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Ágrip 

Verkefni þessu er ætlað að varpa ljósi á aðkomu fólks með þroskahömlun að 

ákvörðunartöku og gæðamati í þjónustu. Ákvarðanataka og sjálfsákvörðunarréttur er 

skoðaður í sögulegu ljósi og settur í samhengi við baráttu fólks með þroskahömlun fyrir 

réttindum sínum bæði hérlendis og erlendis. 

 Kynnt er upphaf umræðuhóps fólks með þroskahömlun á Íslandi sem síðar varð 

að Átaki, félagi fólks með þroskahömlun, baráttumál þess skoðuð auk þess sem 

einkunarorð félagsins „Ekkert um okkur án okkar“ eru sett í samhengi við þær 

eigindlegu og meigindlegu kannanir sem gerðar voru í tengslum við verkefnið. 

Spurningakönnun var send 22. aðilum hjá félagsmálaráðuneyti, svæðisskrifstofum um 

málefni fatlaðra og sveitafélögum auk þess sem viðtöl voru tekin við fjóra einstaklinga 

með þroskahömlun. Þetta var gert með það að leiðarljósi að kanna hver aðkoma fólks 

með þroskahömlun hérlendis er að ákvörðunartöku og gæðamati. 

 Skoðuð eru dæmi um aðkomu fólks með þroskahömlun að ákvörðunartöku og 

gæðamati í nokkrum erlendum verkefnum  og er það gert til að kynnast á hvaða hátt 

fólk með þroskahömlun getur komið að stefnumótun, vinnu að bættri þjónustu og mati á 

gæðum hennar. 

 Niðurstöður benda til að tilviljanakennt sé hvort fólk með þroskahömlun hefur 

aðkomu að ákvörðunum er varðar líf þess. Lítið er um markvisst gæðamat en nokkuð er 

um að kallað sé eftir óskum notenda. Skipulagi þjónustunnar eru oft settar það þröngar 

skorður að erfitt getur reynst að koma til móts við óskir og þarfir notenda þótt viljinn sé 

fyrir hendi.  
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Formáli 

Að alast upp í litlu þorpi þar sem ekki voru nein sérúrræði fyrir fatlað fólk var mjög 

dýrmætt. Dýrmætt á þann hátt að við hin sem ekki vorum fötluð fengum tækifæri til að 

kynnast ólíku fólki með ólíkar þarfir. Í skólanum mínum voru þrír af 50 nemendum 

fatlaðir, þar var engin sérdeild og börnin þurftu að taka tillit til og aðstoða þá sem þurftu 

á að halda. Aldrei hvarflaði að okkur sem ekki voru fötluð að önnur framtíð eða önnur 

tækifæri biðust þessum skólafélögum en okkar hinna. 

 Það var því mikið áfall fyrir mig á unglingsárunum að átta mig á því að 

tækifærin voru ekki þau sömu, réttindin voru ekki þau sömu og það sem sárast var að 

virðingin var ekki sú sama. Þetta hefur verið mér hugleikið allt frá unglingsárum í 

störfum mínum með fötluðu fólki. 

 Fyrir rúmum 8 árum síðan eigaðist ég son sem er fatlaður og er ég og fjölskylda 

mín í kjölfarið komin í hóp sem oft er nefndur notendur. Sonur minn þarf aðstoð í 

daglegu lífi en í dag  höfum við lítið um það að segja hvaða þjónustu hann fær, hverjir 

veita hana og sjaldan höfum við verið spurð álits á gæðum þeirrar þjónustu sem hann 

hefur fengið.  

 Upplifun mín sem foreldris og starfsmanns er að þjónustan er oft á skjön við 

þarfir og óskir notenda og ekki er óskað nógu mikið eftir áliti þess sem þjónustuna á að  

nýta. 

Einkunnarorð Evrópuárs fatlaðra 1993 voru „Ekkert um okkur án okkar“ og vísar það 

til kröfu fatlaðra til fullrar þátttöku í öllu sem við kemur þeirra lífi. Mér lék forvitni á að 

vita hvernig þessari aðkomu að ákvörðunartöku og gæðamati er háttað hérlendis og 

erlendis enda hefur þetta viðfangsefni  mikil áhrif bæði á starf mitt og einkalíf.  

 Eiga einkunnarorðin „Ekkert um okkur án okkar“ við þegar um gæðamat er að 

ræða? 

 Ég vil þakka manninum mínum, Rúnari Arnarsyni, börnunum mínum þeim 

Finnboga Erni og Bríeti Björgu fyrir skilning þolinmæði og stuðning þessi þrjú síðustu 

ár. Foreldrum mínum, Finnboga Hermannssyni og Hansínu Garðarsdóttur, þakka ég 

ómetanlega aðstoð við börn, bú og yfirlestur auk þess sem Rannveig Hera systir mín á 

þakkir skildar fyrir að hýsa mig og hvetja meðan á þessu námi mínu stóð. Friðriki 

Sigurðssyni leiðbeinanda mínum færi ég kærar þakkir fyrir leiðsögnina.  
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Inngangur 

Upphafið að skipulagðri baráttu fólks með þroskahömlun fyrir réttindum sínum og 

hagsmunum er rakið til Bandaríkjanna en þar fór fólk með þroskahömlun að hittast til 

að deila reynslu sinni af stofnanavist og þeim óviðunandi aðstæðum sem það hafði búið 

við fyrir um 40 árum síðan. Fljótlega varð þessi félagsskapur, sem í fyrstu var hugsaður 

til sjálfsstyrkingar og aukinnar félagslegrar þátttöku, orðinn að pólitísku afli sem 

krafðist breytinga á aðstæðum  fatlaðs fólks. Baráttu sína byggði fólkið á sinni eigin 

erfiðu reynslu og því sem það hafði þurft að upplifa á þeim stöðum þar sem það átti að 

fá þjónustu vegna fötlunar sinnar. Baráttan skilaði árangri og stuðlaði að lokunum 

stofnana.  Segja má að þarna hafi farið fram ákveðið gæðamat þar sem fólkið sem hafði 

reynt aðstæðurnar var þeirrar skoðunar að þær væru óviðunandi. 

 Gæði eru okkur öllum hugleikin og þegar við kaupum vörur eða þjónustu er 

okkur mikið í mun að fá góðar vörur og þjónustu. Við erum tilbúin að greiða hærra verð 

gegn því að varan sé meiri að gæðum. Gæði eru eftirsóknarverð og leggja fyrirtæki og 

stofnanir oft mikið á sig til þess að komast að því á hvaða hátt viðskiptavinir upplifa 

þjónustu eða vörur þess.  

 Til þess að fá sem raunsæjasta mynd af stöðunni er leitað til þeirra sem nýta sér 

þjónustuna eða kaupa vörurnar hverju sinni. Ekki þykir líklegt til bættra gæða að spyrja 

fólk um gæði þjónustu í verslun sem það hefur aldrei stigið fæti inn í og gera má ráð 

fyrir að niðurstöður slíkrar könnunar verði ekki notaðar til að bæta þjónustu þar sem 

viðhorf hinna eiginlegu viðskiptavina er ekki kannað. 

 Síðustu áratugi hafa raddir fólks með þroskahömlun orðið háværari. Fólk er farið 

að gera kröfur um að lifa lífi sínu á sama hátt og ófatlaðir. Barátta þessi er 

mannréttindabarátta og eru réttindi fatlaðs fólks, nú um stundir, tryggð með almennum 

lögum auk sérlaga. Mannréttindasáttmálar eru hafðir til hliðsjónar þegar  lög eru sett og 

stefnumörkun unnin, en samt sem áður hafa margar rannsóknir sýnt að fatlað fólk býr 

ekki við sömu lífskjör og ófatlaðir. 

 Hér verður kannað hver aðkoma fólks með þroskahömlun er að ákvörðunarvaldi 

og gæðamati  hér á landi og erlendis. Til þess að leita svara er skoðað fræðilegt efni um 

þroskahömlun, sjálfsákvörðunarrétt, gæði og mat. Viðtöl voru tekin við fjóra 

einstaklinga með þroskahömlun auk þess sem spurningakönnun var send 22.  aðilum hjá 

félagsmálaráðuneyti, svæðisskrifstofum um málefni fatlaðra og sveitarfélögum. 

Eiga einkunnarorðin „Ekkert um okkur án okkar“ við þegar um gæðamat er að ræða? 
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1. Fræðileg umfjöllun 

 

1.1 Sýn á fötlun 

Skilningur manna og sýn á fötlun hefur breytst umtalsvert á síðustu áratugum. Fötlun 

var áður fyrr eingöngu talin hamleikur þeirra sem fæddust fatlaðir og fjölskyldna þeirra. 

Fötlunin var greind út frá læknisfræðilegu sjónarhorni en þá var fötlun, hvort sem um 

andlega- eða líkamlega fötlun var að ræða, viðfangsefni sem greint var með það að 

markmiði að ráðleggja meðferð, umönnun og endurhæfingu. Læknisfræðilega 

sjónarhorninu var ekki aðeins beint að fötluðum sjálfum, heldur erfðavísindum, 

rannsóknum ætluðum til þess að koma í veg fyrir fötlun. Enn er þetta sjónarhorn 

ríkjandi í viðhorfum almennings og fagfólks til fatlaðra (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Bandaríski félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger setti fram hugmyndir sínar 

um gildisaukandi félagslegt hlutverk upp úr 1970. Hugmyndir hans byggðu á 

rannsóknum Goffmans á altækum stofnunum. Wolfensberger vildi að vanmetnir hópar, 

þar með taldir fatlaðir ættu að hafa fyrirmyndir sem ekki væru með nein frávik. Hann 

vildi að fatlaðir nytu almennrar þjónustu og var mótfallinn því að fatlaðir þyrftu 

sérúrræði, til dæmis sérskóla. Samskipan fatlaðra og ófatlaðra var grunntónninn í 

hugmyndum Wolfensberger. Hann taldi að sjálfsálit fatlaðra væri lélegt vegna þess að 

þeir gegndu neikvæðum félagslegum hlutverkum sem staðlaðrar fígúrur svo sem  trúðar, 

skepnur, eilíf börn og sjúklingar. Einnig voru fatlaðir stimplaðir hættulegir. 

Wolfensberger taldi að leiðin til að breyta þessu félagslega hlutverki væri að finna nýtt 

og velmetið hlutverk fyrir fatlað fólk.  Þeir þættir sem skipta miklu máli í félagslegum 

skilningi eru klæðnaður, málfar, tekjur, atferli og athafnir. Wolfensberger taldi að 

mikilvæg leið til að ná samskipan væri: “ að draga fram jákvæðar hliðar og  þroska þá 

hæfileika sem einstaklingurinn hefur til að bera” (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Breska félagslega sjónarhornið á fötlun er það að fötlun einstaklingsins sé ekki 

það sem hindrar hann í að lifa líkt og ófatlaðir, heldur séu það samfélagslegar hindranir 

líkt og aðgengi og fordómar sem eru þess valdandi að félagsleg þátttaka fatlaðs fólks sé 

ekki líkt og ófatlaðra. Þessi skilningur á fötlun er runnin undan rifjum samtaka fatlaðs 

fólks og báráttu þeirra fyrir þátttöku fatlaðra á vinnumarkaði og gegn útskúfun úr 

samfélaginu með innilokunum á stofnunum og fátækt. Það hafði mikil áhrif á fatlað fólk 
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að líta á erfiðleika sína út frá félagslegri þátttöku eða útskúfun en ekki sem afleiðingar 

fötlunarinnar sjálfrar (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 Norski prófessorinn Jan TØssebro bendir á að þrátt fyrir að oft sé talað um hið 

norræna tengslalíkan, þegar að talað er um sýn Norðurlanda á fötlun og eðli hennar, þá 

er gott að minna á að Norðurlöndin eru eins ólík eins og þau eru mörg, en eiga það 

sammerkt að hafa unnið að hugmyndafræði sænska fræðimannsins Bengt Nirje um 

eðlilegt líf. Hugmyndir um eðlilegt líf breytast með árunum og því má kannski fremur 

segja að unnið sé að því að bæta aðstæður fatlaðs fólks á hverjum tíma.. Að leiðarljósi 

er jafnrétti, trú á fötluðum og getu þeirra til að læra og miðla. Einnig að fatlaðir eigi kost 

á menntun á öllum skólastigum og að fötluð börn búi við eðlileg uppvaxtarskilyrði 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  

  Sýn norræna tengslalíkansins á fötlun felur í sér  að mati TØssebro að litið er svo 

á að fötlunin sé ekki einvörðungu skerðingarinnar vegna heldur samspil hennar og 

umhverfis einstaklingsins, að fötlunin sé það bil sem myndast milli þarfa einstaklingsins 

og getu hans til að fullnægja þörfum sínum. Þetta er oft nefnt norræna tengslalíkanið og 

vísar það til þessara tengsla fötlunar og umhverfis (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Tossebro nefnir þrjá meginþætti sem líkanið byggir á og eru þeir: 

 Að fatlað fólk er ekki dæmigert, umhverfið gerir ekki ráð fyrir fjölbreytileika 

eða óvenjulegu fólki. 

 Að fötlun er bundin þeim aðstæðum sem fólk er í, t.d. að sjónskert fólk er ekki 

fatlað þegar  það talar í síma. 

 Að fötlun er afstæð og skilgreiningar á henni breytast eftir því hvaða viðmið eru 

notuð hverju sinni (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

1.2 Mannréttindasáttmálar og lög 

Sameinuðu þjóðirnar hafa markað stefnu í mannréttindamálum Stefna Sameinuðu 

þjóðanna hefur verið sú að allir eigi jöfn tækifæri og á það líka við um fólk með fötlun. 

Mannréttindasáttmáli Sameinuðu þjóðanna var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu 

þjóðanna 10. desember 1948. Fyrsta grein sáttmálans hljóðar svo:  
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Hver maður er borinn frjáls og jafn öðrum að virðingu og réttindum. Menn 

eru gæddir vitsmunum og samvisku, og ber þeim að breyta bróðurlega 

hverjum við annan (Lára Björnsdóttir, 1994). 

 

 Mannréttindasáttmáli Evrópu var undirritaður 1950.  Í honum er tiltekið að 

mannfrelsi sé undirstaða réttlætis og friðar og aðeins nái að tryggja frelsið með lýðræði 

og varðveislu mannréttinda. Sáttmálinn var samþykktur sem lög frá Alþingi árið 1994 

og hafa ákvæði hans því verið bundin í lög (Lára Björnsdóttir, 1994). 

 Árið 2007 lögðu Sameinuðu þjóðirnar fram til undirritunar samning um réttindi 

fólks með fötlun. Ísland var með þeim ríkjum sem fyrst varð til að undirrita samninginn. 

Markmið samningsins er að: 

 

stuðla að því að fatlað fólk njóti allra mannréttinda og mannfrelsis til fulls 

og jafns við aðra, jafnframt því að vernda og tryggja slík réttindi og frelsi, 

og að auka virðingu fyrir meðfæddri göfgi þess (Félags- og 

tryggingamálaráðuneyti, e.d.). 

 

 Í 65.grein Stjórnarskrár Íslenska lýðveldisins segir: 

Allir skulu vera jafnir fyrir lögum og njóta mannréttinda án tillits til 

kynferðis, trúarbragða, skoðana, þjóðernisuppruna, kynþáttar, litarháttar, 

efnahags, ætternis og stöðu að öðru leyti.  

 

 Fólk með þroskahömlun hefur lögræði líkt og aðrir nema að það hafi verið svipt 

lögræði líkt og kemur fram í  1. grein lögræðislaganna nr:71/1997 en þar segir: „að 

lögráða verða menn 18 ára. Lögráða maður er sjálfráða og fjárráða“(Lögræðislög 

nr:71/1997). 

 Í mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna er tekið skýrt fram í 3. grein að 

allir eigi sama rétt til lífs, frelsis og mannhelgi. Frelsi þetta felur einnig í sér réttinn til 

að gera mistök en hver og einn tekur ábyrgð á þeim mistökum sem hann gerir 

(Utanríkisráðuneyti, 2008). 
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 Markmiðsgrein laga um málefni fatlaða nr:59/1992 eru mjög í anda 

mannréttindastefnu og er samhljómur með henni og helstu mannréttindasáttumálum. 

Sameinuðu þjóðanna. Markmiðsgreinin er svohljóðandi:  

Markmið þessara laga er að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg 

lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til þess að lifa 

eðlilegu lífi (Lög um málefni fatlaðra nr:59/1992). 

 

1.3 Sjálfsákvörðunarrréttur og valdefling  

Sjálfræði er ekki aðeins það að geta ráðið sér sjálfur. Krafan um sjálfræði byggir á 

virðingu fyrir manneskjunni, gildismati, persónuleika og löngunum hennar. Sjálfræði 

felur í sér eftirfarandi 

 

 Að hafa rými til afthafna. Geta lifað í samræmi við gildismat sitt og vera laus 

undan yfirráðum annarra. 

 Að geta nýtt sér rými sitt til athafna, þekkja valkosti sína og hafa andlega hæfni 

til að nýta þá. 

 Að hafa kost á að nýta rými sitt til athafna í samræmi við eigið gildismat í stað 

þess að láta stjórnast af öðrum þáttum (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur 

Árnason, 2004). 

 

 Hæfni og sjálfræði eru nátengd hugtök. Fólk þarf að vera fært um að meta 

aðstæður sínar og þarf að geta lagt mat á þær. Fólk þarf einnig að vera upplýst um þá 

kosti sem standa til boða. Ef fólk hefur ekki aðgang að þeim upplýsingum sem fyrir 

liggja getur það skert sjálfræði þess. Fólk þarf að vera fært um að meta afleiðingar eigin 

gjörða og vera upplýst um aðstæður þannig að það þekki valkosti og afleiðingar þeirra. 

Réttlætanlegt gæti verið að grípa fram fyrir hendurnar á fólki sé öðru hvoru þess 

fyrrnefnda ekki fullnægt (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004). 

 Upphafið að umræðuhópum, (Self – Advocacy hópum), er rakið til 

Bandaríkjanna en þar setti maður að nafni Ray Loomis á laggirnar umræðuhóp fyrir fólk 

með þroskahömlun. Bakgrunnur Loomis, sem sjálfur var með þroskahömlun, var sá að 
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hann hafði búið á Beatrice stofnuninni í Nebraska á árunum 1953-1968 og var hann 

með þeim fyrstu sem fluttist út af stofnuninni (Shoultz og Williams, 1982). 

 Meðan hann dvaldist á Beatrice voru vistmenn allt að 2400. Það lýsir ásandinu á 

Beatrice kannski best, að árið 1968 var gerð könnun á aðstæðum fólks á Beatrice og 

niðurstöður hennar leiddu í ljós að tvöfalt hærri upphæð var veitt til að annast stærri 

dýrin í dýragarðinum í Kansas City en einstakling á Beatrice (Shoultz og Williams, 

1982). 

  Loomis stofnaði hóp þar sem fólk með þroskahömlun réð sjálft ferðinni. Það 

sem í upphafi átti að verða umræðu- og sjálfsstyrkingarhópur fólks með þroskahömlun, 

varð að pólitísku afli þegar allt kom til alls. Reynsla þess fólks sem hafði dvalið á 

Beatrice var þess eðlis að hópurinn réðist í það stórvirki að láta loka stofnuninni 

(Dybwad, 1996). 

 Hugtakið sjálfsákvörðunarréttur kom fyrst fram á sjónarsviðið fyrir um 40 árum.   

Hugtakið er notað af minnihlutahópum  sem  sagan hefur kennt okkur að áttu þess ekki 

kost að láta í sér heyra fyrr en um 1960. Þrátt fyrir að merking orðsins 

sjálfsákvörðunarréttur sé nokkuð ljós, hefur hugtakið verið útlistað á ýmsa vegu. Meðal 

annars að sjálfsákvörðuarréttur sé það að tala og framkvæma fyrir sjálfan sig. Í því felst 

að ákveða sjálfur hvað er manni fyrir bestu og sjá sjálfur um að fá sínu framgengt, 

standa sjálfur vörð um mannréttindi sín (Goodley, 2000). 

Sjálfsákvörðunarrétturinn snýst um að fólk með þroskahömlun sem einstaklingar 

og sem heild öðlist styrk til að vinna að réttindum sínum ólíkt því sem áður var þegar 

fólk var einungis þiggjendur ölmusu úr hendi annarra. Þegar talað er um valdeflingu 

(empowerment), er átt við að fólk sem notar félags- og heilbrigðisþjónustu, hafi eitthvað 

um eðli þjónustunnar að segja. Fólk hefur stjórn á eigin lífi og þeirri þjónustu sem það 

fær. Þegar hugtakið sjálfsákvörðunarréttur er krufið, vilja bresku samtökin People first 

álíta að það sé samsett úr eftirfarandi þáttum: 

 Að þora að tala upphátt.  

 Að standa vörð um réttindi sín.  

 Taka ákvarðanir. 

 Verða sjálfstæð.  

 Taka ábyrgð á sjálfum sér (Borland, Grant, Ramcharan og Roberts, 2002).  
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People first vilja líkt og önnur samtök sem vinna að réttindum fólks með fötlun 

leggja áherslu á að fyrst sé horft á manneskjuna, síðan fötlunina (Guðrún Stefánsdóttir, 

2008). Gary Bourlet, fyrrum forseti People first, kýs að skýra hugtakið 

sjálfsákvörðunarréttur á þann hátt að hann geri fólki kleift að velja, taka ákvarðanir og 

með því stjórna hvernig lífi það vill lifa. Einnig er talið mikilvægt að fólk með fötlun 

tjái sig sjálft um sín mál og sé í forystu þegar kemur að baráttu fyrir hagsmunamálum 

þeirra (Goodley, 2000). 

Með sjálfsákvörðunarrétti er átt við að þegar að fólk í eigin persónu öðlast 

öryggi og möguleika á að tjá væntingar sínar og óskir út frá þekkingu á réttindum sínum 

og getur í kjölfarið breytt því á hvaða hátt það lifir lífi sínu. Þetta getur birst á ýmsa 

vegu, til að mynda í einstaklingsáætlun, starfsmannaráðningum og námsumhverfi. Í 

gengum tíðina hefur bárátta fyrir sjálfsákvörðunarrétti þó verið tengd hópum sem unnið 

hafa að því að raddir fólks með fötlun heyrist og þá hefur verið barist fyrir rétti allra til 

að tjá sig ekki aðeins vegna þeirra sem eru í viðkomandi hópi. (Goodley, 2000). 

 Á sama tíma og Ray Loomis setti á fót umræðuhópinn Project Two var fólk á 

Norðurlöndunum farið að segja hug sinn og vinna að því að hafa áhrif á eigið líf. Í 

fyrstu hittust háskólanemar og fólk með þroskahömlun í félagmiðstöðvum í Svíþjóð og 

ræddi um líf sitt, en fljótlega þróaðist félagsskapurinn og til urðu svokallaðir 

sjálfsákvörðunarhópar. Þessir hópar gerðu kröfur um að hafa áhrif á eigið líf og í 

kjölfarið var farið að tala um sjálfsákvörðunarrétt og valdeflingu meðal fatlaðra 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Sænski hópurinn vann lista þar sem fram kom hvaða 

þjónustu fólk vildi fá og með hvaða hætti hún yrði veitt. Hagsmunafélag skipað 

foreldrum fékk listann afhentan og vann með hópnum að því, að tekið yrði mark á þeim 

kröfum sem settur voru fram (Goodley,2000). 

1.4 Þjónusta fólks með þroskahömlun 

Alltaf þarf að hafa í huga að fatlaðir eiga rétt á allri almennri þjónustu. Fatlaðir eiga að 

fá  þá þjónustu sem öllum er tryggð samkvæmt lögum. En  líkt og segir í 7. grein laga 

um málefni fatlaðra nr:59/1992 þá er það aðeins þegar að þjónustuþörf er meiri en svo 

að hægt sé að mæta henni með almennri löggjöf að kemur til kasta sérlaga um málefni 

fatlaðra (Lög um málefni fatlaðra nr: 59/1992). 

 Málefni fatlaðra, en svo er þjónusta við fólk með fötlun oftast nefnd, heyra undir 

félagsmálaráðherra og er það ráðuneyti hans sem hefur það hlutverk að móta stefnu í 
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málaflokknum, gera áætlanir og hafa eftirlit með að framkvæmd laga um málefni 

fatlaðra sé í samræmi við lög. Í samræmi við lög um málefni fatlaðra nr:59/1992 skipar 

félagsmálaráðherra nefnd sér til ráðgjafar, svokallaða stjórnarnefnd. Í henni sitja 

fulltrúar Landsamtakanna Þroskahjálpar, Öryrkjabandalagsins, Sambandi íslenska 

sveitafélaga og auk þeirra eru tveir án tilnefningar sem ráðherra skipar, annar þeirra er 

formaður nefndarinnar. Nefndin vinnur tillögur um þjónustu fyrir fatlaða (Lög um 

málefni fatlaðra nr: 59/1992). 

 Bæði ríki og sveitafélög veita fólki með þroskahömlun þjónustu líkt og kveðið er 

á um í lögum um málefni fatlaðra nr: 59/1992. Landinu er skipt upp eftir landsvæðum 

og eru það ýmist svæðisskrifstofur um málefni fatlaðra eða sveitarfélög sem sjá um 

þjónustu við fatlaða samkvæmt lögum um málefna fatlaðra. Meðal þeirrar þjónustu sem 

fólk með þroskahömlun fær frá ríki og sveitafélögum vegna fötlunar sinnar er greining, 

ráðgjöf, búsetuþjónusta, frekari liðveisla, liðveisla, skammtímavistun, dagþjónusta, 

akstur og atvinna. Svæðisskrifstofurnar vinna svæðisáætlanir um þjónustu á hverju 

svæði fyrir sig. Félagasamtök og sjálfseignarstofnanir gera einnig samninga við ríkið og 

þjónusta fólk með þroskahömlun (Lög um málefni fatlaðra nr: 59/1992). 

 

1.5 Gæði og lífsgæði 

Á miðöldum var uppi mikil krafa um gæði þar sem framleiðsla var lítil og því gerð 

mikil krafa um gæði hennar. Ef hluti framleiðslunnar var gallaður eða hún með öllu 

ónýt, þýddi það einungis  að matarskortur var yfirvofandi (Drummond,1993). 

 Í nútímanum gerum við alls kyns kröfur um gæði. Við ætlumst til þess að hlutir 

sem við kaupum og þjónusta sem við borgum fyrir, feli í sér mikil gæði. Til þess að geta 

metið gæði þarf að vera skilgreint hver gæði þjónustunnar eða vörunnar eiga að vera, 

annars höfum við ekkert viðmið þegar kemur að því í framhaldi að meta gæðin 

(Drummond,1993). 

 Oft hefur það reynst fólki erfitt að skilgreina hver gæði og lífsgæði fólks með 

fötlun, sérstaklega þroskahömlun eru. Viðamikil rannsókn var gerð í Bandaríkjunum á 

árunum 1987-1988 sem hafði það að leiðarljósi að skilgreina hugtakið lífsgæði. 

Þátttakendur í þessari rannsókn voru þeir sem þjónustuna nýta svo sem fatlað fólk og 

fjölskyldur þeirra. Niðurstaðan sem fékkst hefur verið stefnumótandi í fötlunarfræði því 
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nú var kominn sameiginlegur skilningur fólks á lífsgæðum. Niðurstöður sýndu fram á 

hversu mikilvægt er að upplýsingarnar komi beint frá fötluðu fólki sjálfu og að þarfir og 

óskir fatlaðra eru ekki frábrugðnar þörfum og óskum ófatlaðra. Meginniðurstöður voru 

þessar: 

 Fatlað fólk á drauma og hefur væntingar líkt og ófatlaðir. 

 Horfa verður til hæfni og styrkleika hvers og eins. 

 Fatlað fólk hefur þörf fyrir að vera virkir þátttakendur í samfélaginu. 

 Fatlað fólk á rétt á að taka þátt í stjórnmálum. 

 Fatlað fólk er fólk þrátt fyrir fötlun sína. 

 Fatlað fólk vill hafa vald yfir eigin lífi og taka sínar ákvarðanir. 

 Fatlað fólk þarf að fá að taka áhættu eins og aðrir. 

 Fatlað fólk hefur þörf fyrir vináttu og vill eiga kost á að vera í nánu sambandi 

(Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). 

 

 Niðurstöður rannsóknarinnar eru að lífsgæði er hugtak sem fatlaðir jafnt og 

ófatlaðir hafa sama skilning á, enginn munur er á væntingum fólks í lífinu hvort sem 

það er fatlað eða ófatlað (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). 

 Jack Welch fyrrverandi forstjóri bílaframleiðandans General Motors og fleiri 

stórfyrirtækja vill meina að til þess að þjónustan gegni því hlutverki sem henni er ætlað, 

þurfi menn að vera vakandi yfir  upplifun og reynslu þeirra sem nýta þjónustuna. Til 

þess að öðlast mikilvægar upplýsingar í því augnamiði að bæta gæði þjónustunnar, þurfi 

sjónarmið helstu hagsmunaðila að koma fram. Hann bendir á að bera þurfi virðingu 

fyrir þeim sjónarmiðum og skulu þau nýtt til að auka gæðin þjónustunnar. Þegar  litið er 

til framtíðar er það mikilvægast að þjónustunotandinn verði í brennidepli og öll sú 

stefnumörkun og þær leiðir sem farnar verða í þjónustinni, komi aðeins til með  að stika 

leiðina að gæðum fyrir þjónustunotandann, en þær séu ekki eitthvert lokatakmark þegar  

litið er til þjónustunnar (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  

1.6  Leiðir til að meta 

Árni Börðvarsson skilgreinir mat á eftirfarandi hátt í Íslenskri orðabók:  

Að ákvarða eða dæma um gildi eða verðmæti einhvers: að prófa og dæma 

(Sigurlína Davíðsdóttir, 2008). 
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Skilgreining Steinunnar Helgu Lárusdóttur lektors við Háskóla Íslands er að 

mat sé:  

Ferli sem felur í sér kerfisbundna söfnun upplýsinga. Upplýsingarnar eru 

notaðar til að meta gæði þeirrar þjónustu sem veitt er (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2008). 

 

 Ýmist er talað um innra eða ytra mat eftir því hver það er sem sér um að meta 

starf eða þjónustu. Með ytra mati er átt við mat sem er gert af utanaðkomandi aðilum 

sem ekki þekkja persónulega til starfsseminnar og innra mat er þá unnið af starfsfólki 

eða þeim sem þekkir vel innviði þess starfs sem metið er. Báðar aðferðirnar hafa sína 

kosti og má nefna að ytra mat er oft þess eðlis að matsmaðurinn hefur meiri þekkingu á 

flóknari matsaðferðum. Innra mat hefur þann kost að allir starfsmenn geta verið 

þátttakendur í matinu og hafa aðgang að meiri þekkingu og gögnum sem getur nýst vel 

við matið (Sigurlína Davíðsdóttir, 2008). 

 Ýmsar matsaðferðir er hægt að nota til að meta þjónustu. Hér verður kynnt  ein 

aðferð sem er þess eðlis að ætlast er til að notendur þjónustunnar taki virkan þátt í mats 

ferlinu og þar sé reynsla þeirra og upplifun nýtt til að fá mynd af stöðunni (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2008). 

 Þátttakendamiðað mat (participant – oriented evaluation). Mat sem notað er til 

þess að meta reynslu notenda af þjónustunni. Það sem einkennir mat af þessu tagi er 

fernt. 

 Skilingurinn á starfinu kemur frá grasrótinni. 

 Notast er við ýmsar gerðir mats líkt og eigindlegt, megindlegt, huglægt og 

hlutlægt. 

 Engin áætlun er um matsferlið. Fer eftir skilningi matsmanns á því sem metið er. 

 Allir hafa rödd og hægt er að skilja raunveruleikann á mismunandi hátt. Fólk sér 

og túlkar hluti á mismunandi hátt (Sigurlína Davíðsdóttir, 2008). 

 Ýmsar útfærslur eru á mati sem þessu og eru þær valdar út frá viðfangsefni 

hverju inni (Sigurlína Davíðsdóttir, 2008). 
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2. Aðkoma fólks með þroskahömlun að ákvörðnarvaldi 

 

2.1 Fólk með þroskahömlun á Íslandi 

Fólk með þroskahömlun á Íslandi var seinna en fólk í nágrannalöndum okkar til að 

stofna umræðuhópa byggða á hugmyndafræði selv-advocacy. Fyrsti hópurinn var 

stofnaður í kjölfar erinda sem flutt voru á landsþingi Landsamtakanna Þroskahjálpar 

árið 1985 en það voru mæður fatlaðra drengja, þær Dóra Bjarnason og Halldóra 

Sigurgeirsdóttir sem fluttu erindi um umræðuhópa um sjálfsákvörðunarrétt bæði í 

Bandaríkjunum og á Norðurlöndum (Ásgeir Sigurgestsson, 1985). 

 Fyrsti umræðuhópur Þroskahjálpar fyrir fólk með þroskahömlun hóf störf 

veturinn 1985-1986. Tveir liðsmenn voru hópnum til halds og trausts. Þegar best lét 

voru starfandi 11umræðuhópar víðsvegar um land. Markmið fundanna voru eftirfarandi: 

 Að fólk þjálfaðist í að tjá sig, hlusta og taka tillit til annarra. 

 Að fólk tæki virkan þátt og þjálfaðist í móta eigið líf. 

 Að fólk kynntist innbyrðis. 

 Að fólk öðlaðist vitund um sterkar og veikar hliðar sínar (Lára Björnsdóttir, 

1992). 

 

 Fulltrúar úr þessum umræðuhópum sóttu síðan norrænan fund um 

sjálfsákvörðunarrétt fólks með þroskahömlun. Einnig stóð fólk með þroskahömlun fyrir 

málþingum reglulega þar sem málefni sem þau snertu voru til umræðu  (Friðrik 

Sigurðsson, munnleg heimild, 5.april 2010). 

 Þroskahjálp sá um utanumhald þessara hópa og sá til þess að fólk með 

þroskahömlun á Íslandi kæmist í samband og samstarf við fólk með þroskahömlun á 

Norðurlöndunum. Fulltrúar frá íslensku umræðuhópunum hafa sótt ráðstefnur og fundi 

hérlendis og erlendis og fjallað um málefni sem snerta líf fólks með þroskahömlun 

(Friðrik Sigurðsson, munnleg heimild, 5.april 2010). 

 

2.2 Átak-félag fólks með þroskahömlun 

Vinna umræðuhópa fólks með þroskahömlun leiddi til þess að Átak, félag þroskaheftra 

var stofnað í september árið 1993. Nafninu var síðar breytt og heitir félagið í dag Átak, 
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félag fólks með þroskahömlun. Átak tók yfir umsjón umræðuhópanna sem Þroskahjálp 

hafði umsjón með áður. Félagið hefur látið til sína taka á fjölbreyttum vettvangi, en 

einkunnarorð Átaks eru „Ekkert um okkur án okkar“ og vísar það til þess að fólk með 

þroskahömlun krefst þess að vera þátttakendur í allri þeirri stefnumótun og 

ákvörðunartöku er varðar líf fólks með þroskahömlun. 

Baráttumál Átaks eru eftirfarandi: 

 Átak vill að atvinna með stuðningi (AMS) verði efld. 

 Allir sem vilja, fái vinnu á almennum vinnumarkaði með eða án stuðnings. 

 Allir hafi sama rétt í verkalýðsfélögum og lífeyrissjóðum. 

 Allir sem vilja eiga að búa í sjálfstæðri búsetu. 

 Allir eiga að ráða sjálfir hvar þeir vilja búa og með hverjum. 

 Allir eiga að fá þann stuðning sem þeir þurfa. 

 Allir eiga að hafa sömu möguleika á fjölskyldulífi. 

 Allir eiga að hafa sama rétt og möguleika til menntunar. 

 Allir eiga að hafa möguleika á námi í sinni heimabyggð. 

 Allir fái þann stuðning til náms sem hver og einn þarf (Átak, e.d.)  

 Meðal þeirra verkefna sem Átak hefur verið þátttakandi í er „Vinnum saman sem 

jafningjar“ en það verkefni var unnið með systurfélögum Átaks í Englandi og í 

Danmörku. Afrakstur þess verkefnis var bókin  „Að þekkja sjálfan sig“ handbók fyrir 

umræðuhópa. 

 Það var síðan árið 1995 á stórri ráðstefnu á vegum N.F.P.U en það eru norræn 

samtök hagsmunafélaga fyrir fólk með þroskahömlun sem Þroskahjálp er aðili að, áttu 

Íslendingar fulltrúa meðal ræðumanna í fyrsta sinn. Ung kona, María Hreiðarsdóttir sem 

þá var formaður Átaks, félags fólks með þroskahömlun, hélt erindi. Umræðuefni 

ráðstefnunar var  Lífsgæði, gott líf saman. Erindi Maríu vakri mikla athygli og er 

ógleymanlegt þeim sem það hlýddu á ( Friðrik Sigurðsson, munnleg heimild, 5, apríl 

2010). 

2.3 Aðkoma notenda að stefnumótun og gæðamati  

Í markmiðsgrein laga um málefni fatlaðra nr:59/1992 segir:  
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Við framkvæmd á markmiðum laganna skal tryggja heildarsamtökum 

fatlaðra og aðildarfélögum þeirra áhrif á stefnumörkun og ákvarðanir er 

varða málefni fatlaðra (Lög um málefni fatlaðra nr: 59/1992). 

 Í stefnumótun í málefnum fatlaðra, skýrslunni Mótum framtíð - þjónusta við 

fötluð börn og fullorðna á árunum 2007-2016 voru settir saman þrír vinnuhópar og þrír 

ráðgjafahópar. Í vinnuhópunum voru fulltrúar hagsmunaaðila. Þar sátu meðal annarra  

Átak, félag fólks með þroskahömlun, fulltrúar annarra hagsmunasamtaka, aðstandendur 

fatlaðra og starfsfólks. Á þann hátt var leitast við að fá fram sjónarmið sem flestra sem 

stefnumótunin hefur áhrif á, bæði þeirra sem nota og veita þjónustuna (Félags- og 

tryggingamálaráðuneyti, 2006). 

 Í ráðgjafahópunum voru lykilstarfsmenn í málaflokknum sem höfðu yfirsýn og 

unnu að skipulagningu og framkvæmd þjónustu við fatlað fólk í daglegum störfum 

sínum. Hlutverk ráðgjafahóps var að leggja áherslu á hugmyndavinnu í tengslum við 

framtíðarfyrirkomulag þjónustu við fatlaða, ráðgjöf og upplýsingamál. 

   

 Í Mótum framtíð er meðal annars rætt um valdeflingu fatlaðs fólks og mikilvægi 

þess að hagsmunasamtök og þeir sem sjá um þjónstu við fatlaðra geri sér grein fyrir því 

að valdefling fatlaðs fólks gerist ekki af sjálfu sér. Það þurfi að grípa til skipulagðra 

aðgerða til þess að breyta almennum viðhorfum til fötlunar auk viðhorfa fatlaðra til sín 

sjálfra. Þær leiðir sem nefndar eru í þessu sambandi til viðhorfsbreytinga eru að styðja 

við bakið á sjálfshjálparhópum, styðja við fötlunarfræðilegar rannsóknir auk þess sem 

félagleg stefnumörkun hefur mikið að segja (félags- og tryggingamálaráðuneyti, 2006). 

 Gæðamatið EFQM er nefnt sem mat til að meta gæði þeirra stofnanna sem 

þjónusta fatlað fólk. Tilgangur matsins er eftirfarandi: 

 Er notað sem stjórntæki til að auðvelda yfirsýn yfir starfssemi stofnunarinnar. 

 Sem tæki til að greina þörf á umbótum. 

 Sem aðferð til að bera stofnanir saman við aðrar stofnanir sem skara fram úr. 

 Matið er unnið af matshópi skipuðum starfsfólki stofnunarinnar. 

Ennfremur telur ráðuneytið brýnt að notendur séu hafðir með í ráðum hvað 

eigin málefni varðar og njóti stuðnings við að taka þátt í að ákveða og hafa 
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þannig áhrif á með hvaða hætti þeim er veitt þjónusta (Félags- og 

tryggingamálaráðuneyti, 2006). 

 

 Einnig er í upptalningu um einkenni gæðaþjónustu tekið fram að notendur eigi 

að hafa greiðan aðgang að þjónustu. Einnig að notendur og aðstandendur séu 

þátttakendur í ákvörðunartöku hvað þá varðar. 

Huga þarf nánar að því að gæðastarf felur meðal annars í sér að efla 

áhuga og færni notenda þjónustunnar og aðstandenda þeirra til þess að 

taka þátt í ákvörðunum sem þá varða. Það þurfa stjórnendur og aðrir 

starfsmenn sífellt að hafa í huga. Það felur jafnframt í sér að notendur 

beri sína ábyrgð á eigin ákvörðunum (Félags- og tryggingamálaráðuneyti, 

2006). 

 

 Einn kafli skýrslunar fjallar um árangursmælingar og eftirfylgni. Þar eru 

skoðaðir þeir þættir sem hafa með árangursmælingar að gera og eru taldir upp fjórir 

meginþættir og er ánægja notenda með þjónustuna sá fyrsti. Þar á eftir koma ánægja 

starfsfólks, vinnuaðstæður og árangur í rekstri svo eitthvað sé nefnt (Félags- og 

tryggingamálaráðuneyti, 2006). 

  

2.4 Aðkoma fólks með þroskahömlun að gæðamati erlendis 

Hér verða skoðuð dæmi um nokkur verkefni sem eru þess eðlis að fólk með 

þroskahömlun eru virkir þátttakendur í að móta hugmyndafræðina, skipuleggja 

þjónustuna, vinna að framkvæmd hennar og meta gæðin sem felast í henni. 

2.5 Uniq 

Uniq er eitt af átta verkefnum progressáætlunar ESB. UNIQ stendur fyrir Users 

Network to improve quality. Tilgangur áætlunarinnar er að stuðla að útbreiðslu aðferða 

til að skilgreina, mæla og  bæta gæði félagslegrar þjónustu hjá aðildarríkjum ESB. Mikil 

áhersla er lögð á að notendur sjálfir komi með sína reynslu og þekkingu að þessum 

verkefnum og nýti hana til þess að auka gæði í félagslegri þjónustu. Eitt þeirra verkefna 

sem unnið er að í áætluninni er austurrískt og heitir Nueva (Nueva, e.d.). 
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2.6 Nueva  

Fyrirtækið Atempo í Austurríki vinnur eftir þeirri hugmyndafræði að fólk með 

þroskahömlun séu sérfræðingar í öllu því sem viðkemur því að vera með þroskahömlun 

og sé því hæfast í mati sem krefst þess að hafa reynslu af málefnum fólks með 

þroskahömlun. Atempo hefur það að leiðarljósi að nú sé tími jafnra tækifæra fyrir alla 

og leggur áherslu á að mennta fólk, þar sem sjálfstæði er fólgið í því að afla sinna eigin 

tekna. Það að hafa starf sýnir fólki, að það sé mikilvægt og að læra gefur fólki meira 

sjálfstraust (Nueva, e.d.)   

 Fyrirtækið hefur þróað matslíkanið Nueva en það er jafningjamat, unnið fyrir 

fólk með þroskahömlun af fólki með þroskahömlun. Matslíkanið sjálft er búið til af 

fólki með þroskahömlun og öðrum sérfræðingum sem hafa mikla þekkingu á málefnum 

fatlaðra en matsmennirnir, sem sjálfir eru með þroskahömlun, fá mikla þjálfun í að nota 

matið. Matsmenn verða að hafa persónulega reynslu af aðstæðum þeirra sem þeir gera 

matið fyrir. Svo dæmi sé tekið þá vinna matsmenn aðeins mat fyrir fólk á sambýlum ef 

þeir hafa sjálfir reynslu af sambærilegu búsetuformi. Mjög mikilvægur þáttur í matinu 

er sá að fólkið sem notar þjónustuna, og er með þroskahömlun, er sjálft spurt, ekki 

eingöngu starfsfólk eða ættingjar. Matsmennirnir þurfa að fylgja mjög skýrum 

verkreglum þegar  matið er unnið og markmið matsins skal vera skýrt. Matsmenn þurfa 

að fá mjög markvissan undirbúning til þess að geta sinnt starfi sínu. Þessi undirbúningur 

tekur 2 ár (Nueva, e.d.). 

 Staða verkefnisins er sú að þrjú lönd;  Þýskaland, Tékkland og Noregur vinna að 

því að innleiða jafningjamatið Nueva. Í þessum löndum hefur fólk með þroskahömlun 

undirgengist þjálfun sem matsmenn. Sú þjáfun tekur tvö ár. Í undirbúningi matsins 

koma fulltrúar frá stjórnsýslunni, til að mynda frá sveitafélögunum, taka þátt og gera 

grein fyrir þeim kröfum sem sveitafélögin gera. Þeir sem koma að matinu í hverju landi 

eru í teymi sem ræðir matið og úrvinnslu þess á landsvísu. Talað er um þetta teymi sem 

gæðahring matsins (Nueva, e.d.). 

 Árið 2009 var hluti matsins reyndur í Prag, Berlín og Osló. Fólk með 

þroskahömlun tók þátt í því að staðfæra einn hluta matsins að aðstæðum á hverjum stað 

fyrir sig og prófuðu síðan hlutann með því að taka stutt viðtöl við íbúa á nokkrum 

stofnunum í löndunum þremur. Þessari vinnu var stýrt af matsmönnum Nueva frá 

Austurríki og gekk vel þrátt fyrir að töluð væru ólík tungumál (Nueva, e.d.). 
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 Næstu skref varðandi matið eru að halda áfram undirbúningi Nueva í Noregi og 

Tékkland en vinna við fjárhagsáætlun er í gangi í Noregi. Í Tékklandi stendur til að 

sérfræðingar hittist og ræði um matið og geri áætlun um notkun þess í kjölfarið. Vinnan 

við að innleiða Nueva annarsstaðar en í Austurríki er komin skammt á veg en alltaf 

bætast við fleiri lönd sem sýna verkefninu áhuga (Nueva, e.d.)    

 Spurningarnar í matinu eru allt spurningar er varða daglegt líf fólks og þeim á að 

vera auðvelt að svara. Sem dæmi er ein spurning matsins hvort starfsfólk banki á hurð í 

einkarými fólks með þroskahömlun áður en það gengur inn. Þetta dæmi snýr að 

virðingu og friðhelgi fólks á eigin heimilum (Nueva, e.d.). 

 Þegar matið er unnið er nauðsynlegt að andrúmsloftið sé eins afslappað og 

frekast er unnt og að matsmaður og sá sem matið er unnið fyrir upplifi að unnið sé að 

sameiginlegu, nauðsynlegu og spennandi verkefni. 

 Meðal þess sem Nueva matið byggir á er: 

 Samræða um gæði í Nueva í vinnuhópum þar sem eiga sæti matsmenn, 

notendur og þeir sem veita fólki með þroskahömlun þjónustu. 

 Söfnun upplýsinga um aðstöðu í núverandi húsnæði, hvort það henti 

viðkomandi með tilliti til fötlunar hans en þarfir fólks í hjólastól og þeirra sem 

blindir eru, eru mjög misjafnar svo dæmi sé tekið. 

 Söfnun upplýsinga um skipulag þjónustunnar sem viðkomandi fær frá 

starfsfólki/liðveitendum. 

 Matsmenn Nueva heimsækja þann sem matið er unnið fyrir til að mynda tengsl 

áður en matið eru framkvæmt. 

 Mögulega er hópviðtal tekið við notendur til að fá umræður um þjónustuna og 

hvaða hugmyndir þeir hafa að umbótum. 

 Einstaklingsviðtöl tekin við notendur og þeim sem ekki geta tjáð sig er fylgt 

eftir til að greina stöðuna sem þeir eru í. 

 Unnið er úr gögnunum og niðurstöður fengnar, bæði fyrir notandann sjálfan, og 

þann sem sér um þjónustu hans. Einnig er hægt að fá kynningu á  könnun sem 

unnin er á heimasíðunni www.nueva-online.info en þar er að finna könnun sem 

er þess eðlis að fólk sem ekki á auðvelt með að tjá sig, hefur könnunina 

sjónræna og hakar við þá mynd sem best lýsir vilja þess. 

http://www.nueva-online.info/
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 Umræður og kynning á niðurstöðum með notendum og þjónustuaðilum (Nueva, 

e.d.).   

 

2.7 JAG 

Um 1970 stofnuðu foreldrar fatlaðra barna nefnd innan FUB, sænsku systursamtaka 

Þroskahjálpar. Nefndin vann að því að fá sænska ráðamenn til að samþykkja að greiða 

fyrir persónulega aðstoð sem fram að því hafði verið veitt af aðstandendum án greiðslu 

til þeirra. Líkt og annars staðar var valið ekki mikið, aðeins það að setja aðstandendur 

sína á stofnun eða sinna þeim heima. Eftir nokkurra ára vinnu nefndarinnar samþykktu 

sænskir ráðamenn að veita þjónustu, á nokkrum svæðum í Svíþjóð, sem var í anda 

persónulegrar aðstoðar. Nefndin, sem vann að málinu, taldi á þessum tíma að 

nauðsynlegt væri að opinberir aðilar sæju um þjónustuna vegna þeirra annmarka sem 

þroskahömlunin setur fólki. En reynsla þátttakenda sýndi þeim þó með tímanum að 

hægt væri að stofna samvinnufélag sem myndi aðstoða fólk með þroskahömlun við þá 

þætti sem það ekki réði við hömlunar sinnar vegna (Anna Tengström, e.d.). 

 Jag eru sænsk samtök sem vinna að hagsmunamálum fólks með þroskahömlun 

er varða persónulega aðstoð. Starfsemi JAG er tvíþætt, annars vegar hagsmunabarátta 

og hins vegar er innan Jag starfrækt samvinnufélag fólks sem nýtir sér notendastýrða 

persónulega aðstoð. Jag er hluti af hreyfingunni Independent Living (JAG, e.d.).  

  Mikil áhersla er lögð á gæði þeirrar þjónustu sem veitt er notendum JAG en fara 

þarf fjölbreyttar leiðir til þess að meta hver gæði hvers og eins eru þar sem langflestir tjá 

sig ekki með talmáli (Anna Tengström, e.d.). 

Sérstaða JAG 

Sérstaða JAG er, að aðeins þeir sem eru með miklar þjónustuþarfir geta verið félagar í 

JAG, þeir sem ekki eru með þroskahömlun geta aðeins verið stuðningsmeðlimir en þeir 

hafa ekki kosningarrétt. Stjórn JAG er aðeins skipuð fólki með þroskahömlun en í 

undantekningartilfellum getur talsmaður þess þroskahamlaða tekið sæti. Þar sem stjórn 

Jag treystir sér ekki til að fara með ábyrgð á því mikla fé sem fer í gegnum 

samvinnufélagið JAG þá tilnefnir stjórn JAG fjárhaldsstjórn en í henni geta aðeins verið 

lögráðamenn félaga í JAG. Mikil samvinna er á milli stjórnanna. Allt starfsfólk 
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samtakanna eru aðstandendur með mikla þekkingu á sérstöðu og þörfum félagsmanna 

(Anna Tengström, e.d.).  

 Það hefur verið talið erfitt að meta gæði og veita fólki með mikla þroskahömlun 

og tjáskiptaerfiðleika notendastýrða persónulega aðstoð en JAG hefur unnið það erfiða 

en  mögulega verkefni að veita notendastýrða persónulega aðstoð þar sem gæði eru höfð 

að leiðarljósi (Anna Tengström, e.d.). 

 JAG lítur þannig á að félagar sínir, fólk með mikla þroskahömlun, sé sá hópur 

sem helst þarf notendastýrðra persónulega aðstoð þar sem þarfir þeirra eru sértækar 

vegna tjáningarerfiðleika og þroskahömlunar. Að mati JAG þarf þjónustan sem veitt er 

að vera örugg, samfelld og persónuleg á þann hátt að hún sé sniðin að þörfum 

notandans. Aðstoðina þarf að veita með virðingu fyrir þeim aðferðum sem notandinn 

kýs sjálfur (Anna Tengström, e.d.).  

Umfang  

Árið 1994 urðu miklar breytingar á þjónustu við fatlaða í Svíþjóð. Breytingarnar urðu í 

kjölfar setningu laga um notendastýrða persónulega aðstoð, Lag om assistansersatting 

1993:389 ( Grunewald og Leczinsky, 1994). 

 Mikil breyting varð á starfssemi JAG í kjölfar laganna og fór félagafjöldi 

samvinnufélagsins úr 13 manns í 100. Samkæmt þessum lögum veitir sænska 

tryggingastofnunin viðkomandi einstaklingi með þroskahömlun ákveðna fjárhæð til 

þjónustukaupa og það er svo notandans og lögráðamanns hans að ákveða hver veitir 

þjónustuna. Sækja verður um í JAG en í dag eru notendur JAG vel á annað hundrað, 

aðstoðarmenn eru yfir 900 talsins og þjónustutímarnir 800.000 á ári. Notendur JAG 

teljast með mjög mikla þjónustuþörf þar sem flestir þeirra þurfa um 100 þjónustutíma á 

viku. Börn sem eru notendur JAG fá ekki eins mikinn þjónustutíma þar sem börnum er 

alla jafna sinnt af foreldrum sínum auk aðstoðarmanna (Anna Tengström e.d.). 

 Vegna þess hversu þjónustuþörf notenda JAG er mikil er JAG það félag sem 

veltir mestu fé af þeim sænsku félögum eða samtökum sem veita notendastýrða 

persónulega aðstoð. Notendur JAG velja sjálfir eða með aðstoð nákominna, aðstoðarfól 

sitt, á hvaða tímum aðstoðin er veitt og á hvaða hátt þeir kjósa að fá aðstoð. 

Mánaðarlega skila þeir svo inn tímafjöldanum sem aðstoðarmenn vinna og JAG sér um 
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launagreiðslur. JAG skilar svo mánaðarlega tímafjölda sem hver og einn notar til 

tryggingastofnunarinnar (Anna Tengström, e.d.). 

Skipulag þjónustunnar 

Þar sem notendur JAG er allt fólk með miklar þjónustuþarfir þarf það aðstoð við að 

skipuleggja og sjá um aðstoðina. Allir JAG meðlimir hafa því sinn eigin talsmann en 

það er einhver sem þekkir notandann vel, skilur tal hans eða tjáningu og hefur hagsmuni 

hans að leiðarljósi. Oft eru aðstandendur eða vinir talsmenn. Talsmaðurinn gegnir 

tvíþættu hlutverki, annars vegar er hann ábyrgur fyrir starfsfólki, stjórnun, eftirliti og 

skipulagi starfsins í umboði notandans. Talsmaðurinn hefur alltaf hagsmuni notandans 

að leiðarljósi en ekki starfsfólksins. Hins vegar tryggir talsmaðurinn festu og öryggi 

fyrir notandann. Aðstoðarmenn hafa alltaf aðgang að talsmanni og láta hann vita ef þeir 

forfallast. Þá er það talsmanns að kalla til annan aðstoðarmann eða koma sjálfur til 

aðstoðar (Anna Tengström, e.d.). 

Að tryggja persónulega aðstoð 

Til að tryggja að aðstoðin sé miðuð við þarfir notandans er mikið lagt upp úr því að nýir 

aðstoðarmenn fái mikla þjálfun í að koma til móts við þarfir notenda. Talsmaður 

skipuleggur aðlögunina og nýr aðstoðarmaður vinnur við hlið talsmanns eða starfandi 

aðstoðarmanns í fullu starfi í allt að 4-6 vikur. JAG telur að svo langan tíma þurfi til að 

kynnast manneskju með fjölþættar þjónustuþarfir og til þess að ná að skilja að fullu 

tjáningarmáta notandans (Anna Tengström, e.d.). 

 Notendur sækja námskeið og fyrirlestra ásamt talsmanni og aðstoðarmanni og er 

því virkur þátttakandi í allri fræðslu sem veitt er.  

 Það er markmið JAG að veita notendum framúrskarandi gæðaþjónustu og aldrei 

er slakað á í að minna aðstoðarfólk á rétt viðhorf, virðingu, hollustu og trúnað (Anna 

Tengström, e.d.).  

 Ávinningur persónulegrar aðstoðar er sá að andleg og líkamleg heilsa meðlima 

JAG hefur batnað, notendur taka meiri þátt í samfélaginu og eignast áhugamál og 

félagslíf en síðast en ekki síst hefur fólk öðlast sjálfstætt en jafnframt öruggt líf. Allir 

geta verið sammála um að þessi árangur teljist til gæða (Anna Tengström, e.d.).   
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2.8 Ráðgjafahópur fólks  með þroskahömlun í Bærum Noregi 

Í sveitafélaginu Bærum í Noregi hefur verið starfrækur ráðgjafahópur á vegum 

sveitafélagsins síðastliðin 17 ár. Ráðgjafahópurinn saman stendur af 7 einstaklingum 

sem allir eru með þroskahömlun. Fundir ráðgjafahópsins eru orðnir yfir 300 talsins. 

Litið er svo á að þeir sem í hópnum sitja séu sérfræðingar hvað það varðar að vera með 

þroskahömun og þurfa að nýta sér þjónustu þess vegna. Einkunar orð ráðgjafahópsins 

eru Fatlaðir geta og vilja (rådgivning gruppen, e.d.).   

 Rjáðgjafahópurinn fundar tvisvar í mánuði og stendur hver fundur í 5 

klukkustundir.  Ráðið setur sér sjálft reglur til að vinna eftir. Tveir aðstoðarmenn eru 

ráðinu innan handar við vinnu sína. Dagskrá liggur fyrir í upphafi hvers fundar. 

Ráðgjafahópurinn er með ákveðna tengiliði við starfsfólk hjá Bærum sem sjá um 

ákveðin mál innan sveitafélagsins svo sem atvinnumál, heilbrigðis- og félagsmál og 

tómstundundir svo eitthvað sé nefnt. Þetta gerir það að verkum að samvinna er mikil við 

starfsfólk sveitafélagsins. Sveitafélagið Bærum sér um að greiða ráðgjafahópnum laun 

(rådgivning gruppen, e.d.). 

 Vinna ráðgjafahópsins er mjög fjölbreytt. Sum mál eru send inn til ráðsins til 

umfjöllunar og óskað eftir ráðgjöf meðan önnur eru þess eðlis að  hópurinn sjálfur tekur 

þau til umfjöllunar. Hér er sýnishorn af þeim málum sem ráðgjafarhópurinn hefur 

komið að: 

 Hópurinn hefur haldið fjórar stórar ráðstefnur um málefni fatlaðs fólks. 

 Vinna við spurningar í væntanlegri þjónustukönnun fyrir fatlað fólk í Bærum. 

 Kynningar á starfi ráðgjafahópsins í framhalds- og háskólum. 

 Samráð notenda, starfsmanna og annarra 2. – 4. sinnum á ári, í formi fyrirlestra, 

kvikmyndasýninga og umræðna.  

 Ráðgjöf vegna bæklinga á auðlesnu máli. 

(rådgivning gruppen, e.d.).   

 Fleiri ráðgjafahópar að þessari fyrirmynd hafa verið stofnaðir undanfarin ár í 

Noregi, þar sem vinna þessara hópa hefur gefið svo góða raun (rådgivning gruppen, 

e.d.) 
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2.9 BUKU – Notendastýrðar úttektir og gæðaþróun  

Buku er sænskt matskerfi sem notað er til að meta gæði þeirra þátta sem hafa áhrif í 

daglegu lífi fatlaðs fólks. Buku stendur fyrir Brukarstyrd utvärdering och kvalitets 

utveckling, eða notendastýrðar úttektir og gæðaþróun.  Aðferðin er upphaflega byggð á 

nýsjálensku verkefni, KEY POINT monitoring, en matinu hefur verið breytt á ýmsan 

hátt.  Í KEY POINT monitoring er það aðeins fólk með þroskahömlun og aðstandendur 

þeirra sem koma að matinu en fleiri koma að matinu í Svíþjóð auk þess sem það var 

staðfært að sænskum aðstæðum. Upphaf vinnu með matsaðferðina var á árunum 1993-

1996 en síðan þá hefur matið verið hluti af verkefnum hagsmunasamtakanna FUB en 

það eru systursamtök Landsamtakanna Þroskahjálpar í Svíþjóð (Öie Umb-Carlsson, 

e.d.).   

Notendastýring 

Sérstaða BUKU er sú að frá upphafi hefur áherslan verið lögð á notendastýringu. 

Hugmyndafræði BUKU er að allir hafi væntingar og þarfir sem þarf að uppfylla, en til 

þess að það sé mögulegt þarf fólk að taka ákvarðanir um hvernig það vill haga lífi sínu.  

Fólk með þroskahömlun og aðstandendur barna með þroskahömlun eiga að hafa 

ákvörðunarvald þegar kemur að því að ákveða hvers kyns þjónustu það vill fá (Öie 

Umb-Carlsson, e.d.).   

Mat á gæðum 

Þegar kemur að því að meta gæði þeirrar þjónustu sem er veitt er kannað hvort 

þjónustan fullnægi þeim væntingum eða þörfum sem hinn þroskahamlaði hefur til að 

hann fái notið lífsins. Fólk metur sjálft hvort því finnst þjónustan eða stuðningurinn sem 

það fær fullnægjandi (Öie Umb-Carlsson, e.d.).    

 Matið er ekki eingöngu nýtt til að skoða gæði ákveðinnar þjónustu, heldur er 

matinu ætlað að opna fólki með þroskahömlun leið til að taka sjálft ákvarðanir um eigið 

líf og stuðla að fullri þátttöku þess í samfélaginu. Matið á að gagnast á þann hátt að fólk 

hefur áhrif sjálft á hvernig aðstoð það fær og býr í raun til sitt eigið þjónustuplan, sniðið 

að eigin þörfum og óskum. Buku matið er einnig notað fyrir börn og er þá gengið út frá 

því að þarfir barna séu breytilegar og að fjölskylda barnsins fái þann stuðning sem hún 

þarf til að dafna (Öie Umb-Carlsson, e.d.).   
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 Hugmyndafræði Buku er í anda norræna félagslega tengslalíkansins auk þess 

sem buku styðst við sömu hugmyndir um gæði og almennt er stuðst við í þjónustu (Öie 

Umb-Carlsson, e.d.).   

 BUKU er eigindlegt mat sem metur alla þá þætti sem hafa áhrif á daglegt líf 

fólks en þeir algengustu eru heimilisaðstæður, félagslíf, vinna og nám. Matið nær einnig 

til  fleiri þátta sem ekki falla undir neitt þess fyrrgreinda. (Öie Umb-Carlsson, e.d.).   

 Til að fá sem heildstæðasta mynd af lífi þess sem matið er gert fyrir, er 

upplýsingum safnað frá þeim sem matið er gert fyrir auk þeirra sem þekkja viðkomandi 

best; fjölskyldu, starfsfólki og þeim stofnunum sem þjónusta einstaklinginn. Sá sem 

vinnur matið gerir einnig sínar eigin athuganir með því að fylgja þeim sem matið er 

unnið fyrir í sínu daglega lífi . Buku á að gefa sem gleggsta mynd af aðstæðum. Það á 

að gefa mynd af öllum þeim þáttum sem hafa áhrif á lífsgæði einstaklingsins. Viðhorf 

þeirra sem stýra þeirri þjónustu eða aðstoð sem er veitt er könnuð sérstaklega auk 

viðhorfa þeirra sem starfa í þjónustunni (Öie Umb-Carlsson, e.d.).   

 Buku matinu má skipta í tvo flokka.  Það fyrra, oft nefnt Buku I, er 

yfirgripsmikið og er unnið af notandanum sjálfum, fagfólki, starfsfólki og 

aðstandendum. Buku II er ekki eins umfangsmikið og er í raun gátlisti fyrir þann sem 

þjónusta er metin fyrir og aðstandendur hans og tekur aðeins dagspart að vinna þann 

lista og fá niðurstöður (Öie Umb-Carlsson, e.d.).    

 Buku matið er aðeins unnið af fólki sem hefur fengið þjálfun í að gera matið en 

auk þess verður fólk að hafa persónulega reynslu af málefnum fólks með þroskahömlun 

auk góðrar þekkingar á málefnum er varða fólk með þroskahömlun. Þegar matinu er 

lokið er unnin skýrsla úr niðurstöðum matsins. Auk niðurstaðna matsins eru tilgreindar 

leiðir að þeim breytingum sem þurfa að verða til að bæta lífsgæði þess sem matið er 

unnið fyrir. Breytingum sem gera verður í kjölfar matsins er fylgt eftir og staðan skoðuð 

(Öie Umb-Carlsson, e.d.). 

 

2.10 Naku- Prosjekt medborgerskap – Verkefnið að vera samfélagsþegn 

Naku stendur fyrir National Institute on Intellectual Disability and Community in 

Norway. Naku er alþjóðleg stofnun um þroskahömlun og samfélag sem staðsett er í 

Noregi. Stofnunin var stofnuð árið 2006. Markmið hennar er að vinna að góðum 

lífsskilyrðum fyrir fólk með þroskahömlun. Meðal þeirra þátta sem sérstök áhersla er 
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lögð á er atvinna, heilsa, frístundastarf og félagsleg tengsl hjá fólki með þroskahömlun 

(Kittelsaa, 2009). 

 Naku hefur sett á fót verkefnið „Medborgerskap“, „Verkefnið að vera 

samfélagsþegn“. Verkefninu er ætlað að varpa ljósi á aðstæður fólks með þroskahömlun 

í daglegu lífi. Verkefnið er byggt þannig upp að fólk með þroskahömlun, aðstandendur, 

starfsfólk félags-, heilbrigðis- og skólaþjónustu, vinnumálastofnunin, stjórnmálamenn 

og hin ýmsu samtök koma saman til þess að vinna að bættri þjónustu við fólk með 

þroskahömlun á þeim sviðum sem það starfar. Tveir verkefnisstjórar stjórna starfinu 

sem felst í því að meta hvernig daglegt líf hjá fólki með þroskahömlun er og finna leiðir 

til þess að bæta það sem betur má fara (Naku e.d.).  

 Að samráðinu loknu eru teknar saman niðurstöður vinnunnar og í framhaldi 

lagðar fram raunhæfar tillögur til umbóta. Eftir slíkt samráðsferli hefur sveitarfélagið 

greinargóða skýrslu  um hvar skórinn kreppir. Nú þegar eru unnin verkefni sem þessi í 

tveimur sveitafélögum í Noregi. Einnig er unnið að því að fylgja því eftir að 

sveitarfélögin geti notfært sér það efni sem þau hafa nú þegar fengið (Naku e.d.).   

 Naku vinnur að samvinnu við félagsþjónustur sveitafélaga að útbreiðslu 

verkefnisins. Félagsþjónustan á Þelamörk er sú fyrsta sem vinnur að því að innleiða 

þetta vinnufyrirkomulag  og sýn á þjónustu við fólk með þroskahömlun (Naku e.d.).   

3. Spurningakönnun á þátttöku fólks með þroskahömlun að 

ákvörðunartöku 

 

3.1 Gagnaöflun 

Til þess að fá sem gleggsta mynd af aðkomu fólks með þroskahömlun að gæðamati, var 

gerð megindleg spurningakönnun sem send var til allra svæðisskrifstofa um málefni 

fatlaðara, félagsmálaráðuneytisins, sveitarfélaga sem hafa tekið yfir þjónustu við fatlaða 

og til sveitafélaga sem áætlað er að taki yfir málefni fatlaðra þann 1. janúnar 2011 og 

hafa íbúafjölda um og yfir 8000 manns en það er viðmiðunartala um stærð sveitafélaga 

sem notuð er vegna yfirfærslu málefna fatlaðra frá ríki til sveitafélaga.  

  Einu byggðasamlagi sem fékk senda könnun og hefur með málefni fjögurra 

sveitafélaga að gera fannst rétt að félagsþjónusta hvers sveitafélags fyrir sig svaraði 

spurningunum og áframsendi spurningalistann til þeirra svo alls fengu 22 aðilar 



30 
 

8

61

7

Alls 22 spurningalistar
8 Sveitafélög með 
þjónustuna

6 Svæðisskrifstofur

1 Félagsmálaráðuneyti

7 Sveitafélög með fleiri 
en 8000 íbúa sem taka  
við 2011

spurningalistann. Spurningalistinn innihélt fimm spurningar. Aðeins var orðalag þeirra 

mismunandi eftir því hvort um svæðisskrifstofur, sveitarfélög  eða félagsmálráðuneytið 

var um að ræða.  

 Einnig var gerð eigindleg könnun. Tekin voru tvö opin viðtöl við fólk með 

þroskahömlun. Það fyrra er  hópviðtal við þrjá nemendur sem stunda nám við Háskóla 

Íslands á námsbraut fyrir fólk með þroskahömlun og það síðara er við konu með 

þroskahömlun sem hefur áhuga á hagsmunamálum fólks með þroskahömlun. Viðtölum 

eru gerð skil í kjölfar spurningakönnunarinnar. 

 
Svörun 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.2 Úrvinnsla könnunar 

Samantekt er unnin úr svörum hverrar spurningar fyrir sig og eitt dæmi gefið um svar. 

Einnig eru aðalatriði tekin saman til þægindarauka. Öll svör félagsmálaráðuneytisins 

verða birt saman í sér kafla á eftir svörum sveitafélaga og svæðisskrifstofa þar sem 

spurningar til ráðuneytisins voru með öðru orðalagi. 
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1x NotendakönnunViðtöl við 
notendur

Íbúafundir á 
heimilum

Starfsmannasamtöl á 
vinnustað fatlaðra

Kynning fyrir ÁtakAllar 
Já

Viðtöl við aðstandendur

Annað

86,3%
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Svörun alls

Svöruðu 

Svöruðu 
ekki

100%
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Alls

87,5%

12,5%

Sveitafélög með þjónustuna

Svöruðu

Svöruðu 
ekki

85,7%
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Sveitafélög með fleiri en 8000 
íbúa og taka við þjónustu 2011

Svöruðu

Svöruðu 
ekki

100%

Félagsmálaráðuneytið

Svaraði

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.3 Svör við könnun 

 

3.4 Spurning 1. 

Hefur reynsla fólks með þroskahömlun verið nýtt til að auka gæði í þjónustu 

sveitafélagsins/stofnunarinnar? Ef já þá hvernig? 

Svæðisskrifstofur 
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1x viðhorfskönnun

3x tekið tillit til óska 
og þarfa

Já Íbúar geta ekki talaðNei 3x reynsla starfsfólks 
mikilvægAnnað

 Allar svæðisskrifstofurnar segja að reynsla fólks með þroskahömlun sé nýtt til 

þess að auka gæði þjónustunnar. Þetta er gert með mismunandi hætti, m.a. með því að 

gera notendakönnun hjá fólki í búsetuþjónustu, taka viðtöl við þjónustunotendur og 

aðstandendur þeirra, íbúafundir á heimilum, starfsmannasamtöl við fatlaða starfsmenn 

auk þess sem reynsla í búsetu varð til þess að breytingar voru gerðar til að auka gæði. 

Átak, félag fólks með þroskahömlun hefur þá verið kallað til hjá einni 

svæðisskrifstofunni þegar  áætlun var kynnt, en var ekki með í gerð hennar.  

Já, við höfum tekið mið af reynslu fólks varðandi búsetu og breytt 

búsetuformi og reynt að fremsta megni að aðlaga það að þörfum hvers og 

eins. Þjónustan er einstaklingsmiðuð og horft er til mismunandi óska og 

þarfa þeirra sem fá þjónustuna. 

               

Sveitarfélög með þjónustuna 

 

  

 Aðeins eitt sveitafélag hefur lagt viðhorfskönnun fyrir fólk með þroskahömlun. 

Þrjú sveitafélög segja að tekið sé tillit til óska og þarfa skjólstæðinganna þegar  

þjónustan sé skipulögð auk þess sem þrjú minnast á mikilvægi þeirrar reynslu sem 

ráðgjafi eða starfsmaður hefur af vinnu með fólki með þroskahömlun og sú reynsla sé 

nýtt í áætlunargerð til að auka gæði. Eitt segir að það sé ekki gert. 

Nei, ekki markvisst. Til útskýringar má nefna að íbúar sambýlisins sem eru 

þeir sem mesta þjónustu fá, geta ekki talað. Þar af leiðandi eru samskiptin 

einungis óyrt. 
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1x könnun á ferðaþjónustu

Þjónustan einstaklingsmiðuð

og í samræmi við lög

Sami starfsmaður sinnir
notanda

Já

Teymisvinna 
Starfsfólks

Annað

Fulltrúi hagsmunasamtaka í       
stjórn

Vann hagræðingartillögur 
með  hagsmunasamtökum

2x fengið ráðgjöf hjá 
hagsmunasamtökum

Já

Tillögur kynntar fyrir Átaki

Sameiginlegur rekstur

3x fylgst með starfi 
hagsmunasamtakaAnnað

Sveitarfélög með fleiri en 8000 íbúa sem taka við þjónustu 2011 

 

 

  

 

 Eitt sveitafélag hefur gert könnun á þjónustu ferðaþjónustu fatlaðra og reynt að 

bæta út því sem betur mátti fara. Önnur sveitafélög segja að þjónustan sé 

einstaklingsmiðuð að þörfum hvers og eins, veitt að lögum um málefni fatlaðra og 

félagsþjónustunnar auk þess að teymi starfsmanna komi að skipulagningu þjónustunnar 

svo hún verði sem best úr garði gerð fyrir einstaklinga. 

Reynslan hefur sýnt að þessi hópur þolir illa að fara á milli starfsmanna. Því 

er lögð áhersla á að einn  og sami félagsráðgjafinn á skrifstofu  sinni þeim 

burtséð frá því hvers eðlis þjónustuþörfin er hverju sinni. Sama á við um 

tilsjónarmenn í barnaverndarmálum og liðveitendur. 

 

3.5 Spurning 2. 

Hefur sveitarfélagið/svæðisskrifstofan óskað eftir ráðgjöf/samvinnu við 

hagsmunafélög fyrir fólk með þroskahömlun á svæðinu/í sveitarfélaginu? 

Svæðisskrifstofur 

  

 

 

 Mismunandi er á hvaða hátt samráði eða samskiptum er háttað hjá 

svæðisskrifstofunum og hagsmunasamtökum. Dæmi eru um að þessir aðilar sjái um 

sameiginlegan rekstur þjónustu og að aðilar hagsmunasamtaka sitji í stjórnum 
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4x  samskipti við Þroskahjálp

Teymisvinna með Sjónarhóli

Ýmis námskeið

Já 2x lítil sem engin samskiptiNei

þjónustustofnana á vegum svæðisskrifstofa. Ein svæðisskrifstofa vann 

hagræðingartillögur með  hagsmunasamtökum. Lítið er um að hagsmunasamtökin Átak 

séu kölluð til eiginlegrar ráðgjafar en meira er um að tillögur séu kynntar fyrir 

hagsmunasamtökum. Helmingur svæðisskrifstofanna fylgist með starfi 

hagsmunasamtaka á landsvísu, sækir ráðstefnur, fundi og á samtöl við hagsmunasamtök 

og tvær þeirra hafa fengið og farið að ráðgjöf sem hagsmunasamtök hafa veitt eða að 

stefnu þeirra. 

Svæðisskrifstofan á margvísleg samskipti og samstarf við hagsmunasamtök 

fatlaðra, þar með talin hagmunasamtök þroskahamlaðra. Sem dæmi má 

nefna að leitað var til Átaks til kynningar og ráðgjafar við undirbúning 

könnunar meðal notenda á búsetuþjónustu. Samstarfið mætti þó vera með 

skipulegri hætti. 

 

Sveitarfélög með þjónustuna 

  

 

 

 Tvö sveitarfélög hafa verið í litlum sem engum samskiptum við hagsmunafélög 

en fjögur sveitarfélög hafa verið í samvinnu eða samskiptum við Þroskahjálp þegar 

kemur að uppbyggingu í búsetu og ráðgjafar í málefnum fatlaðra. Í einu tilfelli tiltekur 

sveitarfélag teymisvinnu með Sjónarhóli. 

Já, einkum frá Þroskahjálp, t.d. aðkoma að gerð búsetuáætlunar, ráðgjöf í 

einstökum málum, samvinna um uppbyggingu þjónustuíbúða. Einnig 

samvinna við aðra t.d. um námskeið í valdeflingu, samskipti við Geðhjálp 

o.fl. 
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2x þjónustukönnun

Fundir 

Starfsmannasamtöl

Íbúafundir

Já 1x neiNei

Stefnumótun

2 x samvinna við aðildarfélög 
Þroskahjálpar

Landsamtökin Þroskahjálp og 
Sjónarhól ráðgjafamiðstöð

Já 2x hafa ekki gert það Nei

Sveitarfélög með fleiri en 8000 íbúa sem taka við þjónustu 2011 

 

  

 

  

 Eitt sveitafélag hefur leitað til hagsmunasamtaka í stefnumörkun í þjónustu við 

fatlaða. Tvö sveitafélög svara neitandi. Tvö sveitarfélög sem eru á landsbyggðinni hafa 

verið í samvinnu og samstarfi við Þroskahjálp á sínu heimasvæði auk þess sem það 

sveitarfélag sem er staðsett á höfuðborgarsvæðinu hefur verið í samskiptum við 

Landsamtökin Þroskahjálp og Sjónarhól, ráðgjafamiðstöð fyrir sérstök börn. 

Við stefnumótun þjónustudeildar fatlaðra 2006-2009 var meðal annars leitað 

eftir áliti og hugmyndum hagsmunasamtaka og  þjónustuþega með það að 

markmiði að kalla eftir samstarfi um uppbyggingu á þjónustu, fá betri 

yfirsýn yfir málaflokkinn og á hvaða hátt sveitarfélagið  gæti sem best mætt 

þörfum fatlaðra í sveitafélaginu. 

 

3.6 Spurning 3. 

Er/mun markvisst leitað eftir áliti fólks með þroskahömlun á gæðum þjónustunnar 

sem það fær? Ef já, þá hvernig?  

 

Svæðisskrifstofur 
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1 x Þjónustukönnun er í 
gangi

1 x ein könnun á s.l. 10 
árum

Já 6 x neiNei

Er í þjónustusamningi en 
hefur ekki verið gert

Alltaf kallað eftir óskum

Annað

1x er gert í dag hjá öðrum í 
þjónustu og verður gert

1x spurningalistar og viðtöl

Álit verður tekið jafn gilt 
og annarra

Já Undirbúningsferli hafið, 
hagsmunasamtök með í þvíAnnað

 

 Tvær svæðisskrifstofur unnu þjónustukannanir fyrir 6-7 árum og eru á því að 

upplýsingar úr henni hafi verið ómetanlegar í frekari þróun þjónustunnar. Á öðrum 

svæðisskrifstofum er kallað eftir áliti á gæðum þjónustu í samtölum, á fundum í 

starfsmannasamtölum og á íbúafundum og þannig unnið að því að einstaklingsmiða 

þjónustuna. Ein svæðisskrifstofa svarar neitandi. 

Já, í viðtölum við þjónustunotendur er spurt um gæði þjónustunnar - ekki 

verið gerðar formlegar skoðanakannanir. 

 

Sveitafélög með þjónustuna 

  

 Eitt sveitarfélag er með þjónustukönnun í gangi þessa stundina. Eitt sveitarfélag 

hefur unnið eina formlega könnun á gæðum þjónustu á síðustu 10 árum en hin segja að 

það sé ekki markvisst en alltaf sé kallað eftir óskum þess sem þjónustuna fær. Hjá einu 

er það í þjónustusamningi við ríkið að gera skuli slíka könnun, en ekki hefur orðið að 

því. 

Nei, það hefur ekki verið gert, en, skv. þjónustusamningi við ríkið er ætlast 

til að notað yrði servqual kerfið til að kanna gæði þjónustunnar. 

Sveitafélagið hefur reyndar ekki ráðist í slíka könnun á síðustu fjórum árum. 

Sveitafélög með fleiri en 8000 íbúa sem taka við 2011 
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Reynt að samræma sjónarmið 
umsækjanda, aðstandenda og 
væntanlegs sambýlisfólks

Sambýlisfólk spurt ef 
hægt er

Fundur - kallað eftir 
óskum

Já

Hefur ekki tíðkast  eða verið 
möguleiki

Nei, en er stefnan

Nei
Oft metið af reynslu 
sambúðar

Flestir hafa ekki hæfni 
til að sjá óskir

Annað

 Eitt sveitarfélag gerir markvissar þjónustukannanir meðal þeirra sem fá þjónustu 

hjá sveitafélaginu svo sem aldraðir og fólk með geðraskanir og verður það líka gert hjá 

fólki með þroskahömlun. Annað sveitafélag svarar að það muni leggja fyrir 

spurningalista og taka viðtöl. Enn annað bendir á að álit fólks með þroskahömlun verði 

tekið jafn gilt og annarra í framkvæmd þjónustu en aðrir vísa til þess að 

undirbúningsferli vegna yfirfærslu sé hafið og þar eigi hagsmunasamtök fólk. 

Við flutning málefna fatlaðra yfir til sveitarfélaga verður leitast við að 

viðhalda þeirri þekkingu og reynslu sem er til staðar hjá ríkinu er varðar 

þjónustu við fólk með þroskahömlun og við mat á gæðum þjónustunnar. 

Með því að leggja fyrir spurningalista svo og að afla upplýsinga markvisst í 

gengum viðtöl við fólk. 

 

3.7 Spurning 4. 

Í 11. grein laga um málefni fatlaðra nr. 59/1992 segir: “Svæðisskrifstofur taka 

ákvarðanir um þjónustu og búsetuform að höfðu samráði við umsækjanda og 

væntanlegt sambýlisfólk“. Hvernig er/mun þessu samráði háttað hjá 

stofnuninni/sveitafélaginu? 

 

 Svæðisskrifstofur 

 

 

 Algengt er að undirbúningur flutnings hefjist með fundum þar sem óskir 

umsækjanda koma fram. Horft er til fatlaðra, aðstandenda og starfsmanna sambýlanna 

þegar kemur að undirbúningi flutnings.  Á einni svæðisskrifstofu hefur ekki tíðkast eða 

verið möguleiki til þess að hafa samráð við væntanlegt sambýlisfólk. Á annarri 
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Fundir

Viðtöl

Samráð við 
sambýlisfólk

Já Kynning - samráð 
óviðráðanlegtNei Fagmenn meta 

ákvörðun
Annað

svæðisskrifstofunni er stefnt að því að fólk ákveði slíkt sjálft. Eitt svarið var að 

sambýlisfólk er spurt álits þegar það er mögulegt. Reynt er að samræma sjónarmið 

umsækjanda, aðstandenda og væntanlegs sambýlisfólks. Oft er þetta metið af reynslu 

þegar af sambúðinni er orðið. 

Íbúðakjarnar hafa leyst þennan vanda að mestu. Þegar um búsetu í sambýli 

er að ræða er oftar en ekki metið af reynslu fatlaðra, aðstandenda, þeirra sem 

og starfsmanna sambýlanna. Í flestum tilvikum hafa íbúar á sambýlum ekki 

hæfni til að tjá óskir sínar. Leitast er við að meta af þeirri reynslu sem fæst 

af sambúðinni fyrstu mánuðina. 

 

Sveitarfélög með þjónustuna 

 

  

  

 Í öllum svörunum kom fram að fundir eða viðtöl fara fram við umsækjandann og 

í einhverjum tilfellum aðstandendur til að fá fram óskir hans eða væntingar. Hjá einu 

sveitarfélagi er haft samráð við væntanlegt sambýlisfólk áður en af flutningi verður en 

annað er með kynningu þótt samráð sé óviðráðanlegt. 

Samvinna ogs samráð við væntanlegt sambýlisfólk á sambýlum fer fram 

með kynningu. Samráð er oftast óviðráðanlegt vegna fötlunar væntanlegs 

sambýlisfólks og því verða fagmenn að meta þá ákvörðun samkvæmt þeim 

upplýsingum sem til eru. Reynt er að mæta óskum sem fram koma á 

umsókn varðandi þjónustu og búsetuform. 

 



39 
 

Samráð við umsækjendur

Fundir

Já
Þekking flyst frá 
svæðisskrifstofuAnnað

Áhrif í liðveislu

Aðstandendur sjá um ráðningar

Áhrif í sjálfstæðri búsetu

Já Er ekki í 
verkferlinuNei

Erfitt að ráða fólk, mannekla

Metið á reynslutímanum 

Annað

Sveitarfélög með fleiri en 8000 íbúa sem taka við þjónustu 2011 

 

 

  

 

 Þrjú sveitarfélög segja að eftir yfirfærslu verði haft samráð við unsækjendur 

þegar búseta verði valin. Fundir eru haldnir þar sem aðstæður umsækjenda eru skoðaðar 

líkt og gert er með aðra umsækjendur í félagslegu húsnæði. Ekki var  minnast á 

væntanlegt sambýlisfólk. Eitt sveitarfélag vísar til þekkingar sem mun flytjast yfir til 

sveitarfélagsins frá svæðisskrifstofu. 

Nú þegar hefur svæðisskrifstofan á staðnum ráðið verkefnastjóra til að 

tryggja að sú sérþekking sem hefur skapast hjá þeim svo og vinnuferli skili 

sér við yfirfærslu málaflokksins til sveitafélagans. Áhersla verður lögð á að 

öll þekking flytjist yfir þ.m.t. fyrirkomulag sem nú tíðkast varðandi 

ákvarðanir um þjónustu og búsetuform. 

 

3.8 Spurning 5. 

Tekur fólk með þroskahömlun þátt í að ráða starfsfólk sem á að þjónusta það? Ef já, 

þá hvernig? 

Svæðisskrifstofur 

 

 

 Það er helst að það fólk sem fær frekari liðveislu eða býr í sjálfstæðri búsetu hafi 

áhrif á það hverjir vinni hjá því heldur en að fólk sem býr á sambýlum taki þátt í 
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2 x nei

Óánægja-trúnaðarmaður kallaður til

Margir deila stafsfólki - hver á að ráða?

Nei

Ekki auðvelt að fá starfsfólk

Tekið tillit til óska

Annað

ráðningum eða segi álit sitt. Ein svæðisskrifstofa er með ákveðið verklag við ráðningar 

og það verklag felur ekki í sér að ráðfæra sig við notendur þjónustunnar. Aðeins eitt 

tilvik er tilgreint þar sem aðstandendur sjá um mannaráðningar og er þá talað um vísi að 

notendastýrðri þjónustu. Einnig tilgreina tvær svæðisskrifstofur að ekki hafi verið 

auðvelt að fá fólk til starfa síðastliðin ár. 

Svæðisskrifstofan er með um mörg hundruð manns í fjölbreyttum störfum 

og á undanförnum árum hefur reynst erfitt að fá fólk til starfa. Í einhverjum 

tilfellum hafa starfsmenn verið ráðnir eða reknir að óskum fólks með 

þroskahömlun. Reynslutími starfsmanna er notaður til að meta nýja 

starfsmenn og á reynslutímanum segja þjónustunotendur oft til um hæfni 

starfsmanns sem hefur áhrif á hvort viðkomandi starfsmaður fái 

áframhaldandi ráðningu. 

 

Sveitarfélög sem eru með þjónustuna 

 

 

 

 

 Í tveimur sveitarfélögum er ekki haft samráð við fólk með þroskahömlun þegar  

fólk er ráðið til starfa með því. Í einhverjum tilvikum er tekið tillit til óska þess sem 

þjónustuna fær en það er þá í sjálfstæðri búsetu og liðveislu. Ekki hefur verið auðvelt að 

fá fólk til þessara starfa svo oft er ekkert val og ef notandinn vill ekki viðkomandi 

starfsmann er hætt við að þjónustan leggist af. Í einu tilfelli er það svo að trúnaðarmaður 

fatlaðra er kallaðir til ef fólk með þroskahömlun er óánægt með störf starfsmanns. Bent 

var á að þar sem þroskaheftur einsktaklingur deilir starfsmönnum með fleirum, þá er 

spurning um hver á að ráða. 

Já, í sjálfstæðri búsetu, með munnlegu samráði, í frekari liðveislu og 

heimaþjónustu, enda lyndir ekki öllum við alla. Dæmi: Þegar heill 
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Ef þjónustusamningur er gerðurJá

Ekkert ákveðið

Samnýting starfsfólks - hver á að ráða

Enginn ráðinn sem ósátt er um

Notandi mælir með liðveitanda

Annað

starfshópur var fluttur úr sambýli í þjónustukjarna var málið þó viðkvæmt 

því starfsmenn áttu rétt á áframhaldandi ráðningu. En væntanlegir íbúar 

voru upplýstir um málið og rætt um það. Vakti það fögnuð. Nei, ekki á 

sambýlum eða Iðju (því miður, en góð ábending). 

 

Sveitarfélög með fleiri en 8000 íbúa og taka við þjónustu 2011 

 

 

  

 Tvö sveitarfélög vita ekki hverrt fyrirkomulag þjónustunnar verður og benda á 

að að þetta sé atriði sem komi upp á seinni stigum. Annað bendir á að sama starfsfólkið 

sé nýtt fyrir marga og því erfitt að velja sér starfsfólk, en aldrei yrði þó einhver ráðinn 

sem ósátt væri um. Hjá tveimur sveitarfélögum er það þannig að við samþykkt liðveislu 

er óskað eftir að þjónustuþeginn eða ættingjar hans mæli með einhverjum í starfið og 

þannig séu þeir þátttakendur í ferlinu. Eitt sveitarfélag gerir þjónustusamninga í 

einhverjum tilfellum og þá sér þjónustunotandinn alfarið um ráðningar. 

Í dag hefur fólk ákveðið val þegar það óskar eftir þjónustu hjá sveitafélaginu 

þ.e. liðveislu. Sumir óska eftir að ráða til sín einstaklinga sem það þekkir og 

að uppfylltum skilyrðum (fyrir starfsmanninn) sem félagsþjónustan setur, er 

það gert. Í einstaka tilvikum hefur fólk óskað eftir að gerður verði 

samningur um greiðslur en þá sér notandinn sjálfur um að ráða til sín fólk 

(vísir að notendastýrðri þjónustu). 
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Í Mótum framtíðJá

Þroskahjálp gætir hagsmuna Átaks

Fulltrúi Átaks tók þátt í stefnumótun

Já

Í stefnumótun

Samráðsfundir með Þroskahjálp

Leitað upplýsinga hjá Þroskahjálp

Já

3.9 Félagsmálaráðuneytið 

1. Hefur fólk með þroskahömlun sjálft áhrif á stefnumótun félagsmálaráðuneytisins 

er varðar líf þess? Ef já, þá hvernig?  

 

 

 

Já,vísa á þann texta sem er í stefnumótunarskjali sem félags- og 

tryggingamálaráðuneytið vann á árunum 2004 – 2007. 

 

2.Leitar félagsmálaráðuneytið álits fólks með þroskahömlun við ákvörðunartöku er 

varðar líf þess?Ef já, þá hvernig? 

 

 

 

Já, Landssamtökin Þroskahjálp gæta hagsmuna Átaks. Þó ber þess að geta 

að í fyrrnefndri stefnumótun var einn fulltrúi frá Átaki sem tók þátt í starfinu 

auk nokkurra annarra fulltrúa frá Landssamtökunum. 

 

3. Hefur félagsmálaráðuneytið frumkvæði að samvinnu við hagsmunasamtök fólks 

með þroskahömlun með það að leiðarljósi að auka gæði stjórnkerfisins? Ef já þá 

hvernig? 

 

 

 

Já, vísa enn og aftur til fyrrnefndrar stefnumótunar. Reglulegir 

samráðsfundir eru líka haldnir með t.d. Landssamtökunum Þroskahjálp um 
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málefni sem snerta fólk með þroskahömlun (1 – 2 í mán). Auk þess er oft 

leitað upplýsinga og samráðs hjá Landssamtökunum Þroskahjálp um ýmiss 

atrið s.s. reglugerðarsmíð, íbúðarbyggingar o.fl. 

 

4. Viðtalskönnun við fólk með þroskahömlun 

Til þess að fá að heyra raddir þeirra sem verkefnið fjallar um, fólks með þroskahömlun, 

voru tekin tvö viðtöl við ólíkt fólk á ólíkum vettvangi. Annað var hópviðtal við 

nemendur sem stunda nám við Háskóla Íslands. Þetta voru tvær konur og einn 

karlmaður. Einn nemandinn býr í foreldrahúsum, annar á áfangaheimili fyrir fatlað fólk 

og sá þriðji býr á landsbyggðinni í foreldrahúsum en leigir nemendaíbúð hjá 

byggingafélagi námsmanna meðan á háskólanáminu stendur. Fólkið er allt á milli 

tvítugs og þrítugs. Viðtalið var opið viðtal, tekið eftir kennslustund í húsnæði 

Háskólans.  

 Seinna viðtalið er við baráttumanneskju milli þrítugs og fertugs sem unnið hefur 

að baráttumálum fólks með þroskahömlun. 

4.1 Viðtal við nemendur með þroskahömlun í Háskóla Íslands 

Allir nemarnir höfðu þörf fyrir að tjá sig um skólagöngu sína en þau voru sammála að 

hún hafi ekki verið eins góð og hún hefði átt að vera. Grunnskólaganga þeirra 

einkenndist, að þeirra sögn, af lélegri kennslu, einelti og samvistum við aðra nemendur 

með erfiða og ofbeldisfulla hegðun í sérdeildum. Ekkert þeirra telur í dag að þau hafi í 

raun þurft að vera í sérdeild. Eitt þeirra lýsir skólagöngunni á þann hátt að 

tilviljanakennt hafi verið hvernig kennsla var á milli skóla. Grunninn hafi vantað til þess 

að byggja frekara nám á. 

 Öll hafa þau lokið framhaldsskólanámi af starfsbrautum framhaldsskólanna auk 

þess sem eitt þeirra hefur iðnmenntun frá Iðnskólanum í Reykjavík. Í 

framhaldsskólanum var unnið gott starf að þeirra mati, þar leið þeim vel og þau lærðu 

mikið. Tvö þeirra hafa farið utan í lýðháskóla, annað með aðstoðarmann með sér en hitt 

eitt. Að þeirra sögn hafa þau getað framkvæmt allt það sem hugurinn hafi staðið til og 

að þau hafi fengið sömu tækifæri og ófötluð systkini þeirra og vísa til verunnar í 

lýðháskólanum líkt og systkini sem fóru sem skiptinemar. Þau eru öll sammála um að 
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námið í Háskólanum sé frábært en einn nemandinn lýsir náminu í Háskólanum sem því 

besta sem hann hafi reynt, mikil reynsla og þar fái þau góða hjálp við námið. 

 Gæði er eitthvað sem er gott og notarlegt að mati eins nemans en farartæki 

[Bílaauglýsingar um gæði bíla] tengjast einnig gæðum í huga þeirra. Einn þeirra 

skilgreindi sín gæði á þennan hátt: 

Persónulega lít ég á gæði þannig að maður eigi bara sitt eigið heimili og að 

eiga sína eigin íbúð og svoleiðis. Lífsgæði eru að eiga í sig og á. Eiga sitt 

heimili, eiga góða fjölskyldu og góða foreldra, það eru ákveðin lífsgæði 

fyrir mig. 

 Þau eiga öll áhugamál sem þau sinna með skólanum. Meðal þess sem þau gera 

eftir skóla er að búa til teiknimyndir, stunda íþróttir og búa til tónlist. Einn er mikill 

íþróttamaður, annar í leiklist og tekur þátt í að setja upp leikrit í Borgarleikhúsinu á 

næstunni. Sá þriðji býr til teiknimyndir og tónlist auk þess að hafa mikinn áhuga á 

fjármálum, kreppunni og endurreisn landsins og hvernig hún eigi að fara fram.  

 En þegar þau eru spurð um hvort fólk með þroskahömlun geti metið gæði eru 

þau ekki alveg sammála. Eitt þeirra vill meina að allir geti það, en annar vill ekki meina 

að allir geti það endilega. Sú þriðja hefur sterkar skoðanir á þessu og segir:  

Já allir, en það eru svo margir sem hugsa, já hann er fatlaður og ég ætla að 

hafa valdið yfir honum, og það er svo ótrúlega óréttlátt því það hafa allir 

skýra hugsun þó hann sé fatlaður, mér finnst það vera þannig.   

 Þegar  þau eru spurð að því hvort þau hafi sjáf verið spurð hvort þjónustan sem 

þau fái sé nægjanlega góð segir eitt þeirra að hann hafi ekki verið spurður hvort hann 

vildi þjónustu eða hvort hún væri nægjanlega góð. Liðveitandi, sem var frænka. var 

mjög góð en síðan tók önnur við þegar að frænkan fór í fæðingarorlof og hún var ekki 

að standa sig og var rekin á endanum. Þá ákvað neminn bara að vera sjálfstæður og fara  

og hitta vini sína í staðinn fyrir að fá liðveislu að eigin sögn. Þegar kemur að því að 

flytja að heiman vill móðir nemans að hann flytjist í sér íbúð en finnst það ekki 

tímabært þar sem móðirin teldur nemann ekki kunna  að fara með peninga en það er 

eitthvað sem lærist þegar að á reynir segir neminn. 
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 Þegar gæðamat fólks með þroskahömlun er rætt og ástæður þess að fólk taki 

ekki þátt í að meta gæði veltir einn nemanna fyrir hvort það hafi verið reynt áður og 

ekki gefist vel enda séu margir fatlaðir sem festast í að horfa á fótbolta, svo dæmi sé 

tekið og velti því lítið fyrir sér málum sem þessum. 

 Þegar þau eru spurð að því hver þau haldi að meti gæði í þjónustunni í dag eru 

þau hugsi. En telja síðan að það séu sérfræðingar eða stjórnendur hjá Tryggingastofnun.  

Til þess að koma óskum sínum á framfæri fannst þeim réttast að tala bara beint við 

stjórnendur. En að þeirra sögn þurfa þau ekki að tala við stjórnendur í skólanum því 

þeim líst vel á þetta eins og þetta er. Að lokum vildi einn nemandinn koma þessum 

skilaboðum á framfæri til annarra sem eru með þroskahömlun. 

Tala bara við stjórnendur, bara ekki pæla neitt í því ,bara framkvæma það. 

Já mér líst svo vel á þetta eins og þetta [skólann] er, alveg frábært. En ég 

vildi ekki ganga í gegnum lífið án vina, ég gæti ekki lifað án þeirra. Skólinn 

skiptir líka máli, að mennta sig og vita hluti. 

 Þau hafa öll ákveðnar skoðanir á gæðum, hvað er gott og hvað ekki í þeirra eigin 

lífi. Þau eru bjartsýn og hafa hingað til framkvæmt það sem hugur þeirra hefur staðið til 

líkt og önnur ungmenni.  

 Aðspurð segjast þau öll vera til í að taka þátt í að auka gæði í þjónustu við fólk 

með þrokahömlun og finnst að það eigi að kenna meira um gæði fyrir fatlaða, þó það 

væri ekki nema grunnurinn. Einn þeirra vill taka þátt í pólitísku starfi og væri mjög til í 

að sitja í nefndum, enda hefur hann mikið fjármálavit og skoðanir á hvernig byggja eigi 

upp nýtt Ísland. 

4.2 Viðtal við baráttumann fyrir réttindum fólks með þroskahömlun  

Sá sem viðtalið var tekið við er milli þrítugs og fertugs og hefur áhuga á 

hagsmunabaráttu fólks með þroskahömlun. Hann hefur fengið ýmsa þjónustu í gegnum 

tíðina, suma góða og aðra sem ekki stóðst væntingar. Það skiptir viðkomandi miklu máli 

að hafa sem mest áhrif á sitt eigið líf og fékk hann góðan undirbúning á áfangaheimilinu 

sem hann bjó á, enda reyndi þar mikið á sjálfstæði og ákvörðunartöku að hans sögn. 

 Þegar  viðkomandi er spurður hvort að hann hafi sem einstaklingur með 

þroskahömlun eða sem félagi í hagsmunasamtökum tekið þátt í stefnumörkun eða mati 
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á gæðum í þjónustu segir hann lítið hafa verið um það. Viðkomandi er mjög ósáttur við 

hvernig notendur og hagsmunasamtök eru hunsuð.  

Við erum aldrei spurð, það er aldrei notuð okkar reynsla, hagsmunasamtök 

stundum, en afhverju  er aldrei rætt við beina notendur? 

 Aðspurður um hvort hann haldi að ráðuneyti og þjónustustofnanir viti kannski 

ekki af tilurð hagsmunasamtakanna segir hann ekki svo vera. Félagar í 

hagsmunasamtökunum hafa verið virkir þátttakendur á ráðstefnum þar sem æðstu 

stjórnendur í ráðuneytum og svæðisskrifstofum hafa verið og að hans sögn hefur það 

litlu breytt, það sé ekkert hlustað eða leitað til fólks með þroskahömlun  

 Hann hefur áhyggjur af stöðunni eins og hún er og segir að það hafi alltaf verið 

niðurskurður hjá fólki með þroskahömlun, það sé ekkert nýtt. En fólk með 

þroskahömlun hefur reynslu sem nýtist þegar verið er að skipuleggja þjónustuna og það 

á að hafa áhrif. Þegar hann er spurður hvort hann hafi áhuga á sem einstaklingur eða 

með hagsmunasamtökum að taka þátt í vinnu við gæðamat segist hann vera til í það 

enda hafi hann reynslu sem notandi sem sé dýrmæt fyrir aðra og gæti vel hugsað sér að 

taka að sér ráðgjöf. 

 Viðmælanda finnst erfitt að sætta sig við að enginn hafi samband við 

hagsmunasamtök fólks með þroskahömlun til þess að fá þeirra sjónarmið og reynslu 

þegar að unnið er að málum sem við koma þeirra hóp.  

 Hann er reiður og orðin frekar uppgefin á þessu afskiptaleysi stjórnenda. Bæði 

hann og hagsmunasamtökin eru tilbúin í allskyns vinnu og vilja að nú verði haft 

samband frá stjórnvöldum vegna yfirfærslunnar og þau höfð með í ráðum. Enda séu 

einkunnarorð fólks með þroskahömlun „Ekkert um okkur án okkar“. 

5. Niðurlag 

Þegar kemur að því að meta gæði vöru eða þjónustu þá er það talið vænlegast til 

árangurs að fá álit þeirra sem hafa keypt vöruna eða nota þjónustuna. Fyrirtæki og 

stofnanir leggja mikið upp úr því að vera með  þjónustu sem er mikil að gæðum. Flest 

höfum við tekið þátt í að meta gæði á einhvern hátt og flestir hafa skoðanir á því hvað 

gæði eru.  



47 
 

 Þrátt fyrir að þær aðferðir sem notaðar eru til að meta gæði séu mjög fjölbreyttar 

er þó grundvöllurinn að öllu gæðamati að fá álit þeirra sem kaupa vöruna eða 

þjónustuna. Ekki hvaflar að fyrirtækjum að biðja þá sem ekkert þekkja til og hafa ekki 

reynt vöru eða þjónustu að meta gæði hennar. Einungis með því að ræða við 

hlutaðeigandi aðila fæst raunsætt mat á gæðum. 

 Mögulega hafa staðalímyndir fatlaðs fólks líkt og Wolfensberger bendir á og sú 

læknisfræðilega sýn fólks á fötlun, þá sérstaklega fólk með þroskahömlun, orðið til þess 

að ekki er litið á fólk með þroskahömlun sem fulla þátttakendur í samfélaginu og 

megnuga þess að geta sett fram óskir sínar, væntingar og hafi forsendur til þess að meta 

gæði þjónustu. 

  Svo virðist vera að tilviljun ráði því hvort eða á hvaða hátt fólk með 

þroskahömlun er haft með í ráðum þegar  mikilvægar ákvarðanir eru teknar um líf 

þeirra. Starfsfólk virðist oft ekki vera meðvitað um þennan rétt fólks eða ber fyrir sig að 

forsenda þess að geta tekið ákvarðanir sé að geta tjáð sig með talmáli. Líkt og kemur 

fram í lögræðislögum eru allir lögráða sem hafa náð 18 ára aldri nema þeir hafi verið 

sviptir lögræði sínu. Ekkert er minnst á getu til að tjá sig með orðum sem forsendu 

lögræðis. 

 Í þeim erlendu verkefnum sem skoðuð voru, var fólk með mikla þroskahömlun 

og þjónustuþörf en samt voru fundnar leiðir til þess að komast að því  hver gæði 

viðkomandi voru og á hvaða hátt hann vildi haga lífi sínu. Þá var horft til 

líkamstjáningar, myndir voru notaðar, upplýsingar voru fengnar hjá þeim sem þekktu 

best til fólks auk þess sem matsmenn fylgdu viðkomandi eftir í daglegu lífi til að meta 

gæði hans.  

 Sveitafélög eru farin að átta sig á að íbúar þeirra sem eru með þroskahömlun 

hafa einstaka þekkingu og reynslu sem nýtist víðsvegar innan sveitafélanna. 

 Svör við könnun sem gerð var hjá sveitafélögum, svæðisskrifstofum og 

félagsmálaráðuneyti leiddi í ljós að í mörgum tilfellum er fólk með þroskahömlun 

kallað á fund þegar  umsókn um þjónustu er tekin fyrir og reynt er að koma til móts við 

óskir fólks til að mynda í búsetu. En staðan er þannig að ekki hefur verið neitt 

raunverulegt val fyrir fólk með þroskahömlun sem eru að flytjast úr foreldrahúsum. 
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 Biðlistar eru eftir heimilum og oft er bara einn valkostur og það er ekki mikið 

hægt að gera annað en að slá til og sjá hvernig fer án þess að það sé val þess sem er að 

flytja eða þeirra sem fá viðkomandi inn á heimili sitt. Aðeins eitt svar var á þá leið að 

reynslan hafi leitt til þess að búsetuformi hafi verið breytt til þess að koma til móts við 

þarfir. 

 Berlega kom í ljós í könnuninni hve erfitt það er fyrir fólk með þroskahömlun að 

stjórna sínu eigin lífi þar sem það er bundið því að deila starfsfólki með fleira fólki með 

þroskahömlun. Enda kom fram í svörum sú vonlausa staða sem kemur upp þegar  fólki 

með þroskahömlun kann að vera boðin þátttaka í mannaráðningum þar sem margir deila 

sama starfsmanninum og hver á þá að ráða? Eins hefur ekki verið um auðugan garð að 

gresja síðastliðin ár þegar kemur að mannaráðningum svo valið hefur ekki verið 

raunverulegt hvorki fyrir starfsfólk né fólk með þroskahömlun. 

 Ekkert er um að markvisst sé unnið að gæðamati í þjónustu við fólk með 

þroskahömlun. Tvær svæðisskrifstofur unnu notendakannanir fyrir 6-7 árum og höfðu 

góð not fyrir þær upplýsingar sem þar fengust. Svo virðist sem svæðisskrifstofur og 

sveitafélög kalli þó nokkuð eftir áliti og óskum fólks með þroskahömlun með fundum, 

íbúafundum á heimilum og starfmannasamtölum við fatlaða starfsmenn, þótt ekki sé um 

eiginlegt gæðamat á þjónustu að ræða.  

 Hvorki sveitafélög né svæðisskrifstofur eru með ráðgjafahóp skipaðan fólki með 

þroskahömlun líkt og lýst var í löndunum í kringum okkur.   

 Það kom fram í mörgum svaranna bæði hjá svæðisskrifsofum og sveitarfélögum 

að fylgst er með starfi og ráða leitað hjá hagsmunasamtökum,  þá sérstaklega 

Landsamtökunum Þroskahjálp. Einnig er nokkuð um samvinnu við hagsmunasamtök á 

heimasvæði, þar á meðal sameiginlegur rekstur þjónustuúrræða. 

 Aðeins einu sinni hafði verið leitað til Átaks, félags fólks með þroskahömlun við 

stefnumótun auk þess sem stefna félagsins var höfð til hliðsjónar en það var í vinnu 

félagsmálaráðuneytisins við gerð stefnumótnunarinnar „Mótum framtíð - þjónusta við 

fötluð börn og fullorðina á árunum 2007-2016“. 

 Að sögn félaga í baráttusamtökum fólks með þroskahömlun er félag fólks með 

þroskahömlun hunsað. Þrátt fyrir mikla kynningu á áherslum félagsins, „Ekkert um 

okkur án okkar“ sé aldrei haft samband við félagið, hvorki frá sveitarfélögum, né 
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svæðisskrifstofum til að nýta þá dýrmætu reynslu sem fólkið hefur sem nýtt hefur 

þjónustuna. 

 Þegar að erlendu verkefnin eru skoðuð kemur í ljós að ekkert er því til fyrirstöðu 

að fólk með þroskahömlun, meira að segja mikla þroskahömlun, hafi mikil áhrif á 

uppbyggingu í félagsþjónustu og áhrif í samfélagi sínu með þátttöku í reksti og 

nefndarsetu. Þeir sem ekki geta farið með sín mál sjálfir hafa talsmann sem hefur 

einungis hagsmuna þess fatlaða að gæta. 

 Mjög mikilvægt er að taka upp talsmannakerfi líkt og lýst var í erlendu 

verkefnunum þar sem það kemur í veg fyrir að hagsmunir þeirra sem hafa mesta fötlun 

séu virtir að vettugi. 

 Fólkið sem ég ræddi við var allt þeirrar skoðunar að spennandi væri að taka þátt 

í verkefnum sem miða að því að bæta gæði í þjónustu við fólk með þroskahömlun og 

telja sig hafa margt fram að færa í þeirri vinnu á hvaða vettvangi sem hún yrði. 

 Aðkoma fólks með þroskahömlun að markvissu gæðamati á Íslandi er lítil sem 

engin. Það virðist heyra til undantekningar að óskað sé eftir upplifun og reynslu fólks 

með þroskahömlun að þeirri þjónustu sem þeir nota, til þess að auka gæði hennar þótt 

kallað sé eftir óskum þegar  sótt er um þjónustu. Ekki er markvisst kannað hvort 

þjónustan sem er veitt, standi undir væntingum um gæði.   

  Líkt og viðtalið við háskólanemana ber með sér, er að vaxa úr grasi kynslóð 

ungmenna með þroskahömlun sem alin eru upp á sama hátt og ófötluð systkini þeirra og 

hafa notið þess sama og þau í lífnu. Unga fólkið gerir kröfur til þess að lifa lífinu líkt og 

ófatlaðir jafnaldrar og finnst ekkert annað koma til greina.  

 Miklar breytingar eru framundan í þjónustu við fatlaða með yfirfærslu 

þjónustunnar frá ríki til sveitafélaga. Nú er lag að nýta þessar breytingar og beita nýjum 

vinnubrögðum. Eins og skýrt hefur komið fram hefur fólk með þroskahömlun einstaka 

reynslu og þekkingu sem getur nýst öllum íbúum sveitafélaganna til bættar þjónustu. Nú 

verða stjornvöld og þjónustuaðilar að taka sig á og líta til einkunnarorða fólks með 

þroskahömlun „ Ekker um okkur án okkar“ 
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Lokaorð 

Ef markmiðið með þjónustu er að koma til móts við þarfir notenda og veita þjónustu 

sem uppfyllir kröfur þeirra um gæði þurfa þeir sem þjónustuna veita að spyrja sig hvort 

þeir séu á réttri braut. Notendur upplifa þjónustu oft á annan hátt en starfsfólk svo 

varhugavert er að taka eingöngu mark á upplifun starfsfólks þegar gæði í þjónustu eru 

metin.  

 Þegar að yfirfærsla málefna fatlaðra verður frá ríki til sveitafélaga er mikilvægt 

að breytingar verði. Með því að þjónustan verði flutt í heimabyggð á að verða 

auðveldara að nálgast þjónustunotendur og kalla eftir áliti þeirra. 

 Sem starfsmaður í þjónustu við fatlaða vil ég vera þátttakandi í að efla fatlað 

fólk til ákvörðunartöku og styðja það til þess að hafa áhrif á sitt eigið líf. 

 Þar sem framtíð sonar míns og fjölskyldu minnar allrar veltur á því hver 

stefnumörkun og þjónusta í málefnum fatlaðra verður mun ég vinna að því að breyta 

þeim starfsaðferðum og hugsunarhætti sem ráðandi er í dag. 

Þetta verkefni kenndi mér að allir hafa getu til þess að hafa áhrif á líf sitt og mun ég 

hafa það í huga jafnt í starfi mínu sem þroskaþjálfi og hlutverki mínu sem móðir fatlaðs 

barns. 
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