. og skal læknir þá fylgja honum ef nauðsyn þykir bera til“.  

 Árið 2012 hafði innanríkisráðuneyti frumkvæði að því funda um mannréttindamál 

tengd landsáætlun í mannréttindum. Í mars 2012 var rætt um mannréttindi geðsjúkra þar 

sem sjónarmið þjónustunotenda, aðstandenda og fagfólks komu fram. Sammælst var um 

að endurskoða þyrfti lögin og framkvæmd þeirra með hliðsjón af samningi SRFF. Ákveðið 

var að þeir sem sóttu fundinn skyldu ræða þau álitaefni sem fram komu. Þann 6. mars árið 

2014 var síðasti fundurinn og umræðuskjali hópsins var skilað til innanríkisráðherra. Þessi 

vinna beindi sjónum að því hvernig mannréttindasjónarmið yrðu sem best tryggð 

varðandi réttindi og framkvæmd laganna. Í kjölfarið var lagt til að skipaður yrði formlegur 

starfshópur með það að markmiði að endurskoða lögin og verklag við framkvæmd þeirra. 

Sá hópur skilaði inn drögum að breytingum laganna í mars 2015 (Innanríkisráðuneytið, 

2014).   

 Vert er að geta þess að tillögur eru að breytingum á 4. gr. laga og mælst til að fyrsta 

málsgrein hljóði eftirfarandi „Standi brýn þörf til, enda hafi önnur og vægari úrræði í formi 

aðstoðar verið fullreynd, er heimilt með úrskurði dómara að svipta mann tímabundið 

lögræði sínu. Heimilt er að svipta mann sjálfræði einu sér, fjárræði einu sér eða hvoru 

tveggja“. Drögin tilgreina einnig að b- liður orðist svo „Ef hann sökum ofdrykkju eða 
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ofnotkunar ávana- og fíkniefna er ekki fær um að ráða persónulegum högum sínum eða fé 

og einhver þeirra ástæðna sem tilgreindar eru í a- og c-lið eiga við um viðkomandi“. Að 

auki mun d- liður falla brott (Innanríkisráðuneytið, 2015). Með breytingunum er verið að 

tryggja að lögræðissvipting eigi ekki rétt á sér nema fyrir tilstilli þess að önnur aðstoð eða 

úrræði hafi verið fullreynd. Hér er verið að hnykkja á því að fatlað fólk sé til jafns við aðra 

samfélagsþegna og þannig er komið til móts við 12. gr. SRFF. 

 Jafnframt er lagt til að breyting verði á 19. gr. laganna þar sem eftirfarandi er bætt við 

2. mgr. „eða annan vakthafandi lækni sem starfar í umboði yfirlæknis, svo fljótt sem verða 

má“. Þá mun koma framan við 4. mgr. „Áður en maður er fluttur nauðugur á sjúkrahús 

skv. 2. og 3. mgr. skal kalla til lækni sem fer á vettvang og metur aðstæður“ 

(Innanríkisráðuneytið, 2015). Breytingar á 19. gr. bera með sér að vakthafandi lækni sem 

ákveður nauðungarvistun, beri skylda til að kalla til annan lækni til að leggja mat á 

stöðuna. Að auki skal læknir koma á vettvang og meta aðstæður áður en maður er færður 

með nauðung. Þetta kallar fram skýrara verklag og nauðsyn þess að ítarlegt mat fari fram 

þegar nauðungarvistun telst þörf. Út frá mannréttindasjónarmiðum er mögulegt að slíkt 

mat geti dregið úr tengingu ofbeldis sem hefur verið tengt nauðungarvistunum.  

  Ofangreint frumvarp til breytinga kom inn á borð innanríkisráðherra þann 1. apríl 

2015 og var tekið til fyrstu umræðu á Alþingi þann 28. apríl 2015. Málið fer nú fyrir 

nefndarálit og verður tekið fyrir á haustþingi 2015 (Alþingi, e.d.). Þess má geta að ákvæði 

sem nefnd hafa verið eru aðeins brot af því sem kemur fram í lögunum sem og tillögur til 

breytinga sem lagðar voru fram. 

 

1.4  Mannréttindanálgun í SRFF 

Mannréttindi eiga að vera óyggjandi réttindi allra manna. Þau eru til þess fallin að tryggja 

friðhelgi einkalífs og gefa einstaklingi færi á að þroskast á sinn hátt með eigin hamingju að 

leiðarljósi (Ástríður Stefánsdóttir, 2011). Samkvæmt lögum á fatlað fólk rétt á þeirri 

þjónustu og stuðningi sem það þarf til að vegna vel í því sem það tekur sér fyrir hendur 

(Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992). Allir eiga rétt á persónufrelsi og friðhelgi 

einkalífs en réttur til einkalífs felur í sér að ráða sér sjálfur sem er grundvallaratriði til 

frelsis. Það er með öllu óheimilt að mismuna fólki í þessum efnum og ekki er hægt að 
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neita einstökum hópum að því leyti. Lögum er hins vegar þannig háttað að hægt er að 

takmarka rétt fólks líkt og er kveðið á um í lögræðislögum (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

 Í SRFF kemur fram hvaða breytingar þarf að gera til að fatlað fólk njóti sömu réttinda 

og aðrir. Í 1. gr. kemur fram að allir skuli njóta sömu réttinda, frelsis og virðingu. Jafnframt 

segir í 3. gr. að bera skuli virðingu fyrir öllum og að allir eigi rétt á að taka eigin ákvarðanir 

og taka virkan þátt í samfélaginu á sínum forsendum. Það á að ríkja gagnkvæm virðing og 

allir eiga jöfn tækifæri til lífs. 

Í 12. gr kemur fram að réttarstaða fatlaðs fólks skuli vera til jafns við aðra og hljóðar svo: 

 

1. Aðildarríkin árétta að fatlað fólk eigi alls staðar rétt á viðurkenningu sem aðilar að 

lögum. 

2. Aðildarríkin skulu viðurkenna að fatlað fólk njóti gerhæfis til jafns við aðra á öllum 

sviðum lífsins. 

3. Aðildarríkin skulu gera viðeigandi ráðstafanir til þess að tryggja aðgengi fatlaðs 

fólks að þeim stuðningi sem það kann að þarfnast þegar það nýtir gerhæfi sitt. 

4. Aðildarríkin skulu tryggja að allar aðferðir og stuðningur, sem tengist beitingu 

gerhæfis, feli í sér viðeigandi og árangursríkar verndarráðstafanir til þess að koma í 

veg fyrir misnotkun, samanber ákvæði í alþjóðlegum mannréttindalögum. Slíkar 

verndarráðstafanir skulu tryggja að aðferðir og aðstoð tengd beitingu gerhæfis 

virði réttindi, vilja og óskir viðkomandi einstaklings, að slíkar aðferðir og aðstoð 

leiði ekki til hagsmunaárekstra eða hafi í för með sér ótilhlýðileg áhrif, þær séu í 

samræmi við og sniðnar að aðstæðum viðkomandi einstaklings, gildi í sem 

skemmstan tíma og séu endurskoðaðar reglulega af til þess bæru, sjálfstæðu og 

hlutlausu yfirvaldi eða stofnun á sviði dómsmála. Verndarráðstafanirnar skulu vera 

í samræmi við þau áhrif sem slíkar aðferðir og aðstoð hafa á réttindi og hagsmuni 

viðkomandi einstaklings. 

5. Í samræmi við ákvæði þessarar greinar skulu aðildarríkin gera allar viðeigandi og 

árangursríkar ráðstafanir til þess að tryggja jafnan rétt fatlaðs fólks til þess að eiga 

eða erfa eignir, að stýra eigin fjármálum og hafa jafnan aðgang að bankalánum, 
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veðlánum og annarri fjárhagslegri fyrirgreiðslu, jafnframt því að tryggja að fatlað 

fólk sé ekki svipt eignum sínum að geðþótta. 

            (Samningur Sameinuðu þjóðanna, 2013). 

 Í 14. gr. er kveðið á um frelsi og mannhelgi jafnan rétt til þess. 

 

1. Aðildarríkin skulu tryggja að fatlað fólk til jafns við aðra: 

a) Njóti réttar til frelsis og mannhelgi , 

b) Sé ekki svipt frelsi sínu með ólögmætum hætti eða að geðþótta og að 

frelsissvipting í hvaða mynd sem er sé lögum samkvæmt og að fötlun skuli ekki 

undir neinum kringumstæðum réttlæta frelsissviptingu. 

2. Sé fatlað fólk svipt frelsi með einhverjum hætti skulu aðildarríkin tryggja að því séu 

tryggð mannréttindi til jafns við aðra í samræmi við alþjóðleg mannréttindalög og 

það hljóti meðferð sem samræmist markmiðum og meginreglum samnings þessa, 

meðal annars með því að tryggja því viðeigandi aðlögun.  

            (Samningur Sameinuðu þjóðanna, 2013). 

 

 19. gr. lýtur að því að lifa sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar í samfélaginu. Þar kemur 

fram að fatlað fólk skuli hafa tækifæri á að velja sér búsetustað og því sé ekki gert að eiga 

heimili í tilteknu búsetuformi. Í sömu grein er tekið fram að fatlað fólk skuli hafa aðgang 

að félagsþjónustu meðal annars til þess koma í veg fyrir einangrun og aðskilnað frá 

samfélaginu. Í 27. gr. er kveðið á um jafnan rétt fatlaðs fólks til vinnu. Í því felst sá réttur 

að afla sér tekna með vinnu að eigin vali og að vinnuumhverfi skuli vera aðgengilegt og án 

aðgreiningar.  

 SRFF var undirritaður á Íslandi þann 30. mars 2007. Hins vegar hefur samningurinn 

ekki verið fullgildur hér á landi og er Ísland því aðeins eitt fjögurra Evrópulanda sem ekki 

hafa innleitt samninginn. Öryrkjabandalag Íslands stendur fyrir áskorun til landsmanna 

allra að skora á stjórnvöld að gangast við fullnaðargildingu samningsins (Öryrkjabandalag 

Íslands, e.d.).  
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1.5  Niðurlag 

Eins og fram kom hér að ofan felst læknisfræðilega nálgunin í því að greina fötlunina og 

veita víðtæka ráðgjöf sem ræður því hvað er hægt að gera fyrir viðkomandi. Fötlunin er 

talin vera persónulegur harmleikur og skerðingin er álitin vera uppspretta allra erfiðleika 

manneskjunnar. Í læknisfræðilega líkaninu er ekki tekið tillit til áhrifa umhverfis eða ytri 

aðstæðna heldur er einblínt á það að breyta eða lækna viðkomandi. Einstaklingurinn er 

gerður háður öðrum til þess að hann geti verið þátttakandi í samfélaginu. Félagslegur 

skilningur á fötlun beinir sjónum að áhrifum félagslegra þátta og mikilvægi samfélagsins. 

Einstaklingurinn er ekki skilgreindur sem uppspretta vandans með endurhæfingu að 

leiðarljósi, heldur er einblínt á hvernig hægt sé að fjarlægja samfélagslegar hindranir. 

Fötlun er félagsleg sem útilokar eða takmarkar þátttöku í samfélaginu vegna hindrana 

sem felast í umhverfinu. Áhersla á fötlun hefur þannig tekið breytingum frá 

einstaklingsbundnu sjónarhorni yfir í félagslegt mannréttindasjónarhorn (Helga 

Baldvinsdóttir Bjargardóttir, 2014). Ennfremur dregur Helga (2014) fram að 

viðmiðsbreytingin eykur áherslu á að staða fatlaðs fólks sé skoðuð út frá jöfnum rétti, í 

stað hefðbundinnar nálgunar velferðar. Að eiga möguleika á að lifa sjálfstæðu lífi, hafa 

vald yfir því og geta tekið eigin ákvarðanir er eitt það mikilvægasta í lífi fólks og hefur áhrif 

á sjálfsmynd þeirra. Því er mikilvægt að félagslegt sjónarmið verði ríkjandi í þjónustu við 

geðfatlað fólk svo þörfum þess sé mætt út frá gildandi mannréttindaviðmiðum.  

 Fram hefur komið að geðfatlað fólk getur verið svipt frelsi sínu, líkt og með 

lögræðissviptingu eða nauðungarvistun. Inngrip sem þetta á aðeins að nota þegar ekkert 

annað úrræði er í sjónmáli, enda er kveðið á um slíka breytingu í nýju frumvarpi sem 

komið er í hendur innanríkisráðherra. Tilefni frumvarpsins er meðal annars undirbúningur 

að fullnaðargildingu SRFF þar sem mannréttindi eru í hávegum höfð. Frumvarpið hefur nú 

þegar farið fyrir fyrstu umræðu á Alþingi og mun fara fyrir nefndarálit. Mikil vinna er eftir 

en vonir eru bundnar við að tilætlaðar breytingar gangi í gegn. Með innleiðingu SRFF væri 

mikill sigur unninn í réttindabaráttu geðfatlaðs fólks og óskandi er að íslensk stjórnvöld 

stígi skref í slíka framfaraátt. 
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2  Þjónusta við geðfatlað fólk: Hugmyndafræði og stefna 

Í kaflanum verður skoðað hvaða hugmyndafræði leiðir stefnu og framkvæmd þjónustu við 

geðfatlað fólk hér á landi. Hugtökin geðheilbrigði, geðfötlun og geðröskun eru skilgreind, 

til þess að varpa ljósi á hvað skilur á milli svokallaðs heilbrigðis, röskunar og fötlunar. 

Jafnframt verður greint frá sögu greiningarkerfisins DSM (Diagnostic and statistical 

manual). Þrátt fyrir ýmsar réttindabætur og breytingar í hugmyndafræði er 

læknisfræðilegt sjónarmið enn mjög ríkjandi í þjónustu við geðfatlað fólk.  

 

2.1  Geðheilbrigði 

Samkvæmt Alþjóðaheilbrigðisstofnuninni (WHO) er almennt heilbrigði skilgreint sem svo 

að einstaklingur búi við ástand sem einkennist af því að hann upplifir líkamlega, andlega 

og félagslega vellíðan. Það felst ekki einungis í því að vera laus við sjúkdóm eða 

heilsubrest. Geðheilbrigði felur í sér að einstaklingur sé fær um að skilgreina eigin 

verðleika, takast á við amstur daglegs lífs, vinna ötullega að eigin markmiðum og leggja 

sitt af mörkum til samfélagsins (World health organization, 2014). Evrópudeild 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar telur að um 27% fullorðinna Evrópubúa eigi á hverjum 

tíma eftir að glíma við geðraskanir, en flestir eiga við kvíða- og þunglyndisraskanir að 

stríða. Geðfatlað fólk á rétt á félagslegri þjónustu samkvæmt lögum um málefni fatlaðs 

fólks nr. 59/1992. Fólk með geðröskun nýtur hins vegar almennt þjónustu 

geðheilbrigðiskerfis, heilsugæslu, félagsþjónustu sveitarfélaga, sjálfstætt starfandi 

sérfræðinga og annarra fagaðila (Félagsmálaráðuneytið, 2006).  

 

2.1.1  Geðröskun 

Erfitt getur verið að skilgreina geðröskun því um er að ræða margháttuð einkenni sem 

geta haft misjafnlega alvarlegar og langvinnar afleiðingar. Samtímis er erfitt að segja til 

um hvort um eðlileg viðbrögð er að ræða, óháð aðstæðum fólks. Helstu mælikvarðar 
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ástandsins taka því mið af eigin líðan fólks, færni þess til tilfinningalegra og félagslegra 

samskipta, náms, starfa og almennrar samfélagsþátttöku. Jafnframt þarf að taka tillit til 

breytileika mannlegs eðlis og aðstæðna (Félagsmálaráðuneytið, 2006). Persónuleg áföll 

herja mismikið á fólk með tilliti til eiginleika hverrar persónu fyrir sig. Það getur til dæmis 

verið breytilegt á milli einstaklinga hvenær depurð vegna ástvinamissis verður að 

þunglyndi. Þrátt fyrir að miðað sé ákveðin skilmerki og tímabil vandans þá eru þessi mörk 

óljós (Félagsmálaráðuneytið, 2006).  

 Sé miðað við ofangreinda skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðistofnunarinnar þá býr 

einstaklingur með geðröskun yfir skertum lífsgæðum, skertri færni til samfélags- og 

tilfinningalegra samskipta sem hefur áhrif á samfélagslega þátttöku. Þessi útlistun á 

geðröskun er ekki sérlega afmörkuð en gefur hins vegar til kynna hvernig túlka megi 

ástandið (Félagsmálaráðuneytið, 2006). Geðraskanir fara ekki í manngreinarálit og samspil 

ólíkra þátta getur leyst slíka röskun úr læðingi. Umhverfisþættir geta þar haft áhrif eins og 

uppeldisaðstæður, ofbeldi, álag af ýmsu tagi, heilsubrestur og fjárhagsáhyggjur. Hér skal 

einnig gera ráð fyrir samfélagslegum aðstæðum, eins og streitu eða óraunhæfum kröfum, 

sem geta átt stóran þátt í því að fólk þrói með sér geðfötlun. Mörkin á milli góðrar 

geðheilsu og geðraskana eru frekar óljós og því þarf að líta á þessi hugtök út frá hinum 

ólíku menningarlegu, fræðilegu og félagslegu þáttum (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

2.1.2  Geðfötlun 

Skilgreining félagsmálaráðuneytis (2006) á geðfötlun er lýst sem ástandi sem skapast við 

langvinna og alvarlega geðröskun. Geðfötlun hefur í för með sér skerta færni til 

sjálfstæðrar búsetu, atvinnu eða annarrar samfélagslegrar þátttöku. Ástandið leiðir af sér 

fjölþætta þjónustuþörf sem getur varað til langs tíma. Geðfötlun er því alvarleg og 

langvinn geðröskun sem krefst þess að einstaklingur þarf aðstoð eftir þörfum. Mörkin á 

milli geðfötlunar,  geðröskunar og ásættanlegrar geðheilsu eru hins vegar torræð, þar sem 

taka þarf tillit til persónulegra eða utanaðkomandi breytinga (Félagsmálaráðuneytið, 

2006). 

 Samfélagslegir þættir geta haft mikil áhrif á stöðu fólks. Þessi atriði má greina sem 

viðhorf, fordóma, skilning og viðbrögð í garð geðfatlaðs fólks. Þjónustan hefur margt að 
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segja um samfélagslega þátttöku og almenna virkni þeirra. Langvarandi innlögn á geðdeild 

getur skert færni einstaklings með geðröskun sem getur leitt til geðfötlunar. Með 

einstaklingsmiðari þjónustu aukast líkurnar á því að viðkomandi nái að fóta sig í 

samfélaginu. Jafnframt er unnt að koma í veg fyrir að sjúkdómurinn taki á sig alvarlegri 

mynd, það er, þróist úr geðröskun í geðfötlun. Skilgreiningin á geðfötlun er því talin 

aðstæðubundin og háð þeirri þjónustu sem einstaklingi er veitt, breytingum á ástandi og 

bataferli hans (Félagsmálaráðuneytið, 2006).  

 Geðröskun er breytilegt ástand og algengt er að tímabil séu góð eða slæm. 

Einstaklingur með geðröskun þarf alla jafna lítinn stuðning svo komið sé til móts við þarfir 

hans. Með versnandi ástandi eykst þjónustuþörf og heyrir því einstaklingurinn jafnvel 

undir hóp geðfatlaðs fólks. Stundum þarf lítið út af að bregða til þess að einkenni 

geðröskunar taki á sig breytta mynd. Persónuleg áföll eða líkamlegir sjúkdómar geta 

valdið því að geðröskun leiði til geðfötlunar. Hafa ber í huga að nýjar meðferðarleiðir og 

lyf geta haft mikil áhrif á færni og líðan fólks. Ennfremur skal ekki vanmeta áhrif 

fjölskyldu- og vinatengsla, eflingu sjálfsmyndar og sjálfstæðis, sem og breytingar á 

félagslegri stöðu á líðan og færni fólks (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

2.2  Þróun DSM (Diagnostic and statistical manual)  

Þar til seint ársins 1800 var sú kenning að heilsa og veikindi væru ákvörðuð af fjórum 

líkamsvessum; blóði, slími, gulu og svörtu galli. Þessari kenningu var haldið á lofti í fjögur 

þúsund ár. Jafnvægi líkamsvessa var hin heilaga uppskrift að heilbrigði og eðlilegu 

líkamsástandi, ekkert minna og ekkert meira. Á seinni hluta 19. aldar urðu áhrifamiklar 

framfarir í læknavísindum. Fyrir tilstilli forvitni læknavísindanna var hin forna kenning þar 

með lögð til hliðar (Frances, 2013).  

 Fram til ársins 1980 var greiningarkerfið DSM fremur yfirgripslítið og áhugi fyrir því 

almennt lítill. Það var með tilkomu DSM-III sem áhuginn jókst og varð fljótlega heilagt rit 

innan geðlæknisfræðinnar. Sjö árum síðar var gefin út ný útgáfa, DSM-IV, sem innihélt enn 

fleiri greiningar. Í dag er stuðst við greiningarkerfið DSM-5 sem var gefið út árið 2013. Um 

miðja 19. öld voru aðeins sex geðgreiningar skráðar, í dag er fjöldi greininga yfir tvö 

hundruð. Samhliða fjölgun sjúkdómsgreininga með DSM kerfinu greinast fleiri með röskun 
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af einhverju tagi. Fólk fær lyf við röskun sinni og þar af leiðandi eykst sala lyfja. 

Lyfjafyrirtæki og læknavísindi bera augljósan hag af slíkri sjúkdómsvæðingu. Samfélagið 

virðist því vera ómettandi fyrir því að viðurkenna og meðtaka nýjar geðgreiningar 

(Frances, 2013).  

 Þrátt fyrir gífurlega þróun vísindanna hefur enn ekki tekist að skilgreina heilsu og 

heilsuleysi. Skilgreining Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar á heilbrigði (WHO) gefur til 

kynna að flestir séu að hluta til veikir. Ef vel er að gáð kemur jafnvel í ljós að flestir eru 

óheilbrigðir.  

 Frances er ekki að rægja eða neita ágæti sálfræðilegra greininga og meðferða með 

skrifum sínum. Tilgangur hans er fremur að viðhalda því góða sem geðlæknisfræðin hefur 

komið fram með. Hann bendir hins vegar á mikilvægi þess að gæta hófs, hvort sem það 

tengist skilgreiningu sjúkdóma eða heilbrigðis. Ennfremur segir Frances að líkamlegt 

atgervi, hegðun, greind, framkoma og aðrir eiginleikar séu jafn breytilegir á milli manna og 

mennirnir eru margir. Breytnin er hins vegar ekki handahófskennd því allir menn eru 

staðsettir einhvers staðar á normalkúrfunni. 

 Normalkúrfan hefur verið notuð til þess að útskýra margt sem viðkemur jarðneskri 

tilvist, bæði hvað varðar náttúru og mannfólk. Kúrfan hefur áhrifamikið forspárgildi á 

nánast allt í okkar gjörvalla heimi. Það sem telst eðlilegt eða norm er í miðju kúrfunnar. 

Þegar frávik á sér stað er gjarnan talað um að vera eitt eða fleiri staðalfrávik frá norminu. 

Þessi mæling er til dæmis notuð þegar talað er um hæð manna. Því hávaxnari eða 

lágvaxnari sem einstaklingur er, því fágætari verður hann þar sem hann víkur frá norminu. 

Það verður þannig einmanalegra því lengra sem hann fer nær jaðrinum, sama hvor endi 

kúrfunnar það er (Frances, 2013).  

 Þetta leiðir af sér spurninguna um það hvort hægt sé að nota tölfræði sem þessa, til 

að mæla hvað telst andlega eðlilegt? Svarið er nei. Fólk sem er hvort á sínum enda 

kúrfunnar getur verið áþekkt og því er talsverð einföldun að kalla einn veikan og hinn 

heilbrigðan. Það þarf að nást sátt um að ekki sé til einn einfaldur staðall sem kveður á um 

hversu margir séu óeðlilegir. Normalkúrfan hefur margt gott til sín að segja, en hún er ekki 

einvaldur í því hvar eðlilegt og óeðlilegt byrjar (Frances, 2013). Undir þetta tekur Héðinn 

Unnsteinsson (2015) í bókinni „Vertu úlfur“ þar sem hann hvetur samfélög okkar til þess 

að endurskoða skilgreiningar, gildismat og forsendur fyrir þeim kerfum sem við höfum 
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byggt upp til að þjónusta fólk. Einnig segir hann: „Getum við stigið upp úr hinum 

sífjölgandi hólfum huglægra „merkimiða“ sem samtími okkar hefur útbúið svo að réttlæta 

megi minnstu frávik frá hverfandi normi?“. 

 

2.3  Niðurlag 

Hér hafa skilgreiningar á geðheilbrigði, geðfötlun og geðröskun verið tilgreindar. Einnig 

var fjallað um þróun greiningarkerfisins DSM. Samkvæmt skilgreiningu 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar býr heilbrigður einstaklingur yfir líkamlegri, andlegri og 

félagslegri vellíðan. Vellíðan er huglægt ástand sem erfitt er að mæla og því erfitt að setja 

fram skilgreiningu og staðhæfingu sem þessa. Geðheilbrigði felur í sér að einstaklingur sé 

fær um að skilgreina eigin verðleika, takast á við amstur daglegs lífs, vinna ötullega að 

eigin markmiðum og leggja sitt af mörkum til samfélagsins. Geðröskun einkennist þá 

samkvæmt þessu, af skertum lífsgæðum, skertri færni til samfélags- og tilfinningalegra 

samskipta sem hefur áhrif á samfélagslega þátttöku. Geðfötlun er hins vegar alvarleg og 

langvinn geðröskun sem leiðir af sér skerta færni til sjálfstæðrar búsetu, atvinnu- eða 

samfélagslegrar þátttöku og mikla þjónustuþörf.  

 Eftir því sem greiningarkerfi náðu meiri fótfestu innan geðlæknisfræðinnar fór 

greiningum að fjölga. Misjafnar skoðanir eru á eðli og tilgangi slíkrar þróunar. Bent hefur 

verið á að þetta sé hluti af kerfisþróun sem sér hagnað sinn í því að fjölga sjúkdómum. 

Ljóst er að læknisfræðilegt sjónarmið er ríkjandi í þjónustu við geðfatlað fólk þar sem 

aðgreiningum er viðhaldið með notkun greiningarkerfa.  
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3  Framkvæmd þjónustu í ljósi kerfiskenninga 

Hér verður sjónum beint að þeim þjónustuúrræðum sem leiða þjónustu við geðfatlað fólk 

og skoðað hvernig staðið er að framkvæmd þjónustunnar í dag. Viðfangsefni kaflans er 

skoðað út frá kerfiskenningum. Í því samhengi er varpað ljósi á hlutverk 

velferðarráðuneytis, heilbrigðiskerfis og félagsþjónustu. Einnig er skýrt frá hluta þeirra 

samfélagslegu úrræða sem tengjast atvinnu og félagslegri þátttöku. Að lokum er fjallað 

um þverfaglega teymisvinnu og notendasamráð. 

 

3.1  Kerfiskenningar 

Ludwig Von Bertalanaffy, frumkvöðull kerfiskenningarinnar (e. general system theory) 

skilgreindi kerfi sem margar samhangandi einingar. Kenningin er félagsleg nálgun þar sem 

sjónum er beint að mikilvægi þess að líta heildrænt á einstakling og kerfi. Einstaklingurinn 

getur haft áhrif á kerfin og öfugt, því er mikilvægt að skoða samspil þarna á milli (Fitch, 

2004). Til þess að setja þetta í samhengi við þjónustu við geðfatlað fólk þá samanstendur 

kerfið af einingum eins og einstaklingnum sjálfum, geðlækni, aðstandendum, geðdeild og 

jafnvel fleiri aðilum eða stofnunum. Hver eining hefur ákveðnar skoðanir og tillögur sem 

þarf að koma á framfæri með samskiptum. Eigi þessi samskipti sér ekki stað þá fær 

viðkomandi ekki þá þjónustu sem hann þarf. 

 Vistfræðikenning (e. ecological theory) Bronfenbrenner skoðar öll kerfi í kringum 

einstaklinginn, bæði þau sem hafa bein og óbein áhrif á hann. Bronfenbrenner líkti 

kerfunum við rússnesku dúkkuna Babúsku. Hann skipti umhverfinu í fjögur kerfi. Innst er 

nærumhverfi (e. microsystem) þar sem einstaklingurinn á í nánum samskiptum við þá sem 

standa honum næst eins og fjölskyldu og vini. Næst kemur millikerfi (e. mesosystem) sem 

snýr að þeim tengingum sem eiga sér stað innan nærkerfis (Leonard, 2011). Hér er til 

dæmis átt við samskipti einstaklings eða aðstandenda við fagfólk innan heilbrigðiskerfis. 

Framvinda í meðferð einstaklings getur farið eftir því hvernig samskiptum er háttað þarna 

á milli. Hið þriðja er stofnanakerfi (e. exosystem) sem samanstendur af fólki eða 

stofnunum sem hafa óbein áhrif á einstaklinginn. Síðast er það lýðkerfi (e. macrosystem) 
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sem snertir einstaklinginn á óbeinan hátt með lögum, reglugerðum og gildum 

samfélagsins. Þær ákvarðanir sem teknar eru í þessu kerfi hafa óneitanlega áhrif á innri 

kerfin (Leonard, 2011).  

 Vistfræðikenningin gefur möguleika á því að greina allt umhverfi einstaklingsins. Ekki 

er aðeins tekið tillit til núverandi stöðu einstaklings, heldur einnig hvernig umhverfi hefur 

áhrif á frammistöðu hans. Félagslegt umhverfi, aðferðir eða samskipti fagfólks getur haft 

áhrif á færni einstaklings. Athyglin beinist ekki aðeins að honum heldur einnig að þeim 

möguleikum og stuðningi sem felst í umhverfinu. Þessi aðferð varpar ljósi á þá möguleika 

sem eru til staðar í umhverfinu til þess að styðja viðkomandi til samfélagsþátttöku. Það 

sem liggur til grundvallar einstaklingsmiðunar er að þjónustan mæti þörfum og 

markmiðum einstaklingsins. Fremur en að láta einstakling mæta þjónustunni sem er nú 

þegar til staðar, þá er þjónustan aðlöguð með tilliti til stöðu hans og forgangsatriða. 

Einstaklingsmiðun getur aukið sjálfsákvörðun hjá viðkomandi, aðstoðað hann við 

markmiðssetningu sem ýtir undir virkni í eigin meðferð (Browder, 2001).  

 

3.2  Velferðarráðuneytið 

Þann 1. janúar 2011 tók velferðarráðuneytið formlega til starfa í kjölfar laga um breytingu 

á Stjórnarráði Íslands. Heilbrigðisráðuneyti og félags- og tryggingamálaráðuneyti voru í 

kjölfar sameinuð undir velferðarráðuneytið. Verkefni velferðarráðuneytisins varða 

velferðar- og fjölskyldumál, heilbrigðisþjónustu, húsnæðismál, vinnumarkaðsmál og 

jafnréttismál (Velferðarráðuneytið, e.d.-a).  

 Forsenda fyrir sameiningu ráðuneytanna lýtur að því að móta heildstæða stefnu á 

öllum sviðum velferðarþjónustu, frá félagslegum stuðningi að heilbrigðisþjónustu. 

Markmiðið er að stuðla að sveigjanlegri og samþættari þjónustu um landið allt 

(Velferðarráðuneytið, e.d.-b). Ráðherrar velferðarráðuneytis eru tveir. Eygló Harðardóttir 

er félags- og húsnæðismálaráðherra og Kristján Þór Júlíusson er heilbrigðismálaráðherra 

(Velferðarráðuneytið, e.d.-c).  
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3.2.1  Heilbrigðiskerfið 

Hlutverk Landspítala er að vera sjúkrahús allra landsmanna, aðalsjúkrahús Íslands og 

háskólasjúkrahús. Landspítalinn hefur orðin forgangsröðun, einfaldleiki og eftirfylgni að 

leiðarljósi (Landspítali, e.d.-a). Landspítali sinnir þörfum hvað flestra þjónustunotenda á 

geðsviði á Íslandi. Geðsvið Landspítalans er jafnframt í samvinnu við heilsugæslu og aðra 

velferðarþjónustu. Markmið meðferðar er að byggja fólk upp til að vera í stakk búið að 

takast á við daglegt líf og athafnir. Áhersla er lögð á heildræna meðferð þar sem unnið er 

að bættum lífsgæðum og heilbrigði fólks sem og að virða rétt þeirra (Landspítali, e.d.-b). 

Fyrsta greining fer fram hjá ferli-og bráðaþjónustu geðsviðs og þaðan fer fólk í frekari 

meðferð. Ástæða getur verið fyrir innlögn, annars er fólki vísað á göngudeildir eða úrræði 

utan sjúkrahúss (Landspítali, e.d.-c).  

 Þrátt fyrir mikla og góða starfsemi í heilbrigðiskerfinu virðist ýmsu áfátt í þjónustu við 

geðfatlað fólk á Íslandi. Mikilvægt er að viðeigandi stuðningur sé í boði og aðgengi að 

úrræðum sé gott. Að hafa stuðningsnet getur gert gæfumun fyrir geðfatlað fólk en 

stuðningurinn þarf einnig að miðast við þjónustuþörf hvers og eins. Vald geðfatlaðs fólks í 

heilbrigðisþjónustu er oft takmörk sett, í þeim skilningi að starfsmenn hafa oft afmarkaða 

sýn á hvernig þjónustu einstaklingur þarf. Áhrifaleysi einstaklings endurspeglast þannig í 

þjónustunni þar sem þeir fá oft litlu um það ráðið hvenær, hvar og hvernig þjónustu hann 

fær (Sveinbjörg Júlía Svavarsdóttir, 2006). 

 Í lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 segir í 1. gr. að tryggja eigi fötluðu fólki 

jafnrétti og sambærileg lífskjör til jafns við aðra þjóðfélagsþegna. Í 2. gr. er tekið fram að 

lögin nái til þeirra sem eru með andlega eða líkamlega fötlun, þar með talið geðfötlun. Í 

markmiðum laga um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007 kemur fram að allir landsmenn eigi 

kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem völ er á hverju sinni til að huga að andlegu, 

líkamlegu og félagslegu heilbrigði. Enn fremur er talað um gæði þjónustu í lögum um 

landlækni og lýðheilsu nr. 41/2007 þar sem markmið laganna eru að stuðla að heilbrigði 

landsmanna og tryggja gæði heilbrigðisþjónustu.  

 Algengt er að stjórnendur og starfsfólk stofnana axli ekki ábyrgð og þjónustunotendur 

eru látnir flakka á milli úrræða. Þetta hefur í för með sér skert lífsgæði fyrir geðfatlað fólk 

og getur valdið rótleysi. Ein forsenda þess að fólk geti leitað sér aðstoðar er gott aðgengi 

að upplýsingum um þau úrræði sem í boði eru. Þegar upplýsingaflæði er ekki nægilegt 
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getur það valdið því að fólk upplifi sig hjálparlaust og ráðvillt. Þetta hefur áhrif á alla 

hlutaðeigandi sem veldur því að þjónustunotendur leita í úrræði sem virðist næst 

hendinni, í þessu tilfelli á geðdeild Landspítalans. Valdastaða starfsmanna getur þar að 

auki verið heftandi fyrir þjónustunotendur og að þeir upplifi sig sem vanmáttugri aðila í 

samskiptum. Bent hefur verið á að vænlegri staða sé að jafna valdastöðu fagmanns og 

notenda, hann fær þannig tækifæri á að axla aukna ábyrgð á eigin heilsu. Eftir innlögn á 

geðdeild getur reynst erfitt fyrir fólk að viðhalda bataferli vegna ýmissa hindrana. Þetta 

getur meðal annars varðað biðtíma í búsetumálum og öðrum félagslegum úrræðum 

(Sveinbjörg Júlía Svavarsdóttir, 2006). 

 

3.2.2  Heilsugæslan 

Í lögum um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007 er lögð áhersla á að almenn 

heilbrigðisþjónusta skuli veitt í heimabyggð og fyrsta val þjónustunotenda á að vera 

heilsugæslan. Reglan er sú að notandi sækir þjónustu í sínu umdæmi. Í reglugerð um 

heilbrigðisumdæmi nr. 785/2007 kemur fram að réttur notenda er sá að þeir geta leitað 

til þeirrar heilsugæslustöðvar eða heilbrigðisstofnunar sem þeir eiga auðvelt með að 

nálgast hverju sinni. (Velferðarráðuneytið, e.d.-d).  

 Í reglugerð um heilsugæslustöðvar nr. 787/2007 kemur fram að markmið með rekstri 

heilsugæslustöðva að tryggja öllum landsmönnum viðhlítandi heilsugæslu í heimabyggð. 

Þá er kveðið á um þjónustu sem veita skal á heilsugæslustöðvum. Hún er meðal annars í 

formi almennra lækninga, hjúkrunar og heilsuverndar eins og geðvernd. Í samráði við 

ráðherra er heimilt að veita aðra heilbrigðisþjónustu á heilsugæslustöðvum líkt og 

sálfræðiþjónustu, félagsráðgjöf, iðju- og sjúkraþjálfun.  

 

3.2.3  Félagsþjónustan 

Samkvæmt 1. gr. laga um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991 er markmið 

félagsþjónustu á vegum sveitarfélaga að tryggja fjárhagslegt öryggi og stuðla að velferð 

íbúa. Í 2. gr. laga er kveðið á hvers kyns þjónustu veita skal og er hún meðal annars í formi 

þjónustu við unglinga, aldraða og fatlað fólk. Skilgreining þjónustu er félagsleg ráðgjöf, 
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fjárhagsaðstoð, félagsleg heimaþjónusta, veita aðstoð til að íbúar geti búið sem lengst í 

eigin húsnæði, aðstoð við virkni og fleira. Með þjónustunni er gætt að hvatningu til 

sjálfsábyrgðar og að sjálfsákvörðunarréttur sé virtur. Í 11. kafla kemur fram að 

félagsmálanefnd skuli tryggja fötluðu fólki sambærileg lífskjör til jafns við aðra þegna og 

að lífsskilyrði séu með sem eðlilegustum hætti. Þá skal einnig tryggja hentugt húsnæði og 

skipulagningu heimaþjónustu. Í 12. kafla er kveðið á um að tryggja skuli fólki húsnæði, 

eftir því sem þörf og kostur er á. Þetta á við þegar fólk getur ekki séð sér fyrir húsnæði 

vegna lágra launa, mikillar framfærslu eða annarra félagslegra aðstæðna. Samkvæmt 14. 

kafla á félagsþjónusta einnig að koma til móts við fatlað fólk þegar kemur að atvinnu sbr. 

lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992. Félagsþjónusta sveitarfélaga heyrir undir 

velferðarráðuneytið og skal hafa eftirlit með því að lögboðin þjónusta sé veitt.  

 

3.2  Samfélagsleg úrræði 

Ein helsta forsenda þess að vera virkur í atvinnu og öðrum félagslegum úrræðum er traust 

búseta. Mikilvægi öruggrar búsetu er óyggjandi fyrir fólk með sem glímir við andleg 

veikindi og hefur áhrif á bataferli þeirra (Henwood, Derejko, Couture og Padgett, 2015). Í 

lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 og reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á 

heimili sínu nr. 1054/2010 sést stefna stjórnvalda um búsetuþjónustu við fatlað fólk. 

Markmið reglugerðar er að fatlað fólk fái félagslega þjónustu og sérstakan stuðning til 

þess að geta búið eins og best hentar hverjum og einum. Í 10. gr. laga um málefni fatlaðs 

fólks segir að fatlað fólk skuli eiga kost á búsetu í sem besta samræmi við þarfir þeirra og 

óskir. Í markmiðsgrein laganna kemur fram almenn stefna um stuðning og þjónustu við 

fatlað fólk. Lögin eru gerð til að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör við 

aðra þjóðfélagsþegna og skapa því skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. Þar af leiðandi á 

fatlað fólk að hafa kost á því að eiga heimili með sambærilegum hætti og aðrir. Jafnframt 

skal það njóta sama réttar til friðhelgi einkalífs (Félagsmálaráðuneytið, 2006). Lögin greina 

frá því að þjónustan geri fötluðu fólki kleift að lifa og starfa í eðlilegu samfélagi. Fólk skal 

hafa sömu möguleika til að halda uppi sjálfstæðu heimilishaldi og koma á til móts við 

þarfir þeirra til endurhæfingar og atvinnu. Markmiðið er að fatlað fólk geti tekið virkan 

þátt í samfélaginu (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 
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 Að vera virkur á atvinnumarkaði getur haft góð áhrif á heilsu, þar sem atvinna eykur 

tekjumöguleika, hefur félagslegan ávinning, bætir sjálfsmynd og gefur fólki samfélagslegt 

hlutverk (Saunders og Nedelec, 2014). Atvinnumöguleikar fatlaðs fólks afmarkast ósjaldan 

við atvinnutengd úrræði og endurhæfingu. Hér verða nefnd tvö slík úrræði, atvinna með 

stuðningi (AMS) og VIRK endurhæfingarsjóður. AMS er skilgreind sem vænlegt úrræði fyrir 

fólk sem þarfnast aðstoðar við atvinnu á almennum vinnumarkaði. AMS felur í sér 

stuðning við þá sem hafa skerta vinnugetu sökum andlegrar eða líkamlegrar fötlunar, 

aðstoð við að finna starf við hæfi og stuðning á vinnustað (Vinnumálastofnun, e.d.). Til 

þess að fá atvinnu með stuðningi gerir viðkomandi samning milli Tryggingarstofnunar og 

atvinnurekanda á almennum markaði. Samningurinn þarf að fara í gegnum umsjónaraðila 

Vinnumálastofnunar (Þekkingarmiðstöð Sjálfsbjargar, e.d.).  

 Hlutverk VIRK endurhæfingarsjóðs er að móta, samþætta og hafa eftirlit með 

þjónustu endurhæfingar þar sem miðað er markvisst að atvinnuþátttöku fólks í kjölfar 

veikinda eða slysa (VIRK starfsendurhæfingarsjóður, e.d.-a). Markmið laga um 

atvinnutengda starfsendurhæfingu og starfsemi starfsendurhæfingarsjóða nr. 60/2012 er 

að einstaklingur með skerta starfsgetu vegna veikinda eða slysa eigi kost á atvinnutengdri 

starfsendurhæfingu. Þá skal úrræðið vera einn liður í heildstæðu kerfi endurhæfingar þar 

sem starfsendurhæfingarsjóðir og stofnanir á vegum ríkis og sveitarfélaga starfa saman 

eins og kostur er á. Sá sem óskar eftir þjónustu frá VIRK þarf beiðni frá lækni sem metur 

endurhæfingarþörf (VIRK starfsendurhæfing, e.d.-b).  

 Félagsleg þátttaka er ekki síður mikilvæg til að sporna við einangrun frá samfélaginu. 

Ýmis úrræði standa fólki til boða og hefur orðið aukning þar á síðustu árin. Hlutverkasetur 

er eitt þeirra úrræða og markmið starfseminnar er tengja fólk út í samfélagið og að auka 

lífsgæði. Starfsemin hefur það að leiðarljósi að virkja samfélagsþátttöku og býður upp á 

hvatningu og stuðning fyrir þá sem kjósa að viðhalda þeirri virkni. Starfsemi 

Hlutverkaseturs er samfélagsverkefni og tekið er á móti einstaklingum sem einhverra 

hluta vegna geta ekki stundað vinnu og nám. Viðamikið starf er unnið í Hlutverkasetri og 

áhersla er lögð á notendasamráð og valdeflingu. Félagið AE endurhæfing rekur 

Hlutverkasetur og var stofnað í maí 2005 en formleg starfsemi hófst árið 2006. 

Hlutverkasetur er í samstarfi við og er styrkt af mörgum aðilum innan félags- og 
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heilbrigðiskerfis, Reykjavíkurborgar, atvinnu- og menntastofnana, verkalýðsfélaga og 

einstaklingum (Hlutverkasetur, 2009).  

 Félagasamtökin Hugarafl starfa eftir hugmyndafræðinni um valdeflingu og heldur 

utan um einn stærsta virka notendahópinn á Íslandi. Samhliða var stofnuð 

geðheilsumiðstöð, Geðheilsa-eftirfylgd. Hugarafl og Geðheilsa-eftirfylgd bjóða upp á 

stuðning í bataferli þar sem áhersla er lögð á að efla geðheilsu og tækifæri í daglegu lífi. 

Fagfólk og notendur vinna saman og taka sameiginlegar ákvarðanir. Umræða fer fram á 

jafningjagrunni þar sem fólk er hvatt til að láta rödd sína heyrast og koma skoðunum 

sínum á framfæri. Markmið hópsins er að hafa áhrif á íslenskt heilbrigðiskerfi, draga úr 

fordómum, vera sýnileg í samfélaginu, auka þekkingu á bataferli, efla notendasamráð, 

auka fjölbreytni í þjónustu fyrir geðfatlað fólk og stuðla að auknum mannréttindum. 

Hugarafl er hópur með sjálfstæðan rekstur að öllu leyti, en er í virku samstarfi við teymi 

Geðheilsu-eftirfylgdar (Hugarafl, e.d.).  

 

3.3  Þverfagleg samvinna og notendasamráð 

Þverfaglega samvinnu eða teymisvinnu má skilgreina sem hóp fólks sem deilir sérþekkingu 

og hæfileikum sínum þar sem lausnamiðaðri nálgun er beitt. Teymið vinnur þá eftir 

ákveðnu verklagi og deilir sameiginlegri ábyrgð (Helga Hinriksdóttir, 2006). Teymisvinna 

felur í sér að allir sem að henni koma taka þátt í ákvörðunartöku með því að vinna 

sameiginlega að þremur grundvallaratriðum. Í fyrsta lagi að deila upplýsingum, þar sem 

hver og einn meðlimur í teyminu leggur sitt af mörkum og hefur einstaka sýn við að mæta 

þörfum viðkomandi. Með einstakri sýn er átt við að meðlimir teymisins mæta 

einstaklingnum á ólíkum vettvangi í nærumhverfi. Teymið virðist vera best til þess fallið 

að vega og meta þessa þætti og komast að niðurstöðu með því að deila þessum 

upplýsingum innbyrðis (Martin, 2008). Í öðru lagi þá þarf teymið að deila með sér 

ákvörðunum enda eru líkur á góðum ákvörðunum vænlegri þegar margir leggjast á eitt og 

vinna saman. Með því að deila reynslu, þekkingu, áhyggjum og úrræðum má gera ráð fyrir 

samvirkniáhrifum sem annars gerist ekki þegar einn aðili kemur að ákvörðunartöku. Í 

þriðja lagi að deila framtakinu sem þarf til að ná settum markmiðum. Ofangreind atriði 
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leggja grunn að árangursríku ferli þar sem markmiðið er að mæta einstaklingnum þar sem 

hann er staddur (Martin, 2008).  

 Notendasamráð felur í sér að þjónustunotandi tekur virkan þátt í mótun þeirrar 

þjónustu sem hann þarf. Áhrif notenda á þjónustu hefur verið greint eftir þátttöku, 

hlutdeild og valdgjöf (e. user empowerment). Hlutverk þjónustunotenda er hvað minnst 

þegar þátttaka er annars vegar þar sem þeir gegna fremur hlutverki upplýsingagjafa. 

Áhrifin eru meiri í hlutdeild og felur í sér að framkvæmd þjónustunotenda hefur ávallt 

áhrif á þjónustuna. Valdgjöf beinir sjónum að því að vald færist frá fagaðilum til notenda 

sem leiða þjónustuna. Með þessum hætti er enn samstarf milli þjónustunotenda og 

fagaðila en valdastaða er jafnari (Evrópuráðið, 2004). 

  

3.4  Niðurlag  

Hér hefur meðal annars verið dregið fram hlutverk velferðakerfis, heilbrigðis-, 

heilsugæslu- og félagsþjónustu. Jafnframt var fjallað um mikilvægi öruggrar búsetu, AMS 

og VIRK sem eru atvinnutengd úrræði, Hlutverkasetur og Hugarafl sem eru félagsleg 

úrræði og að lokum um teymisvinnu og notendasamráð. Það er ljóst að þrátt fyrir að 

viðamikið þjónustustarf sé unnið hér á landi fyrir geðfatlað fólk, þarf að huga betur að því 

hvernig valdastöðu þess sé háttað. Þjónustunotendur upplifa að valdastaða þeirra sé bág 

og að fagfólk sé ekki meðvitað um þjónustuþörf þeirra. Fram hefur komið í kaflanum 

mikilvægi samfélagslegra úrræða svo sem búseta, atvinna og félagsleg þátttaka fyrir þessa 

einstaklinga. Sérstaklega ber að horfa heildrænt á þjónustuþörf hvers og eins líkt og 

kerfiskenningar minna okkur á  

 Þess ber að geta að Hugarafl og Hlutverkasetur setja fólki ekki skorður við að sækja og 

taka þátt í starfsemi þeirra. Starfið byggir á notendasamráði og hugmyndafræðinni um 

valdeflingu. Hins vegar eru úrræði eins og VIRK og AMS með ákveðin inntökuskilyrði. Sá 

sem hefur áhuga á að fá þjónustu VIRK er háður því að fá læknisfræðilegt álit og samþykki 

læknis til að eiga erindi þar inn. Hér má greina vanmátt þjónustunotanda þar sem hann 

hefur lítil áhrif á framkvæmd þjónustunnar. Þverfagleg teymisvinna og notendasamráð 

eru grunnstoðir þess að árangur náist í þjónustu. Því er einkar mikilvægt að fagfólk deili 

sérþekkingu sín á milli og beiti lausnarmiðari nálgun í samráði við þjónustunotendur.  



37 

4  Fagstétt þroskaþjálfa 

Í kaflanum verður skýrt frá hlutverki þroskaþjálfa og leitað svarað við því hvernig 

sérþekking þeirra og fagleg sjónarmið nýtast í starfi með geðfötluðu fólki. Varpað verður 

ljósi á hvernig fagþekking og hugmyndafræði fagstéttarinnar hefur þróast í áranna rás.  

 

4.1  Þróun náms og starfs 

Nám þroskaþjálfa hefur þróast mikið frá því sem áður var. Fyrst um sinn fór námið fram á 

Kópavogshæli, sem var altæk stofnun þar sem fatlað fólk bjó utan við samfélagið. Námið 

fól í sér umönnun og umgengni við vistmenn og einkenndist af læknisfræðilegum skilningi 

á fötlun þar sem fatlað fólk var skilgreint sem sjúklingar. Í náminu var talað um að 

„sérmennta fólk til fávitagæslu“ og árið 1958 útskrifaðist fyrsta gæslusystirin. Gæslusystur 

klæddust hvítum kjólum og voru með hvíta kappa. Löggilding námsins var staðfest árið 

1967 og skólinn bar heitið Gæslusystraskólinn. Fyrsta starfslýsing gæslusystra kom fram 

árið 1968 og var sett innan félagsins í tengslum við BSRB-bandalag starfsmanna ríkis og 

bæja. Það kom í hlut þriggja gæslusystra að fá starfsheitið deildarsystur og má því segja að 

grunnur að fyrsta áfanga í kjaramálum hafi verið lagður árið 1968 (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Vilborg Jóhannsdóttir, 2001; Hrönn Kristjánsdóttir, 2005).  

 Árið 1971 var nafni skólans breytt í Þroskaþjálfaskóla Íslands og fékk formlega 

viðurkenningu með komandi reglugerð. Reglugerðin kvað á um að námið væri til þess 

fallið að mennta fólk til starfa sem gegndi hlutverki uppeldis, ummönnunar og þjálfunar 

fatlaðs fólks (Reglugerð fyrir þroskaþjálfaskóla Íslands nr. 208/1971). Á þessum tíma var 

aðeins liðið ár frá því að sérstakir búningar voru lagðir niður. Þrátt fyrir að skólinn hafi 

fengið nýtt nafn og formlega viðurkenningu var hann enn starfræktur innan 

Kópavogshælis og var það til ársins 1984 (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2001).  

 Lög um þroskaþjálfa nr. 18/1978 voru samþykkt á Alþingi árið 1978 og þar með voru 

starfsheiti og starfssvið þroskaþjálfa lögvernduð (Brynhildur G. Flóvens, 2004). Samhliða 

lögverndun starfsins og settum lögum fylgdu auknar skyldur fyrir skólann. Horfa þurfti til 

framtíðar og sjá til þess að störf fagstéttarinnar væru byggð á hagnýtri og viðurkenndri 
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þekkingu. Ári síðar voru lög um aðstoð við þroskahefta nr. 27/1979 samþykkt á Alþingi þar 

sem fagstétt þroskaþjálfa tók miklum breytingum. Í lögunum var tekið fram að námið væri 

sérsvið og jafnframt var starfsheiti þroskaþjálfa formlega getið í fyrsta sinn. Í 1. gr. laganna 

var kveðið á um að markmið þeirra væri að tryggja þroskaheftum jafnrétti til jafns við aðra 

þjóðfélagsþegna og að skapa bæri þeim skilyrði til þess að lifa með sem eðlilegustum 

hætti í samfélaginu. Í kjölfarið tók málaflokkurinn og starfssvið stéttarinnar breytingum og 

varð meira áberandi í samfélaginu (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  

 Frá árunum 1984, þegar skólinn fluttist frá Kópavogshæli, til ársins 1991 urðu mikil 

þáttaskil innan stéttarinnar. Krafist var stúdentsprófs sem inntökuskilyrði og sex mánaða 

starfsreynslu með fötluðu fólki. Jafnframt var skólanum gert að sinna símenntun 

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

þroskaþjálfa nr. 215/1987. Tveimur árum síðar hófst fyrsta framhaldsnám fyrir 

þroskaþjálfa innan Þroskaþjálfaskóla Íslands og árið 1991 voru siðareglur þroskaþjálfa 

samþykktar (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  

 Með tilkomu laga um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992, var áhersla á að tryggja 

fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna. Jafnframt að 

skapa þeim skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. Þroskaþjálfum bar skylda að starfa eftir 

meginmarkmiðum þessa laga. Lögin höfðu í för með sér breyttar áherslur og nýja hugsun. 

Markmiðið var að rjúfa einangrun og mismunun fatlaðs fólks með virkri 

samfélagsþátttöku. Lögin báru einnig með sér þær breytingar að nú var geðfatlað fólk 

komið inn á starfssvið þroskaþjálfa (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). Mikilvæg tímamót urðu í 

sögu fagstéttarinnar árið 1997 þegar ný lög um Kennaraháskóla Íslands nr. 137/1997 tóku 

gildi. Gildistaka laganna fól í sér sameiningu fjögurra skóla, þar með talið 

Þroskaþjálfaskóla Íslands. Þar með var nám þroskaþjálfa fært á háskólastig (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2001; Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  

 Þroskaþjálfar starfa nú eftir lögum um heilbrigðisstarfsmenn nr. 34/2012 og reglugerð 

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

1120/2012 (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.-b). Starfa þeir einnig eftir núgildandi 

siðareglum þroskaþjálfa og í fyrstu málsgrein siðareglna segir að þroskaþjálfi skuli beita 

fagþekkingu sinni í því skyni að bæta lífsskilyrði og lífsgæði skjólstæðinga sinna. Jafnframt 

að virðing og umhyggja fyrir skjólstæðingum og aðstandendum þeirra skuli vera grunnur í 
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starfi þroskaþjálfa (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.-a.). Almennt hlutverk þroskaþjálfa er því 

að veita viðeigandi inngrip þar sem markmiðið er að bæta lífsgæði og heilsu einstaklinga, 

eftir því sem best verður á kosið. Samkvæmt 2. gr. siðareglna skal þroskaþjálfi standa vörð 

um réttindi og einkalíf þeirra sem hann þjónustar og sinna starfi sínu af samviskusemi 

óháð þjóðerni, kynþætti, trúarbrögðum, kynferði og þroskastigi skjólstæðings. Í 3. gr. er 

kveðið á um þagnarskyldu þroskaþjálfa gagnvart þjónustunotendum og skyldu hans til að 

fara með allar persónuupplýsingar af virðingu og gát. Samkvæmt 6. gr. skal þroskaþjálfi 

virða þekkingu annarra fagstétta og leita til þeirra sé þörf á. Þroskaþjálfi skal vera 

upplýstur um gildandi lög og reglugerðir um málefni fatlaðs fólks hverju sinni og starfa 

samkvæmt þeim, sbr. 8. gr. siðareglna. Í lögum um málefni fatlaðs fólks 59/1992, með 

síðari breytingum nr. 152/2010 er hnykkt á því að framkvæmd laganna taki mið af 

alþjóðlegum skuldbindingum sem íslensk stjórnvöld hafa gengist undir, þá skal sérstaklega 

taka mið af SRFF. Hér er því ljóst að þroskaþjálfum ber skylda að starfa samkvæmt 

mannréttindaákvæðum SRFF.  

 

4.2  Hlutverk þroskaþjálfa   

Miðað er að því að nemendur sem útskrifast úr þroskaþjálfafræði við Háskóla Íslands 

öðlist sérfræðiþekkingu og hæfni til þess að þjónusta fatlað fólk á grundvelli 

mannréttinda, fullgildrar samfélagsþátttöku og jafnréttis á við aðra. Starfsvettvangur 

þroskaþjálfa er fjölþættur þar sem þeir þjónusta fötluð börn og unglinga sem og fullorðið 

fatlað fólk. Mannréttindi og mannréttindabarátta er grunnstoð í starfi þeirra og þessir 

þættir eru í hávegum hafðir í námi og starfi þroskaþjálfa (Háskóli Íslands, 2012). 

 Nám í þroskaþjálfafræði er nú víðsvegar kennt til BA-gráðu og ennfremur til meistara- 

og doktorsgráðu í sumum tilfellum. Fræðimenn á erlendri grundu hafa beint sjónum að 

þróun fræðasviðsins og þeim breytingum sem hafa skapað greininni afmörkun og 

stöðugleika (Vilborg Jóhannsdóttir og Kristín Lilliendahl, 2014). Aukin eftirspurn eftir 

fagþekkingu þroskaþjálfa er orðin meiri nú en áður og vert er að skoða hvaða 

grundvallarþættir liggja þar að baki. Enn fremur er mikilvægt að rannsaka störf 

þroskaþjálfa frá mismunandi sjónarhornum með það að markmiði að styrkja 

þroskaþjálfafræði sem sjálfstæða fræðigrein (Kristín Lilliendahl og Vilborg Jóhannsdóttir, 
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2013). Bent hefur verið á þörfina fyrir að samræma alþjóðlegar skilgreiningar á 

fræðilegum grunni og hlutverkum þroskaþjálfa í samfélagi sem sífellt tekur breytingum. 

Jan Storö (2011) hefur greint frá því að starf þroskaþjálfa sé aðgreinanlegt frá 

hugmyndum annarra skyldra fagstétta. Þetta ýtir undir mikilvægi þess að fræðagrunnur 

starfstéttarinnar sé skýr sem nám og starfsþróun getur byggt á. Paul Stevens (2013) 

hnykkir á því að þroskaþjálfafræði sé lítið mótuð fræðigrein þrátt fyrir eigin starfsviðmið í 

siðareglum, mannréttindasáttmálum og reglugerðum. Fagstéttin hafi aðlagað sig störfum 

og hugmyndum annarra fræðigreina (Kristín Lilliendahl og Vilborg Jóhannsdóttir, 2013). 

 Samkvæmt alþjóðasamtökum þroskaþjálfa (AIEJI) er meginstoð hæfniviðmiða í 

þjónustu við fatlað fólk mannréttindaáherslur sem eru grundvallaðar á alþjóðlegum 

mannréttindasáttmálum. Í þessu samhengi kemur fram að sjónum er sérstaklega beint að 

fötluðu fólki, meðal annars fólki með geðraskanir. Í samanburði við Spán og Noreg má 

greina að þjónustuhópur þroskaþjálfa hér á landi er meira afmarkaður þar sem markmið 

náms er að þjónusta fatlað fólk. Í Noregi er lögð áhersla á að nemendur veiti víðtæka 

þjónustu og endurhæfingu úti í samfélaginu fyrir fólk með skerðingar eða sem hefur not 

fyrir þjónustuna. Á Spáni miðar námið að því að mennta fólk sem sérfræðinga sem geta 

beitt íhlutun í þjónusta við fólk á fjölbreyttum sviðum samfélagsins. Sé horft á 

hæfniviðmið og markmið námsins má ætla að nemendur í Noregi og á Spáni séu 

menntaðir til þess að þjónusta fleiri samfélagshópa en þeir sem útskrifast hér á landi 

(Vilborg Jóhannsdóttir og Kristín Lilliendahl, 2014).  

 Hlutverk þroskaþjálfa virðist oft og einatt vera á huldu þar sem starfslýsingu er 

ábótavant og jafnframt getur skörun starfsins verið mikil við aðrar fagstéttir. Þetta á 

yfirleitt við störf þeirra sem vinna með börnum og unglingum. Hlutverk og starfsviðmið 

þroskaþjálfa sem starfa með fullorðnu fólki eru oft skýrari, er varða sjálfsákvörðunarrétt 

og valdeflingu. Hins vegar eru aðferðir og leiðir að þessum hugtökum óljósar. Þetta leiðir 

af sér mikilvægi þess að skilgreina þann fræðigrunn sem störf fagstéttarinnar hvílir á 

(Kristín Lilliendahl og Vilborg Jóhannsdóttir, 2013). 

 Í rannsókn Kristínar Lilliendahl og Vilborgar Jóhannsdóttur (2013) kom fram 

sameiginlegur grunnur í starfi þroskaþjálfa óháð vettvangi. Viðmælendur rannsóknarinnar 

lýstu því að réttindagæsla, mannréttindi og fjölþættur stuðningur til samfélagsþátttöku 

væru undirstaða starfsins. Jafnframt kom fram hjá viðmælendum rannsóknarinnar að 
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helstu áskoranir í starfi lúta meðal annars að því að fáir þroskaþjálfar starfa saman á 

vettvangi og og mikil ábyrgð fylgir því að vinna einn síns liðs að mannréttindamarkmiðum 

starfsins. Einnig var talað um hversu erfitt það getur verið að eiga við kerfin bæði með 

þjónustunotendum og fyrir hönd þeirra. Viðmælendur voru almennt með jákvæða 

framtíðarsýn á starfið sérstaklega í ljósi þess að eftirspurn færi ört vaxandi á ólíkum 

vettvangi í samfélaginu.   

   

4.3  Niðurlag 

Eins og sjá má hér að ofan hefur starfsvettvangur þroskaþjálfa breyst töluvert og er 

stærsti áhrifaþátturinn flutningur fatlaðs fólks af stofnun út í samfélagið. Í rannsókn 

Kristínar Lilliendahl og Vilborgar Jóhannsdóttur (2013) kom fram að aukin eftirspurn er 

eftir sérþekkingu þroskaþjálfa á breiðari vettvang en áður, svo sem með geðfötluðu fólki. 

Einnig kom fram að helstu hornsteinar í fagmennsku og starfshlutverki þeirra lýtur að 

réttindagæslu, mannréttindanálgun í þjónustu og fjölþættum stuðningi til 

samfélagsþátttöku.  

 Mannréttindi eru í hávegum höfð í starfi og menntun þroskaþjálfa þar sem áhersla er 

lögð á valdeflandi samskipti. Jafnframt er það hlutverk þeirra að aðstoða fatlað fólk við að 

gæta réttar síns, veita einstaklingsmiðaða þjónustu og stuðla að samfélagslegri þátttöku. 

Með tilkomu laga um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 var ljóst að starfssvið þroskaþjálfa 

miðaði einnig að störfum með geðfötluðu fólki.  
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5  Rannsóknin  

Í kaflanum er skýrt frá framkvæmd rannsóknar sem BA verkefni þetta byggir á. Hér verða 

sett fram meginmarkmið rannsóknar sem og undirmarkmið. Jafnframt er greint frá 

aðferð, framkvæmd, undirbúningi, skráningu og úrvinnslu gagna.  

 

5.1  Markmið og áherslur 

Markmið þessa verkefnis er tvíþætt. Annars vegar leita ég svara við því hvernig 

mannréttindasjónarhorn á fötlun birtist í þjónustu við geðfatlað fólk. Hins vegar varpa ég 

ljósi á hugmyndafræði og fagleg sjónarmið þroskaþjálfa og skoða hvernig þeir geta styrkt 

þjónustu við geðfatlað fólk, á grunni mannréttinda. Undirmarkmið verkefnis þessa eru 

eftirfarandi: 

 

 Hvernig birtist réttarstaða fatlaðs fólks í gildandi lögum og hugmyndafræði? 

 Hvaða hugmyndafræði leiðir stefnu og framkvæmd þjónustu við geðfatlað fólk hér 

á landi? 

 Hvernig er staðið að framkvæmd þjónustu við geðfatlað fólk og hverjar eru helstu 

áskoranir að mati hlutaðeigandi hagsmunaaðila? 

 Hvert er hlutverk þroskaþjálfa í þjónustu við geðfatlað fólk og hvernig nýtist 

sérþekking þeirra og fagleg sjónarmið á þeim vettvangi? 

 

 Til þess að öðlast dýpri sýn á markmiðum rannsóknar voru tekin viðtöl við fagfólk með 

ólíkan bakgrunn sem eiga það sameiginlegt að hafa komið að málefnum geðfatlaðs fólks, 

sem fagfólk og þjónustunotendur. Viðtölin sem voru sjö talsins fóru fram í febrúar til mars 

2015.  
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5.2  Aðferð og framkvæmd rannsóknar 

Rannsóknin byggir á eigindlegri aðferð og áhersla var lögð á hálfopin viðtöl við fagfólk og 

þjónustunotanda sem starfa innan málaflokks geðfatlaðs fólks. Í viðtölunum var stuðst við 

viðtalsvísi (e. interview guide) sem unninn var á grundvelli meginmarkmiða og 

undirmarkmiða þessa verkefnis. Með viðtalsvísi er unnt að beina sjónum að markmiðum 

verkefnis og safna gögnum markvisst. Jafnframt hafa viðmælendur tækifæri á að koma 

skoðunum sínum á framfæri án þess að farið sé út fyrir efnið (Flick, 2006). Sjónum var þá 

sérstaklega beint að síðustu tveimur undirmarkmiðum við gerð viðtalsvísis.  

 Megintilgangur eigindlegra rannsókna er að öðlast dýpt og sýn fólks á viðfangsefni 

rannsóknar. Leitað er eftir því að lýsa mannlegum fyrirbærum, samskiptum eða 

hugleiðingum. Stundum eru þessir þættir samtvinnaðir. Í eigindlegum rannsóknum er 

notast við svokallaða aðleiðslu. Með þeirri aðferð leiðir eitt af öðru, það er, rannsóknin 

hefst á sértækum athugunum sem leiðir til víðari ályktana og kenninga. Þegar rýnt er í 

þessar athuganir má greina ákveðin þemu og mynstur sem gefa færi á að þróa kenningar 

eða draga ályktanir (Lichtman, 2010).  

 

5.3  Þátttakendur og undirbúningur 

Í samráði við leiðbeinanda verkefnisins voru ákveðnir tveir viðmælendur í upphafi. Þeir 

viðmælendur vísuðu á aðra þátttakendur og svo framvegis. Þetta nefnist tilgangsúrtak þar 

sem fjöldi þátttakenda er ekki fyrirfram ákveðinn, heldur valdir eftir hentugleika 

rannsóknarinnar (Katrín Blöndal og Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Með þessu móti gafst 

færi á að nýta þekkingu viðmælenda til að vísa mér veginn á aðra sem gátu gefið meiri 

dýpt í verkefnið. Líkt og kom fram hér að ofan voru viðmælendur mínir með ólíka 

fagmenntun en hafa allir komið að málefnum geðfatlaðs fólks. Ég sendi viðmælendum 

mínum tölvupóst þar sem tilgangur verkefnis var tilgreindur og boðaði viðtöl með þeim 

hætti. Í öllum tilfellum voru jákvæð viðbrögð og fékk ég viðtal við alla þá viðmælendur 

sem ég hafði samband við. Ég var með viðtalsvísi til viðmiðunar í viðtölum. Ekki var ávallt 

þörf á að spyrja allra spurninga þar sem þeim var svarað í tengslum við aðrar spurningar. 
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Viðtalið gaf færi á opnum svörum og umræðum. Viðmælendur mínir eru ekki nafngreindir 

í rannsókninni.  

 

5.4  Skráning og úrvinnsla 

Stuðst var við fyrirfram ákveðnar spurningar en viðmælendur höfðu þó ávallt kost á því að 

segja sína skoðun og koma með umræðu. Lengd viðtala var frá 40 mínútum upp í 60 

mínútur en það ákvarðaðist af eðli viðtals hverju sinni. Viðtölin voru tekin upp með 

samþykki viðmælenda. Aðferð við úrvinnslu fór fram í afritun viðtala þar sem hvert viðtal 

var skráð orðrétt upp. Þetta var gert til þess að fá greinilega sýn á hvert viðtal og að kjarni 

þess kæmi fram. Jafnframt var mikilvægt að tilfinning og tjáning kæmi fram við afritun 

viðtala. Í framhaldi var gerð greining á gögnum og ákveðin þemu komu í ljós. Þemun voru 

sett upp í niðurstöður og unnið var út frá þeim með hliðsjón af fræðilegri tengingu við 

fyrri hluta verkefnisins. 

 

5.5  Réttmæti rannsóknar 

Réttmæti skiptist í tvö hugtök. Annars vegar í innra réttmæti þar sem sjónum er beint að 

gæðum tilraunasniðs og trúverðugleika niðurstaðna. Hins vegar í ytra réttmæti þar sem 

skoðað er hversu mikið alhæfingargildi niðurstaðna er á aðrar aðstæður og úrtak. Þegar 

eigindlegar rannsóknir eru annars vegar þá er jafnan talað um trúverðugleika fremur en 

réttmæti. Slíkur áreiðanleiki eða stöðugleiki felur í sér að möguleiki sé að endurtaka 

rannsóknina með álíka niðurstöðum (Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína Davíðsdóttir, 

2013).  

 Til þess að auka réttmæti rannsókna er gjarnan stuðst við margprófun (e. 

triangulation) sem felur í sér að taka viðtöl við breiðan hóp viðmælenda sem kunnugir eru 

viðfangsefninu (Lichtman, 2010). Slík margprófun var notuð í rannsókninni þar sem 

viðmælendur voru fagfólk með ólíkan bakgrunn sem starfa með geðfötluðu fólki. Einn 

viðmælandi var auk þess fyrrum þjónustunotandi geðheilbrigðiskerfisins. Til þess að auka 

réttmæti rannsóknar enn fremur væri vænlegt að fá öflugri notendasýn á viðfangsefnið.  
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6  Niðurstöður 

Í þessum kafla eru kynntar niðurstöður rannsóknarinnar. Eins og áður segir byggir 

rannsóknin á viðtölum við sjö fagaðila sem eiga það sameiginlegt að starfa með 

geðfötluðu fólki og innan málaflokks þeirra. Jafnframt var einn viðmælandi fyrrum 

þjónustunotandi geðheilbrigðiskerfisins. Stuðst var við viðtalsvísi sem leiðbeinandi 

verkfæri í viðtölunum. Sjónum var sérstaklega beint að síðustu tveimur undirmarkmiðum 

við gerð viðtalsvísis. Þrátt fyrir breytingar í hugmyndafræði, frá læknisfræðilegum skilningi 

á fötlun til félagslegs skilnings, gætir enn mikillar aðgreiningar. Það er mikilvægt að fá sýn 

fagfólks og þjónustunotenda á hvernig mannréttindasjónarmið birtist í þjónustu við 

geðfatlað fólk. Jafnframt hvernig þroskaþjálfar geta styrkt þá þjónustu á grunni 

mannréttinda. Eftir að hafa rýnt í viðtölin og greint þau var hægt að flokka niðurstöður í 

sjö meginþemu:  

 

 Valdefling 

 Sjúkdómsvæðing 

 Kerfið og samstarf 

 Veruleikinn 

 Atvinnumöguleikar 

 Búsetuúrræði 

 Nálgun þroskaþjálfa 

 

Þemun tengjast sannarlega en fjallað verður um hvert þema fyrir sig.  

 

6.1  Valdefling  

Hugtakið valdefling hefur fest sig í orðræðu þegar kemur að hugmyndafræði og þjónustu 

við fatlað fólk. Hins vegar hefur reynst erfitt að skilgreina hugtakið og einnig að starfa eftir 

því. Viðmælendur mínir lýsa valdeflingu sem tæki sem snýr að því að breyta sjálfsskilningi 
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þjónustunotenda. Þeir eiga ekki að líta á sig sem þiggjendur heldur fólk sem er með 

mannréttindi og getur haft áhrif á stefnumörkun þeirrar þjónustu sem það er að fá. Einn 

spírallinn af þessu er persónuleg aðstoð og að fólk ráði hverjir aðstoði það. Þá byggir 

valdefling einnig á því að fólk fái upplýsingar um allt það val sem stendur því til boða 

þegar kemur að þjónustu.  

Upplýst umræða við einstakling getur alveg farið fram án þess að þér sé sagt 

að hætta taka lyfin, þá er það ekki upplýsingaflæði heldur einhver stjórnun. Þó 

þú sért að ræða eitthvað sem er viðkvæmt eins og lyf eða meðferð, þá er gott 

fyrir þann sem er veikur að heyra allar hliðar. Fagfólk er þekkt fyrir að sigta 

upplýsingar en ég trúi á opna umræðu þó manneskjan sé veik. Það er virðing í 

því. 

Í framhaldi tala viðmælendur um að sumum fagstéttum stendur ógn af hugtakinu 

valdefling en að nálgun sem þessa sé hægt að nota alls staðar. Það á að vera hægt að 

finna leiðir til þess að nauðsynleg tilsögn, hjálp og stuðningur til aukins sjálfstæðis geti 

farið saman. Einnig kemur fram í viðtölunum að fagfólk þarf að vera tilbúið til þess að 

mæta fólki þar sem það er statt en það geti verið mikil áskorun fyrir marga.  

Ef þú getur ekki mætt fólki þar sem það er statt þá ertu kannski að nota 

valdeflingu til að gera lítið úr fólki, það er, ef þú ert ekki tilbúinn í 

jafningjagrunninn. Það er þetta misskilda vald sem fólk tekur sér að það og 

hrætt við að stíga niður. Þú þarft að geta mætt manneskju með opna bók án 

þess að vita hvert hún er að fara, sama hvort þú ert iðjuþjálfi, þroskaþjálfi eða 

læknir.  

Forræðishyggja felur í sér að einstaklingur hefur takmarkað að segja um eigið líf. 

Viðmælendur tala um valdeflingu á móti forræðishyggju og að þetta geti verið 

darraðardans. Engu að síður að batahugtak og valdeflingu sé hægt að nota víða, svo sem 

við fólk sem er veikt og í geðrofi. Að vinna eftir valdeflingarhugtakinu ber ekki með sér að 

fagfólk stígi til hliðar og láti veikt fólk afskipt þegar það þarf á aðstoð að halda.  

Mér finnst vera tilhneiging og stundum mikil, til þess að misskilja valdeflingu á 

þann hátt að ef viðkomandi vill ekki gera eitthvað eða gerir ekki eitthvað þá á 

að láta það kyrrt liggja. Þetta getur leitt til vanrækslu [...] Mér finnst hafa verið 
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tilhneiging til að hugtakið hafi verið misnotað sem réttlæting fyrir 

aðgerðarleysi. Og það getur verið mjög alvarlegt mál. 

Viðmælendur telja nauðsynlegt að hafa ávallt í heiðri hugtakið valdefling. Í starfi með 

geðfötluðu fólki er lögð áhersla á að hvetja fólk áfram og tryggja að notendasamráð sé til 

staðar. Fyrst og fremst ber að vinna fyrir fólkið og efla það. Þjónustunotendur eiga að 

upplifa sig sem jafningja og reyna á að hafa sem minnstan stéttarmun. Einn viðmælandi 

segir þjónustuna á Íslandi vera þrískipta: heilsugæslustöðvar, sjúkrahús og 

heilbrigðisstofnanir og sérfræðilæknar. Jafnframt segir hann kerfið vera módel sem má 

skilgreina eftir veitingu (e. provision) og fjármögnun (e. funding), það er, hvaðan 

peningarnir koma. Innan þessa er hið opinbera (e. public), einkageiri (e. private) og 

samfélagið (e. civil society). Íslenska heilbrigðiskerfið er að stærstum hluta veitt (e. 

publicly funded) og fjármagnað af almenningi (e. publicly provided) og að þessa mynd sé 

nauðsynlegt að hafa í huga í kerfisfræðunum. Stóra myndin sem fólk þarf að hafa í huga 

þegar kemur að valdeflingu, er að við sem einstaklingar í samfélaginu erum annars vegar 

alltaf að velta fyrir okkur frjálsum vilja og almannavelferð hins vegar. 

Við viljum borga skattpeninga til að sjá til þess að ríkið standi fyrir 

almannaheillum og takmarki svolítið frjálsan vilja. Þú borgar skattana hér til 

ríkis eða sveitarfélaga og heilbrigðisþjónustunnar. Svo þegar þú þarft að nota 

þessa þjónustu þá ertu búin að borga skattana þína einhvern tímann og þeir 

niðurgreiða þjónustuna, segjum kannski upp að 95%. Svo notar þú þjónustuna 

og þá hefur þú mjög lítinn kaupmátt af því þú ert bara með 5% af 

peningunum. Auk þess að þú hefur lítinn þekkingarmátt, sem er samt alltaf að 

verða meiri. Þannig að þetta er erfið staða fyrir þig [...] Almennt 

þekkingarmáttur og kaupmáttur þinn gerir það að verkum og sérstaklega hjá 

geðsjúkum eða fólki með geðraskanir, að fólk hefur í gegnum tíðina búið við 

lítið af vali en meira af valdi, skilurðu mig? Það upplifir það allavegana. 

Til þess að útskýra nánar ofangreind ummæli þá eru fólki oft hömlur settar, ef litið er á 

uppbyggingu heilbrigðiskerfisins með tilliti til valdeflingar. Líkt og viðmælandi minn bendir 

réttilega á þá getum við skilað ónýtri mjólk og fengið nýja í staðinn. Það reynist okkur 

erfiðara að fá nýjan lækni eða aðra þjónustu þar sem kaupmáttur okkar í 
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heilbrigðiskerfinu er takmarkaður. Sami viðmælandi segir að ef mannfólk er alltaf samsett 

úr tveimur þáttum heilbrigði (e. ease) og óheilbrigði (e. disease) þá þýðir ekki að horfa 

aðeins á annan þáttinn. Frekar á að beina sjónum að því hvernig hægt sé að bæta 

heilbrigði og draga þannig úr óheilbrigði. 

Um leið og þú ferð að horfa á heilbrigði og hæfni (e. ability), þá ertu farinn að 

vinna með getu einstaklinga og jafnvægi eða heilsu, út frá 

lýðheilsusjónarmiðum. Þá hjálpar til að ýta undir slíkt með valdeflingu. Af því 

að valdefling bætir eitthvað sem allir eiga sameiginlegt og eflir hvort sem það 

er sjálfsmynd, sjálfstraust eða sjálfsvirðing. Það eru þessir þættir sem stuðla 

að heilbrigði einstaklinga. 

Hér kemur fram að horfa þarf meira til getu einstaklinga í stað þess að einblína á 

meinta vangetu. Þetta þarf að hafa í huga við framkvæmd og eðli veittrar þjónustu 

þar sem valdeflingarhugtakið á að vera í brennidepli.  

Svo er það þessi stefna, en það er alltaf svona óútkljáð eða stöðug umræða 

sem á sér ekki almennilega ennþá, það er, læknisfræðileg nálgun, félagsleg 

nálgun og valdefling. Þá umræðu á eftir að taka eða halda áfram með á 

einhvern hátt því hún er mjög mikilvæg og snýr að sjálfsákvörðunarrétti, 

meðferðarplönum og að hafa notandann með í ráðum. Þetta hefur sýnt sig að 

skiptir máli. 

Hér kemur viðmælandi inn á mikilvægi valdeflingar og notendasamráðs í þjónustu. Til 

þess að þetta verði hluti þjónustunnar þarf hins vegar að halda umræðunni um 

samþættingu ólíkra sjónarmiða á lofti.  

 

6.2  Sjúkdómsvæðing 

Seint á 18. öld voru ekki til greiningarkerfi þar sem fólk var flokkað eftir sjúkdómsgreiningu. Á 

þeim tíma var sjónum beint að umhverfisþáttum í tengslum við hegðun fólks. 

Hugmyndafræðin virðist fremur hafa verið í anda félagslegs skilnings sem einkenndist af 

samheldni í samfélaginu.  



51 

Áður fyrr í kringum 1800 þá var þetta meira samfélagslegt. Kvekarar, sem 

lögðu áherslu á samkennd, tóku fólk að sér sem sýndi einhverja hegðun og 

hugaði að umhverfi og næringu fyrir fólkið. Það var strax sú hugmyndafræði á 

lofti að eitthvað hafi gerst og það eru útbúin tómstundarúrræði til að koma til 

móts við fólkið[...] En um leið og það fer að vera einhver gróði þá allt í einu 

fóru læknar að taka þetta að sér. Þetta byrjaði sem ákveðin samkennd, að fólk 

sem var fátækt eða átti erfitt þurfti í raun umhverfi sem gat hjálpað því [...] Ég 

tel að við getum haft áhrif með umhverfinu sama hvaða braut þú fetar, því 

þegar þú ert veikur eða missir tengslin þá getur það verið aðferð líkamans að 

loka af því heimurinn er of flókinn.  

Félagsleg nálgun á fötlun beinir sjónum að því hvernig umhverfið hindrar einstaklinga í því að 

taka fullan þátt í samfélaginu. Einn viðmælandi kemur með þessa lýsingu: „Geðveiki er 

stundum bara eðlileg viðbrögð við óeðlilegu ástandi og oft og tíðum er geðveiki mjög lógísk“. 

Samhliða aukinni þekkingu á sviði læknavísinda tók greiningum að fjölga með tilheyrandi 

greiningarkerfum. Hugmyndafræðin fór að breytast frá því að hegðun geti stjórnast af 

náttúru og líkamsvessum í hinar ýmsu læknisfræðilegu greiningar.  

Árið 1800 eru engar greiningar, þá var talað um tunglsýki, að tunglið hefði svo 

mikil áhrif. Árið 1860 voru komnar sex greiningar sem snérust um líkamsvessa. 

Í kringum 7. áratug 20. aldar þróast DSM-III, svo DSM-IV og ICD-10. Þá eru 

greiningar orðnar vel á þrjú hundruð og normið verður ört minnkandi. 

Líkt og kemur fram hefur þróun geðgreininga þróast hratt síðustu áratugi. Jafnvel má segja að 

hægt sé að staðsetja fjölmarga innan greiningarkerfa líkt og einn viðmælandi minn segir: „Sendu 

hvaða manneskju sem er til geðlæknis og miklar líkur eru á því að hún gengur út með 

greiningu“. Af þessu að dæma virðist mögulegt að hið minnsta „frávik“ frá „norminu“ megi 

túlka sem sjúkdóm. Viðmælendur lýsa áhyggjum sínum af þessari þróun og afleiðingum hennar. 

Ég er hrædd við aukna sjúkdómsvæðingu. Þó við séum að tala um að fólk eigi 

að vera úti í samfélaginu þá er alltaf verið að bæta við flokkum og það er 

minna þol fyrir sjúkdómum. Ef þú ert sorgmæddur þá ertu bara orðinn 

þunglyndur. Spítalakerfi greinir of mikið og það veldur stundum skaða. Við 

erum bæði að bæta okkur en líka að sjúkdómsgera. 
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Þrátt fyrir að umbætur tengdar málaflokknum hafi átt sér stað, er ljóst að viðmælendur hafa 

beyg af aukinni sjúkdómsvæðingu. Viðmælendur telja einnig að lyfjanotkun sé of mikil í 

meðferð við geðfatlað fólk. Geðlyf geta haft þau áhrif að minnka einkenni sjúkdóms en að sama 

skapi geta komið fram aukaverkanir til dæmis sem doði og framtaksleysi.  

Við erum að nota lyfin of mikið. Ég myndi gjarnan vilja að kerfið okkar væri 

þannig í stakk búið að hjálpa fólki að nota lyf tímabundið. Við sjáum sem 

endurhæfingarstétt að það er oft flókið mál. Við erum með staðreyndir um að 

margt annað er hægt að gera en að deyfa einkennin, þú veist aldrei af hverju 

þú veikist ef þú ert trappaður niður.  

Við erum ekki að leyfa fólki að hlusta á líkamann heldur erum við alltaf að 

deyfa það með lyfjum. Við erum ekki að segja fólki að kannski geta einkennin 

verið ákveðin skilaboð [...] Við tökum máttinn frá þeim að bjarga sér og ég er 

ekki viss um að vísindi sé það eina rétta. Það er ekkert endilega ein orsök. Með 

lyfjum er komin ofurtrú á að við þurfum ekki mikil samskipti af því að lyfin laga 

þetta. Með nýjum lyfjum var öllu ýtt til hliðar af því það var svo mikil tröllatrú 

á þeim [...] Maður trúði þessu bara og læknar voru á toppnum. 

Hægt er að greina töluverða óánægju með þá aðferð að setja fólk strax á lyf þegar það veikist 

og við þá miklu trú sem er á lækningarmátt lyfja. Jafnframt að einstaklingi sé ekki gefinn kostur 

á því að hlusta á líkamann og reyna þannig að komast að rót veikinda sinna. Viðmælendur eru 

þeirrar skoðunar að aukin sjúkdómsvæðing hefur hagnað í för með sér og að sjúkdómsgreining 

og flokkanir snúa í raun að valdastöðu fagstétta. Viðmælendur telja einnig að fjármunum sé 

varið á rangan hátt innan kerfisins. 

Við eigum ekki að vera búa til svona hólf. Ég held að þetta sé hluti af 

læknisfræðinni að við erum alltaf að skilgreina og aðgreina fólk og sérhæfa 

fagfólk. Við erum alltaf að búa til fólk sem talar ekki saman og það hefur 

gríðarleg áhrif á heilsu. Þetta snýst mikið um völd og áhrif og læknarnir eru 

með heilsugæsluna, í félagsþjónustu eru félagsráðgjafar, við erum með þetta, 

haldið ykkur frá [...] Sé að það sem telur hefur með völd og peninga að gera en 

ekki endilega með heilsu og líðan þegnanna. Þetta snýst mikið um eigin 

hagsmuni hverrar stéttar.  
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Vandamálið í mínum huga er að það eru litlir peningar í heilbrigði en það eru 

heilmiklir peningar í óheilbrigði. Þess vegna eru hagsmunir mjög margra 

fólgnir í því að viðhalda greiningarkerfum og sjúkdómum. Ég er ekki að segja 

að sjúkdómar séu ekki til einungis að benda á að þetta er ákveðinn hvati. 

Hvað varðar ólíkar nálganir á fötlun þá er ljóst af svörum viðmælenda að læknisfræðileg 

nálgun er ekki nóg í þjónustu við geðfatlað fólk. 

Mín afstaða er einfaldlega sú að við þurfum að ná einhverju jafnvægi á milli 

læknisfræðilegrar nálgunar (e. medical approach) og félagslegrar nálgunar (e. 

social approach). Hvað það jafnvægi getur verið og hvernig það getur náðst er 

ekki alveg ljóst. En slíkt jafnvægi væri til þess að leysa togstreitu sem ríkir á 

milli þessara sjónarmiða. Hvort sjónarmið hefur eitthvað til síns máls [...] Ég 

hef sjálfur alltaf aðhyllst félagslegri nálgun. Við eigum að vinna með getu 

einstaklinga og hæfileika en ekki með meinta vangetu. Sjúkdómur þarf ekki að 

vera dómur sem hvílir yfir þér að eilífu. Samskipti lækna, heilbrigðiskerfis og 

notenda þarf alltaf að skoða út frá valdahugtakinu. 

Eins og sést kemur það sterkt fram hjá viðmælendum að félagsleg nálgun er óyggjandi þáttur 

þegar kemur að málefnum geðfatlaðs fólks. Einblína skal á styrkleika einstaklinga í stað þess að 

huga fyrst að veikleikum og hvernig draga megi úr þeim. Jafnframt þarf að ríkja ákveðið 

jafnvægi á milli ólíkra stétta og sjónarmiða þar sem hvort sjónarmið hefur margt gott fram að 

færa. Mikilvægt er að fagstéttir sem aðhyllast ólíkum sjónarmiðum geti unnið saman með þarfir 

einstaklings að leiðarljósi. Það þarf að gæta þess að rígur á milli fagstétta eða ólík 

hugmyndafræði verði ekki til þess að notendur þjónustunnar gleymist. 

 Það er erfitt að skilgreina hvað telst eðlilegt og hvað ekki. Einn viðmælandi segir eftirfarandi: 

„Þegar þú fæðist byrjar geð þitt að raskast svo er bara spurning hvar þú dregur línuna, hvað er 

eðlilegt og hvað ekki?“.  

Í grunninn finnst mér þurfa að breyta greiningarkerfinu, viðurkenna það að 

fólk getur verið misgeðnæmt og öll erum við geðnæm að einhverju leyti [...] 

Við eigum að horfa á það sem við eigum sameiginlegt en ekki það sem skilur 

okkur frá hvort öðru. Við eigum að horfa á ræturnar og bol trésins en ekki 

eingöngu á mismunandi greinar. 



54 

 

6.3  Kerfið og samstarf 

Velferðarkerfi á Íslandi er í hugum nokkurra viðmælenda stórt og flókið kerfi. Einn 

viðmælenda segir kerfið vera bákn sem er óaðgengilegt. Jafnframt telur hann að halda 

mætti að kerfin séu notuð til þess að halda fólki frá og ýta því á milli staða. Einn 

viðmælandi lýsir þróun kerfis með tvenns konar hætti sem einkennist af tvíhyggju þar sem 

áherslur eru á röngum stað. 

 Þetta er annars vegar kerfisþróun sem setur ramma utan um málefnin. Hins 

vegar almenn þróun í málaflokknum sem mér finnst einkennast af tvíhyggju. Í 

stað þess að vera fyrir ofan fossinn að vinna með orsakir þá erum við fyrir 

neðan hann að meðhöndla afleiðingar [...] Peningarnir eru alltaf þar sem 

meðferð og endurhæfing er. Við erum alltaf að takast á við veikindakerfi en 

ekki heilbrigðiskerfi. Þetta er þessi tvíhyggjuumræða sem á sér stað.  

Það eru aðilar sem hafa mikla hagsmuni af því að halda í það kerfi sem við 

búum við. Allt snýst þetta um vilja á endanum en undir niðri öllum vilja búa 

einhvers konar hagsmunir og maður kemur ekki alltaf auga á það. Því miður er 

það of oft þannig að þessi hagsmunir er sjálfshyggja (e. self serving). Þannig að 

mér finnst við ennþá eiga töluvert mikið í land þrátt fyrir að það séu að vinnast 

áfangasigrar. 

Það er mikilvægt að kerfið og hagsmunir þess gleymi ekki þjónustunotendum sínum. Hvað 

varðar samstarf á milli kerfa er almennt svarað að það mætti vera betra og víða sé pottur 

brotinn. Viðmælendur tala um mikilvægi þess að veita þjónustu í nærumhverfi en það 

reynist erfitt þegar kerfin starfa ekki saman. Einn viðmælandi talar um Heilsugæsluna í 

þessu samhengi og greina má óánægju hans hvað varðar veitta þjónustu. 

Heilsugæslan er ekki að sinna þessu sérstaklega vel. Það er bara opinber vandi 

að heilsugæslan hefur fengið að vera svolítið stikkfrí. Hún fær meira að segja 

að vera stikkfrí í fjölmiðlum [...] Ef eitthvað gerist þá er það Landspítalinn eða 

félagsþjónustan sem þurfa að laga málin. Við viljum fá heilsugæsluna að 



55 

borðinu með okkur inn í samtalið þannig að við getum verið með 

nærumhverfisþjónustu fyrir þá sem eru í þessari stöðu. 

Viðmælendum mínum er tíðrætt um heilsugæsluna þar sem áhersla er lögð á meiri 

þátttöku hennar í þjónustukerfinu.  

Við þurfum að byggja upp kerfi sem við köllum heilsugæslu sem er 

félagsþjónusta, heilbrigðisþjónusta og virknimiðstöð. Þar er fólk ráðið inn sem 

hefur áhuga á að vinna með fólki, sem hefur ástríðu fyrir þessu og vill láta gott 

af sér leiða. Það getur þess vegna verið þroskaþjálfi sem sér um það ef hann er 

best til þess fallinn. Þú ert ekkert endilega góður stjórnandi þótt þú sért 

læknir. 

Svörin voru öllu jákvæðari varðandi samstarf ólíkra fagstétta og árangur virðist hafa unnist 

í þeim efnum. Einn viðmælandi sem er forstöðumaður í búsetukjarna talar um að þéttur 

hringur fagaðila starfi saman og hefur orð á því að samstarfið sé gott. Jafnframt að 

hlutirnir gangi vel og hratt fyrir sig með þverfaglegu samstarfi. Annar viðmælandi segir 

meira samstarf nú en áður en það sé einstaklingsbundið eftir því hvaða sambönd maður 

hefur innan kerfisins. 

Ég sé meira samstarf en áður og það er meiri vilji lækna að koma til okkar á 

fundi og tölvupóstsamskipti eru greiðari. En þetta er líka aðeins hvernig 

samband þú myndar við lækninn og maður finnur að um leið og það gerist þá 

er þetta svo miklu faglegra, skilvirkara og skemmtilegra ef þú ert í góðu 

samstarfi.  

Einnig kemur fram að stéttarrígur fari minnkandi og að þverfaglegt samstarf sé alltaf að 

verða viðurkenndara. Fagfólk á að vera óhrætt við að fara út fyrir þægindahringinn og 

nýta betur fagþekkingu sína til að leiðbeina öðrum. Almennt er jákvætt viðhorf til 

þverfaglegs samstarfs og viðmælendur benda enn fremur á að þetta þurfi að gera með 

skipulagðari hætti. Samhliða teymisvinnu er talað um vettvangsgeðteymi sem veitir 

þjónustu á búsetukjarna sem dæmi um þverfaglegt samstarf. 

Við njótum þess til dæmis í búsetukjarnanum að vera með svokallað 

vettvangsgeðteymi sem er þverfaglegt teymi. Núna er það aðallega samsett af 



56 

geðlæknum, félagsráðgjöfum, sálfræðingum og geðhjúkrunarfræðingum. Það 

vantar þroskaþjálfa þangað inn. En svona vinna finnst mér vera alveg tilvalið 

fyrirbæri.  

Almennt virðist vera góður vilji fyrir hendi þrátt fyrir að margt megi betur fara í 

þverfaglegri teymisvinnu.  

Ég held að það standi ekkert á fólki, það eru allir mjög viljugir. Það er mikið 

álag á borgarstarfsmenn og landspítalastarfsmenn. Það þarf oft að hafa fyrir 

því að koma þessu samstarfi á en það vilja það allir. Með þverfaglegu 

samstarfi gengur allt miklu betur. 

 

6.4  Veruleikinn 

Viðmælendur telja að mikið hafi áunnist í málefnum geðfatlaðs fólks síðustu ár. Nokkrir 

viðmælendur segja að úrræði séu fleiri og þau séu misjöfn. Þjónusta úti í samfélaginu er 

orðin meiri og betri og margt hefur þróast, þar á meðal í hugmyndafræði og búsetu. 

Geðfatlað fólk fær mun þéttari aðstoð en áður og það stofnar til fjölskyldu eins og hver 

annar.  

Staðan er betri en þegar ég byrjaði í þessu 1979 og það er heilmikið búið að 

gerast. Til að byrja með var það eina sem þú fékkst aðstoð með var inni á 

sjúkrahúsi. 

Einn viðmælandi sem starfar í búsetu talar um ört batnandi stöðu en að vinnunni sé ekki 

lokið. 

Ég held að fólk telji að þetta hafi breyst almennt til batnaðar, bara á allra 

síðustu árum en það er heilmikil vinna framundan. Sérstaklega gagnvart 

þessum viðhorfum. 

Þrátt fyrir framþróun þarf samt sem áður alltaf að vera vakandi og halda þróuninni áfram. 

Fram kemur að lífsgæði séu oft og tíðum hörmuleg og að búsetan sé í lamasessi og bæturnar 

of lágar. Jafnframt þarf mikið að ávinnast í viðhorfavinnu í garð geðfatlaðs fólks. Fordómar 
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gagnvart þessum hópi virðast enn vera rótgrónir í samfélaginu og lýsir einn viðmælandi 

þessu vel. 

Maður hefur alla tíð og er enn að upplifa meiri fordóma í garð geðveikra en í 

stað fólks með þroskahömlun. Fordómar byggja á, eins og fordómar eru 

yfirleitt, vanþekkingu á stöðu þessa fólks. Það er eins og að þetta fólk sé 

almennt álitið ofbeldishneigðara fólk heldur en gengur og gerist. Og það finnst 

mér mjög að ósekju [...] Mér finnst þetta helst snúast um vanþekkingu. Þegar 

fólk þekkir lítið til þá skapar það óöryggi í samskiptum. 

Þegar einstaklingur eru nauðungavistaður er jafnan álitið að einstaklingur sé hættulegur 

sjálfum sér eða öðrum. Einn viðmælandi talar um lögmálið sem liggur að baki slíkrar 

frelsisskerðingar.  

Löggjöfin grundvallast á skaðalögmáli John Stuart Mill 

stjórnmálaheimspekingi, sem sett var fram fyrir margt löngu síðan. Lögmálið 

segir einfaldlega að öll siðuð samfélög geti réttlætt lögræðissviptingu sé 

maður sjálfum sér eða öðrum hættulegur. En það er aftur túlkunaratriði, hver 

er til þess fallinn að sitja í dómarasæti til að kveða á um hver sé hættulegur 

sjálfum sér? 

Inngrip eins og nauðungarvistun er alvarlegt og þungbært inngrip sem getur skilið eftir sig 

ör á sálinni. Mikilvægt er að haft sé að leiðarljósi að þetta inngrip skal aðeins nota þegar 

ekkert annað úrræði er í sjónmáli. 

Geðsjúkir eru oft sviptir frelsi sínu, bæði með þvinguðum innlögnum og 

þvingaðri meðferð. Þvingun almennt séð er að mínu viti aldrei til góða [...] 

Unnið hefur verið að því að breyta lögræðislögum með það að leiðarljósi að 

hámarka lífsgæði fólks sem býr við geðsjúkdóma [...] Þetta er mikilvæg 

réttarbót og forsendur hennar eru að bæta lífsgæði [...] Svipting frelsis á 

grundvelli lögræðislaga er inngrip sem margir notendur líta á sem ofbeldi. 

Nú liggur fyrir frumvarp til laga um breytingu á lögræðislögum nr. 71/1997 sem komið er í 

hendur innanríkisráðherra. Það væri skref í framfaraátt að verða við þeim breytingum sem 
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liggja fyrir. Mannréttindi eiga að vera í hávegum höfð og mikilvægt er að samstaða náist 

við breytingu laganna.  

6.5  Atvinnumöguleikar 

Það virðist víða vera pottur brotinn þegar kemur að atvinnumöguleikum geðfatlaðs fólks 

sem er með skerta starfsgetu. Einnig eru boðleiðir að lengjast og einn viðmælandi minn 

talar um að nú sé ekki lengur hægt að senda fólk í VIRK. Fólk er háð því að fá tilvísun hjá 

lækni sem metur svo endurhæfingarþörfina. Einnig er talað um að 

endurmenntunarúrræði og atvinnuþróun sé ábótavant. Atvinna með stuðningi (AMS) 

hefur samt sem áður nýst mörgum en það vantar eitthvað til móts við það úrræði.  

Ég myndi vilja sjá AMS virka betur en það vantar fjármagn og staði. Það vantar 

meira umburðarlyndi í þjóðfélaginu fyrir fólki, þó að margt hafi breyst til 

batnaðar. Ég veit að þeir eru að gera gott starf en það vantar úrræði eða fleiri 

fyrirtæki sem að vilja gefa sig út fyrir að taka fólk á þessum forsendum í vinnu. 

Viðmælendur eru sammála um að geðfötlun sé ekki endastöð. Einn viðmælandi segir 

geðfötlun vera afturkræfan fötlunarflokk og að fólk með geðfötlun eða alvarlega 

geðröskun geti áorkað miklu. Hann er jafnframt á þeirri skoðun að eðlilegra sé að 

endurhæfing fari fram í samfélaginu fremur en á stofnun. Sníða þarf kerfið þannig að virk 

samfélagsþátttaka fyrir geðfatlað fólk sé gerð auðveldari.  

Í stað starfsendurhæfingar vil ég frekar sjá samtök atvinnulífisins koma til 

móts við einstaklinga með skerta starfsgetu. Kannanir sýna að 70-75% öryrkja 

vilja vinna og taka virkan þátt í atvinnumarkaðnum. 

Hér kemur fram mikilvægt atriði. Staðreyndin er sú að stór hluti fólks vill taka þátt á 

atvinnumarkaðnum þrátt fyrir veikindi og skerta starfsgetu Virk þátttaka í atvinnu hefur 

mikil áhrif á sjálfsmynd og auk þess þá dregur hún úr fordómum. 

Markviss atvinnuþátttaka skiptir gríðarlegu máli, miklu meira en námskeið og 

undirbúningur. Þannig að ég er á þeirri skoðun að það eigi frekar að tengja fólk 

með mismikla getu beint inn í atvinnulífið, það myndi hjálpa til með fordóma 

og mismunun. Fólk á að geta komið beint inn á vinnustaðinn, fengið stuðning 

til að byrja með og fengið laun og bætur á sama tíma. Þetta væri til þess að 
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forðast þennan eilífa undirbúning. Það eru svona hlutir sem ég vil sjá breytast. 

Það eru samt mjög jákvæðar aðgerðir í gangi en þetta stendur allt og fellur á 

endanum með fjármunum.  

 

6.6  Búsetuúrræði  

Að sögn viðmælenda eru búsetuúrræði af skornum skammti en segja jafnframt að örugg 

búseta sé grundvöllur þess að vera virkur í samfélaginu. Einn viðmælandi gagnrýnir 

stöðuna og segir að sveitarfélögin þurfi að standa betur að húsnæðismálum. 

Það er ekki gaman fyrir ungt fólk að segja að það búi á Kleppi. Samkvæmt 

lögum um félagslega þjónustu sveitarfélaga þá áttu að fá búsetuúrræði við 

hæfi en það er ekki þannig. Og þá segi ég „hversu lengi ætlum við að reyna að 

kreista blóð úr steini?“. Við verðum að hugsa þetta upp á nýtt [...] Það vantar 

alltaf eitthvað. Það er ekki hægt að byggja endalaust, þannig að það þarf að 

leita lausna og fínkemba búsetuúrræðin og mögulega taka fólk út sem á ekki 

erindi þar inni. Og það leiðir okkur alltaf að þessari siðferðilegu spurningu, 

hvar áttu heima og áttu vísan stað?  

Jákvæðar breytingar í búsetuúrræðum virðast vera að vinnast hægt og rólega. 

Breytingarnar birtast í samvinnu sem einkennist af samræmingu í áherslum og 

hugmyndafræði. Það er komið inn á að áhersla á ekki alltaf að vera á steypuna sem slíka 

heldur þjónustuna. Búsetukjarnar eru ekki endilega alltaf það sem á best við, fólk á að 

hafa rétt á því að velja sér búsetustað og fá þjónustu heim til sín. 

Við getum líka verið hreyfanleg og hugsað svolítið út fyrir boxið og verið 

skapandi í því að veita þjónustu. Félagsþjónustan, geðsviðið og þjónusta á 

göngudeildum hefur verið að þjónusta fólk miðað við þjónustuþörf notenda. 

Það er stundum þannig að þegar við búum til búsetukjarna þá verða þetta 

nýjar stofnanir úti í samfélaginu og það er eitthvað sem við viljum ekki. Það 

getur verið mikil stofnanavæðing inni á svona kjarna sem er ekkert endilega 

mjög gott fyrir þróun geðsjúkdóms. Við viljum að þetta fólk búi einhvers 

staðar og fái þá þjónustuþörf þess. Auðvitað eiga allir rétt á búsetu við hæfi en 
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það er ekki þar með sagt að það sé endilega mitt að ákveða hvernig búsetan 

fólks á að vera.  

Jafnframt kemur fram að þörf sé á því að endurhugsa þjónustukerfið með tilliti fjölþættrar 

þjónustu. 

Kannski þurfum við að hugsa þetta einhvern veginn öðruvísi, sumir þurfa 

mikið og aðrir þurfa minna. Við þurfum kannski bara sem þjóð að venja okkur 

á það að vera með róf úrræða, við erum oft svo annaðhvort eða [...] 

Annaðhvort eru allir geðsjúkir inni í búsetukjarna eða við erum ekki að veita 

neina þjónustu. Við þurfum að komast út úr þessari pælingu og einstaklings 

sníða þjónustuna. Við erum ekkert með mikið af fólki með sérþarfir en við 

erum með stútfullt land af sérfræðingum, við eigum alveg að geta gert þetta.  

Skoðun viðmælenda á búsetukjörnum er mismunandi og einn segir að búsetukjarnar hafi 

komið mikið til bóta. Einnig sé búið að styrkja daglegan stuðning við fólk sem býr 

sjálfstætt, eins og í utankjarnaþjónustu. Engu að síður er fólk sem býr á búsetukjarna oft 

betur statt en þeir sem búa sjálfstætt vegna þess að þjónustan er af skornum skammti 

þar. Þetta þarf hins vegar að fara endurskoða og nauðsynlegt sé að hugsa lausnamiðað.  

Það stingur í augun að borgin, stærsta sveitarfélag landsins, er búin að taka 

ákvörðun um að setja ekki fleiri búsetukjarna fyrr en eftir 2018. Kerfið er nú 

þegar stíflað. En það er alveg klárt mál að það þarf að setja fleiri svona kjarna. 

Og sem dæmi gagnvart þeim sem við höfum tengst sem hafa búið sjálfstætt út 

í bæ, í eigin eða leiguhúsnæði eða félagslegu húsnæði á vegum ÖBÍ eða 

félagsbústaða, það er algengara en hitt að það fólk er verr statt en þeir sem 

hafa „unnið“ í búsetukjarnahappdrættinu [...] Þegar maður fer að kanna sviðið 

betur og kynnast fólki sem býr sjálfstætt með nánast enga þjónustu þá er það 

mun verri aðkoma og ástand en hjá þeim sem eru inni á kjörnunum.  

Viðmælendur eru á þeirri skoðun að búsetuúrræði eigi að vera í geðheilbrigðisstefnu og 

rík þörf sé á að marka heildræna stefnu. 

Auðvitað ættu búsetumálin að vera í geðheilbrigðisstefnu það er engin 

spurning. Það hefur ekki verið mörkuð heildræn stefna í þessu. Er þetta 
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langtímabúsetuúrræði, áfangabúsetuúrræði, er fólk háð því hvar það er statt í 

bata eða veikindaferli, hvar það þarf að búa, er friðhelgi heimilisins virt að 

fullu. Eða er það þannig að þú átt á hættu að missa húsnæðið ef þér batnar of 

mikið af því að þjónstuþyngdin er ekki í samræmi við rekstur einingarinnar og 

svo framvegis. Við þurfum að bæta okkur þarna.  

 

6.7  Nálgun þroskaþjálfa 

Viðmælendur telja þroskaþjálfa tvímælalaust eiga erindi í starfi með geðfötluðu fólki. 

Áður fyrr hafi stofnanamenning verið meira ríkjandi, en með tilkomu þroskaþjálfa varð 

breyting á þeirri hugsun. Jafnframt eru viðmælendur sammála um að geðfötlun sé engin 

endastöð og mikið sé hægt að vinna með geðfötluðu fólki.  

Við erum ekki menntuð í hjúkrun, það er ekki brýnt fyrir okkur að hjúkra. Ég 

held að munurinn liggi þarna. Fagþekking okkar byggir meira á að efla fólk og 

ýta því frá okkur. Við verðum endalaust að ýta á þjónustuna þannig að okkar 

verði ekki þörf. Ég held að við höfum sérstöðu þarna í hugsun, við eigum að 

stíga út úr þjónustunni. Við megum ekki halda í fólk, þannig stöðnum við.  

Viðhorf sem einkennist af ofangreindri hugsun er það sem þroskaþjálfar standa fyrir, að 

virkja notendur til sjálfstæðis í stað þess að þeir verði háðir þjónustunni. Einn viðmælandi 

talar um að þroskaþjálfanámið sé góður grunnur til að starfa með geðfötluðu fólki. Í 

náminu er lögð áhersla á réttindi, réttindagæslu og sálfræði. Enn fremur er kveðið skýrt á 

um sjálfsákvörðun og valdeflingu í námi og starfi þroskaþjálfa.  

Þegar ég fór að vinna í geðkerfinu fannst mér ég hafa miklu meiri innsýn og 

þekkingu á búsetumálum, að virða sjálfsákvörðunarréttinn og að mæta fólki 

þar sem það er statt. Þannig að ég held að mörgu leyti hafi þroskaþjálfar 

forskot í þessari valdeflingu. 

Viðmælendum er tíðrætt um fagheiti þroskaþjálfa. Ýmsir benda á að fagheitið feli í sér 

ákveðna forræðishyggju og tími til kominn að endurskoða starfsheitið, þar sem núverandi 

heiti gefur til kynna að tilgangurinn sé að þroska einstaklinginn og vettvangurinn í kjölfarið 

tengdur við börn. Raunin er hins vegar sú að þroskaþjálfar starfa með fullorðnum jafnt 
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sem börnum. Samkvæmt viðmælendum búa þroskaþjálfar yfir styrkleikum sem mikilvægt 

er að nái til sem flestra samfélagshópa. 

Ég tel að sérkenni þroskaþjálfa sé að líta á manneskjuna í heild í umhverfinu 

sínu, mér finnst það stundum vanta hjá öðrum fagstéttum. Það tel ég vera 

styrkleika þroskaþjálfa sem ber að halda á lofti. Ég er nú farinn að hafa 

efasemdir um að þetta starfsheiti okkar, kannski frekar kalla þetta 

samfélagsþjálfa, það vantar eitthvað sem tengir hann við samfélagið. 

Líkt og viðmælandi nefnir þá er mikilvægt að þroskaþjálfar haldi áfram að rækta þann 

styrkleika að horfa á einstaklinginn sem heild út frá umhverfinu. Þroskaþjálfi á að vera 

tenging fyrir fatlað fólk í samfélaginu. Það er hlutverk þroskaþjálfa að halda þeirri hugsjón 

á lofti með áherslu á mannréttindi hvers og eins. 
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7  Umræða og ályktun 

Markmið þessa verkefnis var annars vegar að leita svara við því hvernig 

mannréttindasjónarhorn á fötlun birtist í þjónustu við geðfatlað fólk. Hins vegar að varpa 

ljósi á hugmyndafræði og fagleg sjónarmið þroskaþjálfa, með áherslu á hvernig þeir geta 

styrkt þjónustu við geðfatlað fólk á grunni mannréttinda. Í þessum kafla verður umræða 

um fræðilegan hluta verkefnis og niðurstöður rannsóknar. Umræða verður út frá hverju 

þema sem kom fram í niðurstöðukafla. Að lokum mun ég nefna þær ályktanir sem má 

draga af rannsókninni og fræðilegum bakgrunni hennar.  

 

7.1  Umræða 

Valdefling: Fatlað fólk hefur lengi vel búið yfir mikilli forræðishyggju sem birtist í ofríki 

annarra, forræðishyggju og ósannsögli. Þá var fólki haldið utan við umræður, var illa 

upplýst um eigin stöðu og hvaða möguleikar stæðu til boða (Vilhjálmur Árnason, 2003). 

Fatlað fólk hafði því lítið ráðrúm til að segja sína skoðun og hafði takmarkað vald yfir lífi 

sínu. Þrátt fyrir að hugtakið valdefling sé óljóst og margrætt þá vísar það í grunninn til 

þess að fólk öðlist meiri stjórn á eigin lífi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Með 

valdeflingu er ætlunin að bæta lífsgæði og stuðla að auknum mannréttindum. 

Sjálfsákvörðunarréttur þýðir að einstaklingur tekur sjálfstæðar ákvarðanir og er náskylt 

hugtakinu valdefling. Fagfólk ýtir undir slíkan rétt með því að aðstoða fólk við að koma 

skoðunum sínum áleiðis (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Valdajafnvægi notenda og 

fagfólks stuðlar að sjálfstæðu lífi og samfélagsþátttöku (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja 

Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). 

 Valdefling var skilgreind af viðmælendum út frá nokkrum þáttum. Sjálfsskilningur 

fólks þarf að breytast í þá vegu að það líti á sig sem áhrifavalda á eigin þjónustu með 

mannréttindi í huga. Valdefling felur einnig í sér upplýsta umræðu til fólks um allt það val 

sem stendur því til boða og mikilvægt er að kynna öll úrræði sem í boði eru. Þegar 

upplýsingaflæði er ekki nægilegt getur það valdið því að fólk upplifi sig hjálparlaust og 



64 

ráðvillt. Þetta hefur áhrif á þjónustunotendur sem getur valdið því að þeir leita í úrræðið 

sem virðist næst hendinni, í þessu tilfelli á geðdeild Landspítalans (Sveinbjörg Júlía 

Svavarsdóttir, 2006). Farsælast er að hafa notanda með í ákvörðunum. Til þess þarf 

fagfólk að vera tilbúið að mæta fólki þar sem það er statt. Það getur ögrað ýmsum 

fagstéttum að stíga slíkt skref, hvað útskýrir þá ögrun er erfitt að henda reiður á. 

Hugsanlega reynist mörgum hverjum erfitt að fara á jafningjagrunn og deila með sér 

valdinu.  

 Samkvæmt viðmælendum skal hugtakið valdefling í hávegum haft í starfi með 

geðfötluðu fólki með það að markmiði að efla fólk til sjálfræðis og sjálfstæðis. Það má hins 

vegar ekki nota valdeflingu sem afsökun fyrir aðgerðarleysi því það getur haft alvarlegar 

afleiðingar í för með sér. Innan heilbrigðiskerfisins virðast notendum oft takmörk sett 

vegna bágrar valdastöðu sinnar gagnvart kerfinu. Valdastaða starfsmanna getur verið 

hamlandi fyrir þjónustunotendur og þeir upplifa sig sem vanmáttugri aðila í samskiptum. 

Bent hefur verið á að vænlegri staða sé að jafna valdastöðu fagmanns og 

þjónustunotenda, fólk fær þannig tækifæri á að axla aukna ábyrgð á eigin heilsu 

(Sveinbjörg Júlía Svavarsdóttir, 2006). Valdaójafnvægi tengist því einnig að kaupmáttur 

notenda á þjónustu er lítill. Heilbrigðiskerfið á Íslandi er að mestum hluta fjármagnað af 

almenningi meðal annars með sköttum. Þjónustunotendur hafa þar af leiðandi lítið val 

þegar kemur að þjónustu og eru háðir því að þiggja það sem býðst. Upplifun þeirra er 

jafnan að þeir búi við lítið af vali en meira af valdi. Einnig er brýnt að einblína á getu 

einstaklinga og vinna með hana út frá valdeflingarhugtakinu. Slík aðferð hefur jákvæð 

áhrif á sjálfsmynd og stuðlar að heilbrigði einstaklinga. Jafnvægi þarf að ríkja í umræðu 

um félagslega- og læknisfræðilega nálgun og valdeflingu. Þetta hefur tiltakanlega mikla 

þýðingu þegar kemur að meðferð fyrir geðfatlað fólk. Félagslegt sjónarmið þarf að hafa 

meira vægi í þjónustu við málaflokkinn þar sem áhersla er á notendasamráð og 

sjálfsákvörðunarrétt. 

 

Sjúkdómsvæðing: Sjónarhorn á fötlun hefur tekið breytingum þar sem áherslan er sífellt 

meiri á umhverfisþætti fremur en skerðingu einstaklings. Félagslegur skilningur á fötlun 

hefur þannig náð töluverðri kjölfestu í samfélaginu. Þrátt fyrir vaxandi réttindabaráttu í 

málefnum fatlaðs fólks þá er læknisfræðilegur skilningur enn ríkjandi. Aðgreiningu er 
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viðhaldið með greiningarkerfum þar sem geðsjúkdómar skipta hundruðum. Málaflokkur 

geðfatlaðs fólks virðist þess vegna hafa orðið talsvert utanveltu í þróun 

hugmyndafræðinnar. Fyrir þúsundum ára var heilsa og heilsuleysi ákvarðað út frá 

jafnvægi líkamsvessa. Með tilkomu læknavísinda var þetta álitið ótrúverðugt og læknar 

hófust handa við að sníða greiningarkerfi sem enn eru í þróun. Upphaflega voru sex 

greiningar en í dag ná þær vel yfir tvö hundruð. Ýmsir aðilar og fyrirtæki bera augljósan 

hagnað af slíkri væðingu, til dæmis lyfjafyrirtæki. Normalkúrfan hefur átt ríkan þátt í því 

að ákvarða hvað telst eðlilegt og hvað ekki. Talað er um að þeir sem eru fyrir miðju 

hennar flokkist sem eðlilegir, þeir sem færast nær jaðrinum eru óeðlilegir. Það hefur verið 

bent á að ekki sé svo einfalt að mæla geðslag með slíkum hætti. Mannfólkið býr yfir 

ógrynni af breytum sem ekki er mæla með normalkúrfunni. Það þarf að nást jafnvægi í 

umræðuna um að ekki sé eitt heilagt graf sem segir til um hversu margir eru eðlilegir 

(Frances, 2013). 

 Í kringum 1800 var sjónum beint að umhverfinu í tengslum við hegðun fólks og 

félagslegur skilningur virtist vera á lofti. Samfélagið einkenndist af samheldni og fólki var 

sýnd samkennd. Samhliða sigurgöngu læknisfræðinnar í vísindum fór áherslan að breytast 

og fólk var aðgreint eftir sjúkdómsheitum. Niðurstöður rannsóknar gefa til kynna að þetta 

sjónarhorn sé enn ríkjandi, þrátt fyrir að félagslegur skilningur hafi komið ár sinni fyrir 

borð. Iðulega er umhverfi fólki ekki hagstætt en það gleymist oft í umræðunni um 

geðfatlað fólk. Þetta getur verið þegar áföll herja á fólk með þeim afleiðingum að 

aðstæður eru fólki um megn. Í slíkum tilfellum þarf að taka mið af því að fólk bregst 

misjafnlega við áföllum og umhverfið þarf að mæta þörfum þess.  

 Það eru áhyggjur yfir aukinni sjúkdómavæðingu sem hefur þær afleiðingar að normið 

fer sífellt minnkandi. Mikil lyfjanotkun helst í hendur við slíka væðingu og gagnrýnt er 

hversu mikið þau eru notuð. Það þarf að bera virðingu fyrir fólki og gefa því tækifæri á að 

þekkja mörk sín. Með því að grípa strax til lyfjanotkunar er verið að deyfa einkennin sem 

takmarkar getu einstaklings á að komast að rót vandans. Lyf hafa komið mörgum til góða 

en það er virðing í því að upplýsa fólk um það val sem það hefur. Hagsmunir margra aðila 

eru fólgnir í því að viðhalda sjúkdómsvæðingu. Þegar upp er staðið þá eru meiri peningar í 

veikindum en heilbrigði, bæði hvað varðar margar fagstéttir og lyfjafyrirtæki. Eigi að vera 

möguleiki fyrir notendur að nota heilbrigðisþjónustu eins og lög mæla fyrir um þá þarf að 
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myndast jafnvægi milli læknisfræðilegrar nálgunar og félagslegrar nálgunar. Það þarf að 

ríkja samstaða og hvor nálgun hefur eitthvað gott fram að færa. Enginn maður er eyland 

og þetta má sannanlega heimfæra á ólíka hugmyndafræði innan heilbrigðiskerfis og 

fagstétta. Það er ekki óhugsandi að endurskoða þurfi greiningarkerfi með það í huga að 

breytileiki mannlegs eðlis sé meira viðurkenndur. Þetta er sjónarmið sem á fyllilega rétt á 

sér sem vert að nálgast af opnum huga. 

 

Kerfið og samstarf: Kerfið samanstendur af mörgum einingum sem eiga að starfa saman. 

Kerfiskenningin er félagsleg nálgun þar sem sjónum er beint að mikilvægi þess að líta 

heildrænt á einstakling og kerfi. Einstaklingurinn getur haft áhrif á kerfin og öfugt, því er 

mikilvægt að skoða samspil þarna á milli (Fitch, 2004). Vistfræðikenning Bronfenbrenner 

skoðar öll kerfi í kringum einstaklinginn, bæði þau sem hafa bein og óbein áhrif á hann 

(Leonard, 2011). Markmið velferðarráðuneytis er að stuðla að sveigjanlegri þjónustu um 

landið allt (Velferðarráðuneytið, e.d.-b). Stærsti hluti notenda sækir þjónustuna á 

Landspítalann sem á jafnframt að vera í samvinnu við heilsugæslu og aðra 

velferðarþjónustu. Lögð er áhersla á heildræna meðferð og unnið er að bættum 

lífsgæðum geðfatlaðs fólks (Landspítali, e.d.-b). Samkvæmt lögum um málefni fatlaðs 

fólks nr. 59/1992, 1. gr., skal tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör til jafns 

við aðra þjóðfélagsþegna. Í 2. gr. er tekið fram að lögin nái til þeirra sem eru með andlega 

eða líkamlega fötlun, þar með talið geðfötlun.  

 Í rannsókninni kom fram þróun í kerfinu er tvenns konar. Annars vegar kerfisþróun og 

hins vegar þróun í málaflokknum sem einkennist af tvíhyggju. Þar sem miklir hagsmunir 

liggja í því að viðhalda því kerfi sem við búum við þá er sífellt verið að vinna með 

afleiðingar í stað orsaka. Það er því alltaf verið að takast á við veikindakerfi en ekki 

heilbrigðiskerfi. Það ber að horfa heildrænt á einstaklinginn með tilliti til þarfa hans og 

styrkeika, líkt og kerfiskenningar minna okkur á. Vegna þess hve kerfin eru upptekin af 

eigin hagnaði er hætt við því að þörf þjónustunotenda gleymist. Þetta samræmist ekki 

þeim markmiðum sem sett eru í lögum um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007. Þar kemur 

fram að allir landsmenn eiga kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem völ er á hverju 

sinni til að huga að andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði. Í lögum um 

heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007 er lögð áhersla á að almenn heilbrigðisþjónusta skuli veitt 
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í heimabyggð og fyrsta val þjónustunotenda á að vera heilsugæslan. Í viðtölunum var lögð 

áhersla á samstarf við heilsugæslu í málefnum geðfatlaðs fólks. Það kom fram að 

heilsugæslan væri ekki að sinna þjónustu nægilega vel og einhverra hluta vegna fengi hún 

leyfi til þess. Ábyrgð er haldið frá heilsugæslu en er varpað á spítala og félagsþjónustu. 

Augljóst er að samstarf á milli kerfa er ábótavant og endurskoðun er þörf á þeim 

vettvangi. Algengt er að stofnanir og starfsfólk axli ekki ábyrgð og þjónustunotendur eru 

látnir flakka á milli úrræða. Þetta hefur í för með sér skert lífsgæði fyrir geðfatlað fólk og 

getur valdið rótleysi (Sveinbjörg Júlía Svavarsdóttir, 2006). Þverfaglegt samstarf er gott að 

mati viðmælenda og stéttarrígur hefur farið minnkandi. Fagfólk er þá í auknum mæli farið 

að deila þekkingu sín á milli.  

 

Veruleikinn: Að sögn viðmælenda hefur margt áunnist á síðustu árum í kjölfar 

fjölbreyttari úrræða og betri þjónustu. Engu að síður er staðan á margan hátt slæm og 

endurspeglast meðal annars í búsetuúrræðum og slæmum fjárhagi. Fordómar hafa farið 

minnkandi þrátt fyrir að mikil vinna sé þar fyrir höndum. Tengsl ofbeldis og geðsjúkdóma 

er því miður enn við lýði sem ýtir undir þá staðalímynd að geðfatlað fólk sé í ríkara mæli 

ofbeldishneigðara en aðrir og helst gjarnan í hendur við nauðungarvistanir sem bera með 

sér frelsisskerðingu. Þrátt fyrir að ýmsar réttarbætur hafa átt sér stað er langt í land með 

að fullt jafnrétti náist. Raunveruleikinn er sá að heimilt er að svipta einstakling lögræði 

sínu samkvæmt 4. gr. lögræðislaga og að nauðungavista hann samkvæmt 19. gr., sé hann 

talinn sjálfum sér eða öðrum hættulegur. Hér má leiða hugann að því hver sé best til þess 

fallinn að dæma um það hvenær einstaklingur sé hættulegur sjálfum sér og mikilvægt er 

að nauðungarvistun sé aðeins framkvæmd hafi öll önnur tiltæk úrræði verið fullreynd. 

Frumvarp um breytingar á lögræðislögum var tekið til fyrstu umræðu á Alþingi þann 28. 

apríl 2015 (Alþingi, e.d.). Með breytingunum er verið að taka mið af fullgildingu SRFF og 

grundvallast breytingar á lagaákvæðum í samningi þessum. Í 1. gr. samningsins kemur 

fram að allir skuli njóta sömu réttinda, frelsis og virðingu. Í 14. gr. er kveðið á um að fatlað 

fólk verði ekki svipt frelsi sínu með ólögmætum hætti eða að geðþótta. Frelsissvipting í 

hvaða mynd sem er skuli vera lögum samkvæmt og að fötlun skuli ekki undir neinum 

kringumstæðum réttlæta frelsissviptingu (Samningur Sameinuðu þjóðanna, 2013). Verði 
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breytingarnar samþykktar er það skref í framfaraátt að auknum mannréttindum og til 

umbóta fyrir alla hlutaðeigandi.  

 

Atvinnumöguleikar: Möguleikar til atvinnu fyrir geðfatlað fólk með skerta starfsgetu eru 

ekki nægilegir að mati viðmælenda. Boðleiðir eru að lengjast og erfiðara er að komast í 

endurhæfingar- og atvinnuúrræði. Atvinna með stuðningi (AMS) hefur þó reynst vel í 

mörgum tilfellum en það vantar eitthvað mikið til móts við það úrræði. Starfsendurhæfing 

er ofmetin í hugum nokkurra viðmælenda og að vænlegra er að fólk með skerta starfsgetu 

komist beint á vinnumarkaðinn. Það er því miður úr litlu að velja þegar kemur að 

atvinnuþátttöku á almennum markaði. Í 27. gr. SRFF er kveðið á um jafnan rétt fatlaðs 

fólks til vinnu. Í því felst sá réttur að afla sér tekna með vinnu að eigin vali og að 

vinnuumhverfi skuli vera aðgengilegt og án aðgreiningar. Samkvæmt 14. kafla á 

félagsþjónusta á einnig að koma til móts við fatlað fólk þegar kemur að atvinnu sbr. lög 

um málefni fatlaðs fólks 59/1992. Það er ljóst að vegið er að réttindum geðfatlaðs fólks 

þegar tekið er mið af atvinnumöguleikum þess. Markviss atvinnuþátttaka skiptir máli fyrir 

fólk og hefur áhrif á sjálfsmynd þess. Hvað varðar endurhæfingu og atvinnu þá er líklega 

gott að framboð af báðu sé nægt þar sem sumir þarfnast aðlögunar en aðrir ekki. Tillögur 

eins og að Samtök atvinnulífsins komi til móts við fólk með skerta starfsgetu er kannski 

lausnin. Það er að minnsta kosti ljóst að þörfum geðfatlaðs fólks er ekki mætt sem stendur 

þegar litið er til atvinnumöguleika þeirra í samfélaginu. 

 

Búsetuúrræði: Viðmælendur voru sammála um að mikið brennur á í búsetuúrræðum fyrir 

geðfatlað fólk, en jafnframt að öruggt heimili sé grundvöllur margra þátta eins og atvinnu 

og samfélagsþátttöku. Í 12. kafla laga um félagsþjónustu er kveðið á um að fólki skal 

tryggt húsnæði, eftir því sem þörf og kostur er á. Þetta á við þegar fólk getur ekki séð sér 

fyrir húsnæði vegna lágra launa, mikillar framfærslu eða annarra félagslegra aðstæðna. 

Samkvæmt viðmælendum eru sveitarfélög ekki að standa sig nægilega vel í 

húsnæðismálum fyrir geðfatlað fólk. Nauðsynlegt er að endurskipuleggja kerfið með tilliti 

til þjónustunnar en ekki steypunnar. 19. gr. SRFF lýtur að því að lifa sjálfstæðu lífi og án 

aðgreiningar í samfélaginu. Þar kemur fram að fatlað fólk skal hafa tækifæri á að velja sér 

búsetustað og því sé ekki gert að eiga heimili í tilteknu búsetuformi. Samkvæmt þessu á 
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fatlað fólk að hafa val þegar kemur að búsetu. Þetta samræmist ekki niðurstöðum 

rannsóknar þar sem fram kemur að fólk búi jafnvel á Kleppsspítala. Þetta kann að hljóma 

afkáranlega en margir hafa ekki í önnur hús að vernda. Afar brýnt er mörkuð verði 

heildræn stefna í búsetuúrræðum því það gefur augaleið að hér á sér stað mikil 

mismunun.  

 Misjafnar skoðanir komu í ljós varðandi þjónustukjarna. Sumir eru hlynntir frekari 

uppbyggingu þeirra en aðrir sjá það ekki sem lausn, né að það samræmist 

mannréttindaviðmiðum. Þar sem öll þjónusta og úrræði velta á fjármagni þá er áhugavert 

að vita hvort þjónustukjarnar séu raunverulegur sparnaður fyrir ríki og sveitarfélög. 

Kannski væri hagstæðara að fólk gæti búið á sínu heimili með viðeigandi aðstoð. Kjarni 

málsins hlýtur samt að vera upplýst umræða til fólks um það val sem stendur því til boða. 

Hagsmunir og óskir einstaklinga eiga að vera í fyrsta sæti þar sem valréttur þeirra er 

virtur.  

 

Nálgun þroskaþjálfa: Miðað er að því að nemendur sem útskrifast úr þroskaþjálfafræði 

við Háskóla Íslands öðlist sérfræðiþekkingu og hæfni til þess að þjónusta fatlað fólk á 

grundvelli mannréttinda, fullgildrar samfélagsþátttöku og jafnréttis á við aðra. 

Mannréttindi og mannréttindabarátta er í hávegum haft í námi og starfi þeirra (Háskóli 

Íslands, 2012). Áður fyrr var vettvangur þroskaþjálfa að stórum hluta bundinn við 

stofnanir enda var alla jafna ekki litið á fatlað fólk sem fullgilda samfélagsþegna. Með 

tilkomu laga um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992, var áhersla á að tryggja fötluðu fólki 

jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna. Jafnframt að skapa þeim 

skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. Lögin höfðu í för með sér breyttar áherslur og nýja 

hugsun. Markmiðið var að rjúfa einangrun og mismunun fatlaðs fólks með virkri 

samfélagsþátttöku. Lögin báru einnig með sér þær breytingar að nú var geðfatlað fólk 

komið inn á starfssvið þroskaþjálfa (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). Það mátti greina 

samróm í nokkrum viðtölum um að fagþekking þroskaþjálfa nýtist vel í starfi með 

geðfötluðu fólki. Ástæðurnar voru meðal annars að þroskaþjálfar hafa alla jafna tileinkað 

sér færni í að vinna að valdeflingu með það að leiðarljósi að virkja fatlað fólk til 

samfélagsþátttöku og sjálfræðis. Einnig eru þroskaþjálfar færir í að horfa á einstaklinginn í 

heild sinni í umhverfinu. Þetta verklag ýtir óneitanlega undir sjálfstæði fatlaðs fólks, 
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markmiðið er að þjónustunotendur verði ekki háðir þjónustu. Í þroskaþjálfanáminu er 

megináhersla lögð á mannréttindi og félagslegt sjónarmið á fötlun. Þetta sameinar 

hugsjón þroskaþjálfa sem tilfinnanlega er viðeigandi í starfi með geðfötluðu fólki. Aukin 

eftirspurn er eftir fagþekkingu þroskaþjálfa á ólíkum vettvangi í samfélaginu (Kristín 

Lilliendahl og Vilborg Jóhannsdóttir, 2013). Út frá niðurstöðum rannsóknar minnar er ljóst 

að einn vettvangurinn er málaflokkur geðfatlaðs fólks. Sé horft á hæfniviðmið og markmið 

námsins í alþjóðlegu samhengi má ætla að nemendur í Noregi og á Spáni séu menntaðir til 

þess að þjónusta fleiri samfélagshópa en þeir sem útskrifast hér á landi (Vilborg 

Jóhannsdóttir og Kristín Lilliendahl, 2014). Með þessu má færa rök fyrir því að 

nauðsynlegt er að hópi geðfatlaðs fólks séu gerð ítarlegri skil í þroskaþjálfanáminu. 

 

7.2 Ályktun 

Að framansögðu er ljóst að töluverð gjá liggur á milli þeirra ákvæða sem 

mannréttindasjónarhorn á fötlun byggir á og veruleika geðfatlaðs fólks í þjónustukerfinu. 

Ljóst er að stjórnvöld þurfa að löggilda samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 

fólks hið snarasta, það yrði mikilvæg réttarbót sem stuðlar að auknum mannréttindum 

fyrir þann hóp sem verkefni mitt beinir sjónum að. Samningurinn opinberar hvar 

mannréttindi fatlaðs fólks hafa verið brotin og á hvaða sviðum þurfi sérstaklega að 

hnykkja á mannréttindavernd fatlaðs fólks. Jafnframt er viðurkennt í samningnum að í 

ákveðnum tilfellum sé fatlað fólk háð aðkomu ríkisvaldsins að mannréttindavernd sinni. 

Ástæða þess eru meðal annars félagslegar og kerfislægar hindranir sem koma í veg fyrir 

að fólk geti lifað sjálfstæðu lífi (Helga Baldvinsdóttir Bjargardóttir, 2014). Vert er að 

ígrunda hvað stjórnvöld sjá því til fyrirstöðu að fullgilda samninginn, en leiða má líkur að 

því að kostnaður komi þar við sögu. Í greinargerð um fullgildingu samningsins segir að 

ljóst sé að fullgildingin beri með sér umtalsverðan kostnað, bæði einskiptiskostnað og 

rekstrarkostnað. Huga þurfi einnig að framkvæmd nýrra eða breyttra löggjafa og 

reglugerða á grundvelli fjármögnunar (Innanríkisráðuneytið, 2013). 

 Þegar hlutverk þroskaþjálfa er skoðað í samhengi við réttindi og þjónustu við 

geðfatlað fólk er ljóst að þroskaþjálfar búa yfir þýðingarmikilli fagþekkingu fyrir framþróun 

þessa málaflokks. Í námi og starfi þroskaþjálfa er mikil áhersla lögð á mannréttindi, 
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valdeflingu og sjálfstætt líf fatlaðs fólks. Geðfatlað fólk er oft ekki meðvitað um rétt sinn. 

Það er afar mikilvægt að geðfatlað fólk eigi sér talsmann og geti nálgast rétt sinn með 

aðgengilegum hætti. Hér eru þroskaþjálfar með sérstöðu því eitt aðalsmerki 

fagstéttarinnar er að standa vörð um réttindi þjónustunotenda með valdeflingu að 

leiðarljósi. Þetta veitir fötluðu fólki hugrekki og kjark til þess að lifa sjálfstæðu og 

sjálfsögðu lífi til jafns við aðra þjóðfélagsþegna. 

 Þegar ég skoða svör viðmælenda minna verður ekki kvikað frá því að þörf er á 

hugarfarsbreytingu í þjónustu við geðfatlað fólk. Samskipti fagfólks og geðfatlaðs fólks 

þurfa að byggja á þeim hugmyndum er leiða valdeflingarhugtakið. Geðfatlað fólk sem 

þjónustunotendur, þurfa að hafa tækifæri til þess að nýta sér rétt sinn. Það er ógerlegt 

séu þeir ekki upplýstir um réttarstöðu sína og þau úrræði sem standa til boða. Aukin 

sjúkdómsvæðing er áhyggjuefni, þá sérstaklega í ljósi þess að erfitt er að henda reiður á 

hver hagur notenda er af slíkri væðingu. Það er ljóst að margir aðilar hagnast af því að 

viðhalda og fjölga geðgreiningum. Hér virðast áherslur vera á röngum stað því hagur 

þjónustunotenda á að vera í fyrirrúmi. Það eimir enn af hugsunarhætti í anda 

læknisfræðilegs sjónarmiðs á fötlun. Það er óþarfi að ýta burt því sjónarmiði fyrir fullt og 

allt þegar horft er til þjónustu við geðfatlað fólk. Kannski er tímabært að félagslegt 

sjónarmið og læknisfræðilegt sjónarmið sjái hag sinn og þjónustunotenda sinna í því að 

sameina krafta sína. Hvort sjónarmið hefur margt gott fram að færa. Ljóst er að einblína 

þarf meira á getu fólks og virkja það til samfélagsþátttöku. Þetta krefst 

endurskipulagningar á þjónustukerfinu með áherslu á eflingu og þróun atvinnu- og 

búsetuúrræði. Það er ótækt að lengja boðleiðir en þróunin virðist vera í þá átt. Það reynist 

mörgum erfitt að viðurkenna veikindi sín og leita sér hjálpar. Það reynist fólki sem er veikt 

erfitt og flókið ferli þegar það þekkir ekki réttarstöðu sína né veit hvaða úrræði í boði eru.  

 Barátta fyrir bættri geðheilbrigðisþjónustu á að varða alla. Það þarf ekki annað en að 

líta til ársins 2008 þegar Ísland, sem áleit sig eina af stærstu þjóðum í heimi, varð fyrir 

þeim skakkaföllum að hér urðu hamskipti bæði í íslensku efnahagslífi og þjóðfélagi. Í 

kjölfar hrunsins missti fólk atvinnu sína í öllum stéttum þjóðfélagsins. Það gilti einu hvort 

þú varst bankastarfsmaður, smiður eða heilbrigðisstarfsmaður. Slíkt reiðarslag getur leitt 

til þess að undirliggjandi geðsjúkdómar verði sýnilegir hjá öllum þjóðfélagshópum. Öll 

göngum við í gegnum góð og slæm tímabil í lífinu sem geta valdið hamskiptum líkt og 
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þegar menn taka á sig mynd varúlfs. Það sem skiptir máli er hvernig kerfið tekur á móti 

fólki hverju sinni. Nú lítur það þannig við að kerfið sé steinn sem ekki verður kreist úr 

blóð. Það skal ávallt hafa í huga að kerfið á að þjóna fólkinu sem til þess leitar en ekki 

öfugt. Kerfið kann að vera úlfakreppa, en sú togstreita á aldrei að vera á ábyrgð og 

kostnað þjónustunotenda þess. Til þess að fólk geti farið í gegnum hamskipti á sem 

mannúðlegasta hátt þegar það er orðið veikt þarf kerfið að bregðast við á vægðarlausan, 

valdeflandi og fjölbreyttan hátt. Til langs tíma litið erum við öll í sama liði. Kerfið, 

þjónustunotendur, fagfólk og samfélag. Kannski er ég úlfur, en þú? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



73 

Heimildaskrá 

Alþingi. (e.d.). Staða mála á 144. Þingi. Sótt af http://www.althingi.is/thingstorf/listar-

 yfir-mal-a-yfirstandandi-thingi/stada-mala/ 

Alþingi. (1996-1997). Frumvarp til lögræðislaga. Sótt af  

 http://www.althingi.is/altext/121/s/0707.html 

Alþingi. (2012). Þingsályktun um framkvæmdaráætlun í málefnum fatlaðs fólks til ársins. 

 2014. Sótt af http://www.althingi.is/altext/140/s/1496.html 

Ástríður Stefánsdóttir. (2011). Seinfærir foreldrar: Fjölskyldan, fagfólk og samfélag í ljósi 

 mannréttindasáttmála. Í Ása Guðný Ásgeirsdóttir, Helga Björnsdóttir og Helga 

 Ólafs  (ritstjórar), Rannsóknir í félagsvísindum XII (bls. 91-98). Reykjavík: 

 Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands. 

Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason. (2004). Sjálfræði og aldraðir. Reykjavík: 

 Siðfræðistofnun og Háskólaútgáfan. 

Browder, D. M. (2001). Curriculum and assessment for students with moderate and severe 

 disabilites. New York: The Guilford Press. 

Brynhildur G. Flóvenz. (2004). Réttarstaða fatlaðra. Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Evrópuráðið. (2004). Skýrsla um hlutdeild notenda í einstaklingsmiðaðri félagslegri 

 þjónustu. Sótt af 

 http://www.velferdarraduneyti.is/media/ritogskyrslur2011/Notendasamrad_thytt

 _2005.pdf 

Félagsmálaráðuneytið. (2006). Þjónusta við geðfatlaða, stefna og framkvæmdaáætlun 

 vegna átaks félagsmálaráðuneytisins 2006- 2010. Sótt af 

http://www.velferdarraduneyti.is/media/gedfatladir/Thjonusta_gedfatladir_neww_st

.pdf 

Fitch, D. (2004). Client-controlled case information: A general system theory perspective. 

 Social Work, 49, 497. 

http://www.velferdarraduneyti.is/media/gedfatladir/Thjonusta_gedfatladir_neww_st.pdf
http://www.velferdarraduneyti.is/media/gedfatladir/Thjonusta_gedfatladir_neww_st.pdf


74 

Flick, U. (2006). An introduction to qualitative research. London: SAGE publication.  

Frances, A. (2013). Saving normal: An insiders revolt against out-of-control psychiatric 

 diagnosis, DSM-5, big pharma, and the medicalization of ordinary life. New York: 

 HarperCollins Publishers.  

Guðrún V. Stefánsdóttir. (2001). Hver eru fræða- og þekkingarsvið þroskaþjálfa – hvert 

 stefnum við? Þroskaþjálfinn, 4 (1), 10-12.  

Guðrún V. Stefánsdóttir. (2008). „Ég hef svo mikið að segja“: Lífssögur Íslendinga með 

 þroskahömlun á 20. öld. Óbirt doktorsritgerð: Háskóli Íslands, Félagsvísindadeild. 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir. (2006). Valdefling. Glíma við margrætt hugtak. Í Rannveig 

 Traustadóttir (ritstjóri), Fötlun. Hugmyndir og aðferðir á nýju fræðasviði (bls. 66- 80). 

 Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Háskóli Íslands. (e.d.). Siðareglur. Sótt af http://www.hi.is/adalvefur/sidareglur 

Háskóli Íslands. (2012). Menntavísindasvið: Þroskaþjálfafræði (kynningarbæklingur). Sótt 

 af 

 http://www.hi.is/sites/default/files/oldSchool/HI_menntavis_throskathjalf_vefur.pdf 

Heilbrigðis - og tryggingamálaráðuneytið. (2000). Lög um réttindi sjúklinga:  Upplýsingarit 

 fyrir starfsfólk í heilbrigðisþjónustu. Sótt af 

 http://www.velferdarraduneyti.is/media/Skyrslur/Rettindi.pdf 

Helga Baldvinsdóttir Bjargardóttir. (2014). Frá forræði til sjálfræðis: Ný nálgun á lögræði 

 fatlaðs fólks. Óbirt meistaraviðgerð. Háskólinn í Reykjavík, lagadeild. 

Helga Hinriksdóttir. (2006). Þverfagleg samvinna á geðsviði Reykjalundar. Sótt af 

 http://www.hirsla.lsh.is/lsh/bitstream/2336/8258/1/H2006-05-82-4F.pdf 

Henwood, B. F., Derejko, K. S., Couture, J. og Padgett, D. K. (2015). Maslow and mental 

 health recovery: A comparative study of homeless programs for adults with serious 

 mental illness. Administration Policy Mental Health, 42, 220-228. 

Héðinn Unnsteinsson. (2015). Vertu úlfur:Wargus esto. Reykjavík: JPV útgáfa. 

Hlutverkasetur. (2009, maí). Starfsemi. Sótt af http://www.hlutverkasetur.is/?page_id=7 



75 

Hrönn Kristjánsdóttir. (2005). Þættir úr sögu þroskaþjálfastéttarinnar. Afmælisblað 

 þroskaþjálfafélags Íslands, 8 (1), 7-9. 

Hugarafl. (e.d.). Saga Hugarafls. Sótt af http://www.hugarafl.is/saga-hugarafls/  

Innanríkisráðuneytið. (e.d.) Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Sótt 

 af http://www.innanrikisraduneyti.is/crpd/ 

Innanríkisráðuneytið. (2013, apríl). Áfram unnið að fullgildingu samnings SÞ um réttindi 

 fatlaðs fólks. Sótt af http://www.innanrikisraduneyti.is/frettir/nr/28535 

Innanríkisráðuneytið. (2014, mars). Skipaður verði starfshópur til að endurskoða 

 lögræðislög. Sótt af http://www.innanrikisraduneyti.is/frettir/nr/28880 

Innanríkisráðuneytið. (2015, mars). Drög að frumvarpi laga um breytingu á 

 lögræðislögum, nr. 71 28. maí 1997, með síðari breytingum. Sótt af 

 http://www.innanrikisraduneyti.is/frettir/nr/29224 

Katrín Blöndal og Sigríður Halldórsdóttir. (2013). Úrtak og úrtaksaðferðir í eigindlegum 

 rannsóknum. Í Sigríður Halldórsdóttir (ritstjóri), Handbók í aðferðafræði rannsókna 

 (bls. 129-136). Akureyri: Ásprent Stíll ehf.  

Kristín Lilliendahl og Vilborg Jóhannsdóttir. (2013). Rýnt í störf þroskaþjálfa í ljósi 

 alþjóðlegra viðmiða. Þjóðarspegillinn 2013. Sótt af 

 http://skemman.is/stream/get/1946/16805/39065/1/Krist%C3%ADnLillVilborgJohan

 ns_MEN.pdf 

Landspítali. (e.d.-a). Stefna og hlutverk. Sótt af http://www.landspitali.is/um-

 landspitala/stofnunin/stefna-og-hlutverk/ 

Landspítali. (e.d.-b). Um geðsvið. Sótt af http://www.landspitali.is/sjuklingar-

 adstandendur/klinisk-svid-og-deildir/um-gedsvid/ 

Landspítali. (e.d.-c). Ferli og bráðaþjónusta. Sótt af http://www.landspitali.is/sjuklingar-

 adstandendur/klinisk-svid-og-deildir/deildir/ferli--og-bradathjonusta/ 



76 

Leonard, J. (2011). Using Bronfenbrenner´s ecological theory to understand community 

 partnerships: A historical case study of one Urban high school. Urban Education, 46 

 (5),  987-1010.  

Lichtman, M. (2010). Qualitative research in education: A user´s guide. 2. útgáfa. London: 

 SAGE publication. 

Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 27/1979 

Lög um atvinnutengda starfsendurhæfingu og starfsemi starfsendurhæfingarsjóða nr. 

60/2012 

Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991 

Lög um heilbrigðisstarfsmenn nr. 34/2012 

Lög um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007 

Lög um Kennaraháskóla Íslands nr. 137/1997 

Lög um landlækni og lýðheilsu nr. 41/2007 

Lög um lögræðislög nr. 71/1997 

Lög nr. 152/2010 um breytingar á lögum nr. 59/1992, um málefni fatlaðs fólks, með síðari 

 breytingum.  

Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 

Lög um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011 

Lög um þroskaþjálfa nr. 18/1978 

Margrét Margeirsdóttir. (2001). Fötlun og samfélag. Um þróun í málefnum fatlaðra. 

 Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Martin, N. R. M. (2008). A guide to collaboration for IEP teams (2. útgáfa). Baltimore: Paul 

 H.Brooks publishing Co.  

Rannveig Traustadóttir. (2006). Í nýjum fræðaheimi. Upphaf fötlunarfæða og átök ólíkra 

 hugmynda. Í Rannveig Traustadóttir (Ritstjóri), Fötlun. Hugmyndir og aðferðir á nýju 

 fræðasviði (bls. 13-36). Reykjavík: Háskólaútgáfan. 



77 

Reglugerð fyrir þroskaþjálfaskóla Íslands 208/1971 

Reglugerð um heilbrigðisumdæmi nr. 785/2007 

Reglugerð um heilsugæslustöðvar nr. 787/2007 

Reglugerð um menntun, réttindi og skyldur þroskaþjálfa og skilyrði til að hljóta starfsleyfi 

 nr. 1120/2012 

Reglugerð um störf, starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa nr. 215/1987 

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

Samningur Sameinuðu þjóðanna. (2013). 

Saunders, S. L. og Nedelec, B. (2014). What work means to people with work disability: A 

 scoping review. Journal of Occupational Rehabilitation, 24, 100-110.  

Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína Davíðsdóttir. (2013). Réttmæti og áreiðanleiki í 

 megindlegum og eigindlegum rannsóknum. Í Sigríður Halldórsdóttir (ritstjóri), 

 Handbók í aðferðafræði rannsókna (bls. 211-227). Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Sveinbjörg Júlía Svavarsdóttir. (2006). Aðgengi notenda að þjónustu. Geðvernd, 35(1), bls. 

 33-36. Sótt af http://www.hirsla.lsh.is/lsh/bitstream/2336/92086/1/G2006-01-35-

 G7.pdf  

Velferðarráðuneytið. (e.d.-a). Um velferðarráðuneytið. Sótt af 

 http://www.velferdarraduneyti.is/raduneyti/um-raduneytid/  

Velferðarráðuneytið. (e.d.-b). Sögulegt yfirlit. Sótt af 

 http://www.velferdarraduneyti.is/raduneyti/sogulegt-yfirlit/  

Velferðarráðuneytið. (e.d.-c). Velferðarráðuneytið – ráðherrar. Sótt af 

 http://www.velferdarraduneyti.is/radherra/um-radherra  

Velferðarráðuneytið. (e.d.-d). Heilsugæslustöðvar á Íslandi. Sótt af 

 http://www.velferdarraduneyti.is/hbr/stofnanir/heilsugaeslan/  

Vilborg Jóhannsdóttir. (2001). Markmið og mælingar: Þróun mælikvarða á árangur í 

 félagslegri þjónustu við fólk með fötlun. Óbirt M.Ed.-ritgerð. Háskóli Íslands. 



78 

Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir. (2009). Upphaf 

 notendastýrðrar þjónustu á Íslandi. Í Gunnar Þór Jóhannesson og Helga Björnsdóttir 

 (ritstjórar), Rannsóknir í Félagsvísindum X, Félags-og mannvísindadeild: Erindi flutt á 

 ráðstefnu 2009 (bls. 295-204). Reykjavík: Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands. 

Vilborg Jóhannsdóttir og Kristín Lilliendahl. (2014). Hvað ræður för um starfsval og þróun 

 þroskaþjálfanáms á Íslandi og í öðrum háskólum í Evrópu? Þjóðarspegillinn 2014. Sótt 

 af 

 http://skemman.is/stream/get/1946/19984/45868/1/Hva%C3%B0_r%C3%A6%C3%B

 0ur_f%C3%B6r_um_starfsval_F%C3%A9lags-_og_mannv%C3%ADsindadeild.pdf 

Vilhjálmur Árnason. (2003). Siðfræði lífs og dauða (2. útgáfa). Reykjavík: Siðfræðistofnun 

 og  Háskólaútgáfan. 

Vinnumálastofnun. (e.d.). Atvinna með stuðningi. Sótt af 

 https://www.vinnumalastofnun.is/radgjof-og-urraedi/radgjof-vegna-skertrar-

 starfsgetu/atvinna-med-studningi 

VIRK starfsendurhæfingarsjóður. (e.d.-a). Hlutverk og framtíðarsýn. Sótt af 

 http://www.virk.is/is/virk/hlutverk-og-stefna 

VIRK starfsendurhæfingarsjóður. (e.d.-b). Hvernig er óskað eftir þjónustu. Sótt af 

 http://www.virk.is/is/einstaklingar/hvert-a-ad-leita  

World health organization. (2014). Mental health: strengthening our response. Sótt af 

 http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs220/en/ 

Þekkingarmiðstöð Sjálfsbjargar. (e.d.). Atvinna með stuðningi (AMS) og vinnusamningar. 

 Sótt af http://www.thekkingarmidstod.is/atvinna-og-

 menntun/atvinna/atvinnuleit/  

Þroskaþjálfafélag Íslands. (e.d.-a). Siðareglur þroskaþjálfa. Sótt af 

 http://throska.is/?c=webpage&id=42  

Þroskaþjálfafélag Íslands. (e.d.-b). Þroskaþjálfafélag Íslands. Sótt af 

 http://throska.is/?c=webpage&id=25&lid=25&option=links  

Öryrkjabandalag Íslands. (e.d.). Áskorun til stjórnvalda. Sótt af http://www.obi.is/askorun 


