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Ágrip 

Í þessari lokaritgerð er fjallað um velferð fatlaðs fólks á Íslandi og góðgerðarstarf í þágu 

þess. Velferðarhugtakið er bæði flókið og margrætt. Til að þrengja sviðið er athyglinni 

einkum beint að þeim hluta velferðarinnar sem snýr að fjárhagslegri afkomu fatlaðs fólks. 

Tilgangur verkefnisins er að kanna hvernig lífskjör fatlaðs fólks hafa þróast í gegnum 

aldirnar. Þannig er velferðarþróunin með áherslu á framfærslu rakin allt frá ölmusugjöfum 

þjóðveldistímans til okkar daga. Í gegnum tíðina hafa ýmis félög og einstaklingar sem 

starfa að góðgerðarmálum veitt stjórnvöldum liðsinni á velferðarsviðinu. Fatlað fólk hefur í 

ríkum mæli notið góðs af slíku framlagi. Fjallað er um góðgerðarstarf og fatlað fólk í 

seinni hluta ritgerðarinnar. Markmiðið er að kanna hvort fatlað fólk í íslenska 

velferðarsamfélaginu sé háð ölmusu og góðgerð á sama hátt og það var fyrr á tímum. 

Helstu niðurstöður skrifanna eru þær að mikil framþróun hefur átt sér stað í 

framfærslumálum þessa hóps en staðan í dag er þó engan veginn ásættanleg. Jafnframt 

væri full djúpt í árinni tekið að halda því fram fatlað fólk í dag sé háð ölmusugjöfum líkt 

og ölmusumenn í gamla samfélaginu. 
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Formáli 

Þessi rannsóknarritgerð er lokaverkefni til BA-prófs í þroskaþjálfafræði. Höfundur 

verkefnisins vann að því á sumarmisseri árið 2013. Ef til vill er sá árstími sé ekki 

ákjósanlegur til slíkrar innivinnu og óhætt er að segja að í byrjun hafi efasemdir gert vart 

við sig. Hvernig skyldi verkinu miða undir fuglasöng og hlýjum geislum sólar?  

 Sumarið í höfuðborginni, þar sem höfundur býr, var hins vegar með eindæmum 

votviðrasamt og sólin lengst af víðsfjarri. Vinnunni við ritgerðina miðaði því ágætlega og 

allar áhyggjur af framtaksleysi vegna veðurblíðu reyndust óþarfar. 

 Ég vil þakka Kristínu Björnsdóttur leiðbeinanda mínum fyrir góða leiðsögn og 

skemmtilegt samstarf í sumar. Auk þess þakka ég fjölskyldu minni fyrir þolinmæði og 

hvatningu á meðan á skrifum stóð. Áhugi þeirra og stuðningur skipti miklu máli.  
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1  Inngangur 

Frá upphafi tuttugustu aldar hefur velferðarríkið verið í örum vexti. Allar nútímalegar 

þjóðir búa við ákveðið skipulag í velferðarmálum en þó er misjafnt hversu langt einstök 

lönd hafa gengið í þróun hinnar opinberu forsjár. Helsta viðfangsefni á velferðarsviðinu 

hefur lengst af verið glíman við fátækt og afleiðingar hennar (Stefán Ólafsson, 1999). Hér 

áður fyrr voru skilin milli fátæktar og fötlunar í íslensku samfélagi afar óljós. Svo virðist 

sem litið hafi verið á fatlað fólk sem órjúfanlegan hluta hins stóra hóps fátækra og 

valdalausra í samfélaginu. Í manntölum frá 18. og 19. öld kemur fátæktar- eða 

ómagastimpillinn víða fram en skerðing fólks virðist hins vegar ekki hafa fylgt því í 

gegnum stjórnsýsluna. Þó koma slíkar lýsingar stundum fyrir undirmáls í manntölum. Til 

dæmis er talað um „afmenni“, „krypplinga“, „fífl“ og „fábjána“, einnig að fólk sé 

„burðarlítið“, „pasturlítið“, „ónytjungar“ og jafnvel „brjálað“ (Eiríkur Smith, 2013).       

 Ég hef lengi haft áhuga á sögu landsins okkar og íslensku þjóðarinnar. Því tók ég þá 

ákvörðun að tvinna saman söguskoðun og fatlað fólk í þessari ritgerð. Sjónarhornið sem 

varð fyrir valinu er velferð fatlaðs fólks í aldanna rás. Einkum er horft til fjárhagslegrar 

afkomu og góðgerðarstarfs í þágu þessa hóps. Í gegnum tíðina hefur lífsbarátta fatlaðs 

fólks verið hörð og tilveran stundum leikið fólk grátt. Hin síðari ár hafa einkennst af 

baráttu fyrir bættum kjörum svo fólk megi sjá sér farborða með sómasamlegum hætti.  

 Tilgangurinn með verkefninu er að rannsaka þessa sögu allt frá þjóðveldistíma til 

okkar daga. Lagt er upp með tvær rannsóknarspurningar: 

 Hvernig hafa lífskjör fatlaðs fólks á Íslandi þróast í gegnum aldirnar? 

 Er fatlað fólk í íslenska velferðarsamfélaginu háð ölmusu og góðgerð á sama hátt 

og það var á þjóðveldistímanum og í gamla bændasamfélaginu?  

Uppbygging ritgerðarinnar er með þeim hætti að verkinu er skipt í þrjá meginkafla eftir 

efni. Í upphafi eru kenningar fötlunarfræðinnar í forgrunni. Þar er mismunandi 

sjónarhornum á fötlun gerð skil sem og hugmyndafræði um sjálfstætt líf og 

samfélagsþátttöku. Næst er fjallað um fatlað fólk og velferðarríkið með megináherslu á 

þróun framfærslumála. Þá er skoðað með hvaða hætti góðgerðarstarf hefur haft áhrif á 

lífsgæði fatlaðs fólks. Að lokum eru niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman og leitast 

við að svara rannsóknarspurningunum sem kynntar voru hér að ofan. 
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2 Kenningar fötlunarfræðinnar 

Á undanförnum áratugum hafa þjóðir heims öðlast aukna meðvitund um og skilning á 

hlutskipti fatlaðs fólks. Meðalaldur þjóða hækkar og samfara þeirri þróun verður fötlun 

algengari auk ýmissa sjúkdóma og skerðinga. Fyrir vikið hefur fötlun smám saman verið 

viðurkennd sem algengari og hversdagslegri reynsla en áður fyrr. Fötlunarfræði er fremur 

ný fræðigrein en hún tilheyrir þeim greinum sem beina athygli sinni að samfélagshópum 

sem búið hafa við mismunun af ýmsum toga í gegnum tíðina. Fræðastarf þessara hópa má 

rekja til sjöunda og áttunda áratugar síðustu aldar þegar ýmsir hópar börðust fyrir 

borgaralegum réttindum sínum. Í því samhengi má nefna baráttuhreyfingu svartra í 

Bandaríkjunum, ýmsar kvennahreyfingar og hópa samkynhneigðra (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). 

Hér á eftir verður fjallað um þróun ólíkra sjónarhorna á fötlun. Í kjölfarið verður 

hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og samfélagsþátttöku gerð skil. Síðar í ritgerðinni 

verður velferð fatlaðs fólks skoðuð í ljósi þessara kenninga.       

2.1 Mismunandi sjónarhorn á fötlun  

Fötlunarfræðin fela í sér nýja orðræðu sem er ólík þeirri sem fólk hefur átt að venjast og 

innan fræðanna er verið að þróa nýjan skilning á fötlun og þeim aðstæðum sem fatlað fólk 

býr við. Fræðilegar hefðir og saga fötlunarfræðinnar er nokkuð mismunandi eftir löndum. 

Fræðimenn skilja fötlun á ólíkan hátt og hafa mismunandi skoðanir á því hvernig ber að 

skilgreina fötlunarfræði sem fræðigrein. Samt sem áður eru þeir almennt sammála í 

gagnrýni sinni á svonefnd læknisfræðileg sjónarhorn eða gallasjónarhorn á fötlun og 

samhljómur er meðal þeirra varðandi þróun á nýjum skilningi á fötlun (Rannveig 

Traustadóttir, 2003).  

 Þrátt fyrir að víða öðlist menn nú nýja sýn á fötlun hafa sumar gamlar hugmyndir 

reynst lífseigar. Í fötlunarfræðum nútímans eru slíkar hugmyndir kenndar við það 

sjónarhorn, afstöðu eða þau viðhorf sem hugmyndirnar miðla. Dæmi um slík viðhorf eru 

trúarsjónarhornið og harmleikssjónarhornið auk læknisfræðilega sjónarhornsins eða 

gallasjónarhornsins. Þessi sjónarmið eiga það sameiginlegt að skilningur á fötlun miðast 

alfarið við einstaklinginn en ekki við umhverfi hans. Sem andsvar við gömlu 

hugmyndunum eða sjónarhornunum þar sem einblínt er á einstaklinginn og takmarkanir 
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hans hafa önnur sjónarhorn þróast. Þau eru um margt ólík en eiga það sameiginlegt að 

leggja áherslu á það hvernig umhverfi og ytri þættir hafa áhrif á tækifæri og möguleika 

fatlaðs fólks. Nefna má breska félagslega líkanið, minnihlutasjónarhornið, 

menningarsjónarhornið, norræna tengslasjónarhornið, jákvæða líkanið og 

mannréttindalíkanið sem dæmi í þessu samhengi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann 

Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 2013).                   

2.1.1 Læknisfræðileg sjónarhorn 

Læknisfræðileg sýn á fötlun var áberandi í hinum vestræna heimi mestan hluta 20. aldar  

og óhætt er að segja að ríkjandi hugmyndir um fötlun séu enn í dag í anda þess skilnings. 

Læknisfræðileg nálgun felst í því að greina skerðingu einstaklinga, hvort heldur líkamlega 

eða andlega, og veita  ráðgjöf um meðhöndlun, meðferð, endurhæfingu eða umönnun. Ytri 

aðstæðum og áhrifum umhverfis er lítill gaumur gefinn. Markmiðið er að vinna bug á eða 

draga eins og kostur er úr afleiðingum fötlunarinnar eða „göllum“ einstaklingsins. Fötlunin 

er álitin persónulegur harmleikur og litið er á skerðinguna sem uppsprettu allra erfiðleika 

viðkomandi manneskju (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadóttir, 

2003; 2006). Líffræðileg skerðing er þannig rót vanda þess einstaklings sem telst fatlaður. 

Fötlunin verður megineinkenni manneskjunnar og alhæft er út frá getuleysi hennar (Dóra 

S. Bjarnason og Gretar L. Marinósson, 2007). 

 Læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun fela það í sér að litið er á einstaklinginn sem 

ólánssamt fórnarlamb sem er háð öðru fólki. Starf fagfólks í menntakerfinu, innan 

heilbrigðis- og félagsþjónustu og víðar hefur lengi grundvallast á læknisfræðilegu 

sjónarhorni auk þess sem þessi skilningur á fötlun hefur verið ráðandi meðal almennings 

og haft áhrif á sjálfskilning fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

2.1.2 Félagsleg sjónarhorn 

Félagsleg sjónarhorn á fötlun eiga sér rætur í gagnrýni á hina læknisfræðilegu nálgun. 

Hugmyndafræði félagslegra sjónarhorna gengur út á það að skerðing sem einstaklingur býr 

við valdi ekki fötlun heldur séu það félagslegir og umhverfislegir tálmar sem takmarka 

hvað fatlað fólk getur gert og hvernig það getur varið lífi sínu. Í stað þess að samfélagið 

geri ráð fyrir mannlegum margbreytileika þá hindrar hið félagslega fyrirkomulag fatlað 

fólk og hefur veruleg áhrif á möguleika þess til virkrar þátttöku (Rannveig Traustadóttir,  

2003). 

 Á Norðurlöndunum kom fram gagnrýni á hin læknisfræðilegu sjónarhorn þegar á 

sjöunda áratug síðustu aldar. Í norskri skýrslu frá árinu 1967 voru færð rök fyrir því að 
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endurskoða þyrfti áherslur í málaflokkum fatlaðs fólks. Ekki væri rétt að einblína alfarið á 

hvernig hægt væri að „breyta“ fötluðu fólki svo það passaði betur inn í umhverfið, heldur 

einnig hvernig hægt væri að aðlaga umhverfið að ólíkum þörfum einstaklinganna. Í dag má 

greina sameiginlega þræði í sjónarhornum hinna norrænu ríkja og hafa þær hugmyndir 

verið nefndar norræna tengslasjónarhornið á fötlun (Tøssebro, 2004).  

 Breska félagslega líkanið um fötlun er þekktast af hinum félagslegu líkönum en það 

hefur einnig verið umdeildast. Upphaf þess má rekja til áttunda áratugarins en þá barðist 

fatlað fólk í Bretlandi gegn innilokun á stofnunum, útskúfun af vinnumarkaði, fátækt og 

fleiri þáttum (Rannveig Traustadóttir, 2003). Líkanið felur í sér djúptæka 

endurskilgreiningu á hugtakinu fötlun. Þar er gerður greinarmunur á hinum líffræðilega 

þætti (skerðingunni) og hinum félagslega þætti (fötluninni). Þannig er fötlunin ekki það 

sama og skerðingin. Samkvæmt breska líkaninu er skerðing hin líkamlega, andlega eða 

sálræna skerðing sem einstaklingur býr við. Hins vegar er fötlun skilgreind sem ákveðið 

form af félagslegu fyrirkomulagi sem takmarkar athafnir og tækifæri fatlaðs fólks sem býr 

við skerðingar af ýmsu tagi. Því má segja að félagslegar hindranir, sem hinn ófatlaði 

meirihluti fólks setur, dragi úr möguleikum fatlaðra einstaklinga til að takast á við daglegt 

líf. Dæmi um félagslegar hindranir eru neikvæð viðhorf, fordómar og aðgengi (Barnes, 

Mercer og Shakespeare, 1999; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; Rannveig Traustadóttir, 

2003).  

 Breska félagslega líkanið hefur sætt töluverðri gagnrýni á undanförnum árum. 

Meðal annars hefur verið bent á að reynsla ákveðinna hópa falli ekki vel að líkaninu. Nefna 

má fólk með þroskahömlun, einstaklinga sem glíma við geðræna erfiðleika og heyrnarskert 

fólk í þessu samhengi. Einnig hefur hinn þröngi skilningur á fötlun verið gagnrýndur. Með 

þröngum skilningi er átt við að allar hindranir sem fatlaðir einstaklingar standa frammi 

fyrir orsakist af félagslegum hindrunum en í líkaninu kemur fram viss tilhneiging til að líta 

framhjá mikilvægi skerðingar einstaklinganna í daglegu lífi. Ennfremur hefur verið fundið 

að því að lítið er gert úr menningarlegum þáttum og persónulegri reynslu af fötlun 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

2.2 Sjálfstætt líf og fullgild samfélagsþátttaka 

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf hefur á síðustu árum orðið sífellt meira áberandi og 

notið vaxandi fylgis á hinu pólitíska sviði. Fjölmörg lönd hafa sett fram stefnu og 

samþykkt lög og reglur um sjálfstætt líf sem raunverulegt val fyrir fatlað fólk (Rannveig 

Traustadóttir, 2010).   
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 En förum nú aðeins til baka í tíma. Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf á upphaf sitt í 

Bandaríkjunum laust upp úr 1970. Það var fatlaður námsmaður við Berkeley háskóla í 

Kaliforníu, Ed Roberts, sem átti frumkvæðið að stofnun fyrstu samtakanna um sjálfstætt 

líf. Smám saman náðu fræðin fótfestu víða um heim og í dag er sterk alþjóðleg hreyfing, 

The Independent Living  Movement, sameiginlegur vettvangur þeirra sem berjast fyrir 

framgangi hugmynda um sjálfstætt líf. Kjarni hugmyndafræðinnar er tilkall fatlaðs fólks til 

fullra borgaralegra réttinda og fullgildrar samfélagsþátttöku. Jafnframt krefst fatlað fólk 

þess að það fái tækifæri til þess að vera við stjórnvölinn í eigin lífi (Vilborg Jóhannsdóttir 

og Freyja Haraldsdóttir, 2010). Ennfremur má segja að sjálfstætt líf sé hugmyndafræði sem 

skoðar fötlun og samfélag í ákveðnu samhengi sem speglast svo í hreyfingu fatlaðs fólks 

sem berst fyrir sjálfsákvörðunarrétti, sjálfsvirðingu og jöfnum tækifærum fyrir alla 

(Ratzka, 2005).      

 Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf er byggð á félagslegri nálgun eða viðhorfi til 

fötlunar. Lögð er rík áhersla á að allar manneskjur geti tekið eigin ákvarðanir sé þeim 

gefinn kostur á því. Eðli og/eða alvarleiki skerðingar á þar engu máli að skipta. Í 

hugmyndafræðinni felst einnig að allar manneskjur eigi rétt á að stjórna lífi sínu og vera 

lögmætir þátttakendur á öllum sviðum samfélagsins, það er hinu fjárhagslega sviði, hinu 

pólitíska og menningarlega. Í slíku samfélagi eru allir einstaklingar jafnir (Barnes, 2003). 

 Rannveig Traustadóttir (2010) bendir á að hreyfing fatlaðs fólks um sjálfstætt líf 

ögri hefðbundnum skilningi fólks á hugtakinu sjálfstæði. Í því samhengi skilgreinir hún 

sjálfstæði þannig að það felist ekki í líkamlegri eða vitsmunalegri hæfni einstaklings til að 

sjá um sig sjálfur og annast alla hluti án aðstoðar. Öllu heldur felst sjálfstæði í því að 

manneskjan hafi aðgang að þeirri aðstoð sem nauðsynleg er svo hún geti tekið þátt í 

daglegu lífi til jafns við aðra. 

 Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf á sér stoð í Samningi Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks. Í 19. grein samningsins er fjallað um rétt fatlaðs fólks til að lifa 

sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar í samfélaginu (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). Svo hægt sé 

að uppfylla þetta ákvæði sáttmálans sem og önnur skilyrði hans hafa baráttusamtök fatlaðs 

fólks bent á að sú ein leið sé fær að veita þjónustu byggða á hugmyndafræðinni um 

sjálfstætt líf (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009).  

 Árið 2010 tók NPA miðstöðin til starfa á Íslandi. Miðstöðin er samvinnufélag 

fatlaðs fólks um notendastýrða persónulega aðstoð (NPA miðstöðin, e.d.). Í  2. grein 

samþykktar um rekstur miðstöðvarinnar segir:  
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Tilgangur félagsins er að styðja fatlað fólk við að útvega og skipuleggja 

persónulega aðstoð. Starfsemin skal byggja á hugmyndafræði um sjálfstætt 

líf .... Notendastýrð persónuleg aðstoð er þjónusta sem skipulögð er af 

notandanum og miðar að því að hann eigi kost á að taka fullan þátt í 

þjóðfélaginu á jafnréttisgrundvelli. (NPA miðstöðin, 2012) 

Óhætt er að segja að stórt skref hafi verið stigið í réttindabaráttu fatlaðs fólks á Íslandi 

þegar NPA miðstöðin varð að veruleika. Það er hins vegar athyglisvert hversu langur tími 

leið frá því fyrstu samtökin um sjálfstætt líf voru stofnuð í Bandaríkjunum upp úr 1970 þar 

til hugmyndafræðin komst með beinum hætti til framkvæmda hér á landi.   

Í þessum kafla var fjallað um hugmyndafræðina um sjálfstætt líf auk þess sem gerð var 

grein fyrir mismunandi sjónarhornum á fötlun. Skilningur okkar á hinum ólíku 

sjónarhornum er mikilvægur því við búum í heimi þar sem hvers kyns margbreytileiki 

einkennir samfélögin. Hver einstaklingur, hver stofnun og hvert samfélag sér fatlað fólk oft 

á tíðum í mismunandi ljósi og skilur fötlun þess og þarfir á ólíkan hátt. Hér á eftir verður 

leitast við að tengja ólíka sýn á fötlun við þróunina í velferðarmálum fatlaðs fólks. 

Jafnframt verður skoðað hvort hugmyndafræðin um sjálfstætt líf endurspeglast í 

velferðarþróuninni. 
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3 Fatlað fólk og velferðarríkið 

Á síðustu áratugum hafa orðið töluverð hvörf í því hvernig fólk á Vesturlöndum skilur 

hugtökin fötlun og örorka. Einnig ríkir nú breyttur skilningur á stöðu fatlaðs fólks í 

samfélaginu. Þetta kemur meðal annars fram í auknum rannsóknum og skrifum á þessu 

sviði sem og í stofnun kennslugreina og námsbrauta í fötlunarfræðum við háskóla. Einnig 

eru hagsmunasamtök fatlaðs fólks sterkari en áður og barátta þeirra fyrir bættum kjörum 

öflug. Þetta hefur valdið því að sýn fólks á stöðu fatlaðra einstaklinga í samfélaginu hefu 

breyst. Áður var litið á þennan hóp sem utangarðsfólk í jaðri samfélagsins en í dag er í æ 

ríkari mæli litið svo á að fatlað fólk og öryrkjar skuli vera fullgildir þátttakendur í því 

þjóðfélagi sem þeir búa í (Stefán Ólafsson, 2005). Sennilega geta allir verið sammála um 

að hver og einn einstaklingur, fatlaður sem ófatlaður, eigi að njóta fullra mannréttinda og 

búa við jöfnuð og velferð í því samfélagi sem við köllum velferðarríki.  

 En hver er merking hugtaksins velferð? Hvað er velferð og velferðarríki? Paul 

Spicker (2000) er einn þeirra fræðimanna sem fjallað hafa um velferðarhugtakið. Hann 

bendir á að hugtakið sé margrætt og merking þess fremur óljós. Með orðinu velferð er 

vísað til farsældar einstaklinganna í hverju þjóðfélagi. Margir þættir hafa áhrif á farsæld 

hvers og eins, bæði neikvæðir og jákvæðir þættir. Neikvæða þætti, til dæmis hvers kyns 

brot á mannréttindum, morð og mengað umhverfi ætti fólk ekki að þurfa að upplifa. 

Hugtakið réttindi er lykilorð í þessu samhengi. Dæmi um jákvæða þætti eru lífsnauðsynjar 

á borð við vatn, mat, fatnað, þak yfir höfuðið og eldsneyti. Hér er hugtakið þörf eða 

nauðsyn lykilorð. Önnur mikilvæg atriði sem þurfa að vera til staðar í velferðarríki svo fólk 

megi upplifa farsæld eru félagslegir þættir á borð við samskipti við aðra einstaklinga, 

kærleikur, öryggi og tækifæri til að þroskast. Spicker bendir á að í gegnum tíðina hafi 

komið fram ólíkar skoðanir á því hvað sé fólki nauðsynlegt og hvað ekki. Í 

nútímavelferðarsamfélagi má til dæmis telja skóla, bíla, rafmagn og fleiri þætti til 

nauðsynja.  

Nú verður vikið að stöðu fatlaðs fólks í ljósi þróunar velferðar á Íslandi. Einkum verður 

horft til framfærslunnar, hvernig þessi hópur hefur séð sér farborða í gegnum tíðina og 

þeirrar aðstoðar sem samfélagið hefur veitt. Umfjöllunin skiptist í nokkra kafla. Í þeim 

fyrsta er sagan rakin allt frá þjóðveldistíma til loka 19. aldar. Þá tekur söguskoðun 20. aldar 

við og í kjölfarið er staða fatlaðs fólks í velferðarsamfélagi nútímans krufin. Næst er 
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mismunandi leiðum við uppbyggingu velferðarríkja gerð skil í stuttu máli. Þessum hluta 

ritgerðarinnar lýkur svo með umræðum þar sem velferð fatlaðs fólks og fjárhagsleg afkoma 

er í brennidepli.   

3.1 Upphafið  

Með Ingjaldi var þræll og ambátt. Þrællinn hét Svartur en ambáttin hét 

Bóthildur. Helgi hét son Ingjalds og var afglapi sem mestur mátti vera og 

fífl. Honum var sú umbúð veitt að raufarsteinn var bundinn við hálsinn og 

beit hann gras úti sem fénaður og er kallaður Ingjaldsfífl. Hann var mikill 

vexti, nær sem tröll. (Gísla saga Súrssonar, 1999, bls. 48)    

Þessa frásögn úr Gísla sögu Súrssonar þekkja margir. Þarna er Gísli kominn til frænda síns, 

Ingjalds, í Hergilsey á Breiðafirði og er syni Ingjalds lýst af söguritara með þessum hætti. 

Ljóst er að Helgi eða „Ingjaldsfíflið“ býr við þroskahömlun eða skerðingu af einhverju tagi 

og virðist hann lifa eins og hver önnur skepna. Má ætla að þessi lýsing endurspegli að 

einhverju leyti raunveruleikann á þessum tíma?     

Erfitt er að segja, með einhverri vissu, til um aðstæður fatlaðs fólks á Íslandi fyrr á tímum. 

Það sem torveldar til dæmis söguskoðun er að orð eins og örorka, öryrki, örorkubætur, 

fötlun og fatlaður eru ung í málinu okkar og koma því ekki fyrir í fornritum og gömlum 

skjölum. Þar er orðið örkuml, sem er af sömu rót og örorka, hins vegar algengt og er það 

„notað um miklar og varanlegar afleiðingar meiðsla eða áskapað líkamslýti.“ (Friðrik G. 

Olgeirsson, 2011, bls. 13).  

 Þegar málefni fatlaðs fólks eru skoðuð er einnig mikilvægt að hafa í huga að allt 

fram til ársins 1936 var engin sérlöggjöf um fatlað fólk í gildi á Íslandi. Málefni þeirra 

tilheyrðu almennri löggjöf um framfærslu. Þannig voru allir einstaklingar sem ekki gátu 

séð sér farborða, svo sem fatlað fólk, sjúklingar, gamalt fólk og fátækt, sett undir einn hatt 

og skyldu ættingjar eða fátækrasjóðir sveitarfélaga koma að framfærslu þeirra (Friðrik G. 

Olgeirsson, 2011; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Á þjóðveldistímanum giltu ýmis lagaákvæði um þá sem minna máttu sín. Í Grágás, 

lagasafni íslenska þjóðveldisins, voru mörg og ítarleg ákvæði um framfærslu fátækra 

manna og vanheilla. Þessi fyrirmæli voru flest í kafla sem kallaður var ómagabálkur. Bæði 

í Grágás og Jónsbók (1280) voru ákvæði um þurfamenn sem skiptust í þurfabændur og 

ómaga. Þurfabændur voru fátækir bændur sem gátu ekki með vinnu sinni eða afrakstri bús 

síns séð sér og sínum farborða. Ómagi var sá kallaður sem átti ekkert fyrir sig að leggja og 
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gat einhverra hluta vegna ekki unnið fyrir sér. Ómagar voru oft munaðarlaus börn en 

einnig fullorðið fólk sem ekki gat séð fyrir sér, til dæmis vegna heilsuleysis, elli eða 

bæklunar (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Það má því ætla að töluverður hluti ómaga hafi 

verið fatlað fólk.   

 Ómagaskilgreiningin var nátengd kristnum hugmyndum um vernd og ölmusugjafir. 

Segja má að með lagaákvæðum um ómagaframfærslu hafi menn reynt að veita fötluðu 

fólki og öðrum ómögum lágmarkslífskjör. Samkvæmt lögum voru heimilin í landinu 

félagslegar stofnanir og grundvöllur fyrir velferð ómaga. Heimilin voru í raun eina úrræðið 

sem veitt gátu ómögum einhvers konar félagslega vernd (Eiríkur Smith, 2013).  

 Í Grágás voru meðal annars ákvæði um niðursetningu fátæklinga eða þurfamanna í 

upprunahreppi þeirra en Íslandssagan, allt fram á seinni hluta 19. aldar, er uppfull af 

miklum harmi sem fylgdi framfærsluvanda fátækra, svo sem sundrungu fjölskyldna, 

nauðungaflutningum þurfalinga á milli hreppa og harðræði í vist. Með ábyrgð hreppanna á 

framfærslu fólks sem var ófært um að afla sér og sínum lífsviðurværis má segja að 

samtryggingaskipan hafi verið komið á hér á landi. Tíund var lögð á til að standa straum af 

útgjöldum sem af þessu hlutust en þar að auki skyldi tíundin kosta samtryggingu hreppsbúa 

gegn tjóni af völdum eldsvoða og farsótta í bústofni (Stefán Ólafsson, 1999).  

 Fátækramál voru mikið til umræðu á Alþingi á seinni hluta 19. aldar. Vandi 

sveitarfélaga í tengslum við fátækraframfærsluna var mikill og þeim tókst engan veginn að 

fullnægja þörfinni. Hart var tekist á um skiptingu framfærslubyrðinnar. Árið 1834 höfðu 

verið sett lög um fátækraframfærslu en um var að ræða fyrstu heildarlöggjöfina um 

fátækramálefni frá gildistöku Jónsbókar. Lögin frá 1834 voru grundvöllur 

fátækraframfærslunnar til ársins 1907 þegar ný lög tóku gildi (Stefán Ólafsson, 1999). 

Endurskoðun laganna frá 1834 bar reglulega á góma á Alþingi en þar var fátækralöggjöfin 

mikið rædd auk þess sem hún var til umfjöllunar í blöðum. Ýmsum framfarasinnuðum 

mönnum blöskraði réttleysi fátæks fólks enda fór nú skilningur á stöðu þessa hóps vaxandi. 

Páll Briem alþingismaður var einn þeirra manna sem tjáði sig opinberlega um bága 

réttarstöðu fátæks fólks (Friðrik G. Olgeirsson, 2011; Gísli Ágúst Gunnlaugsson, 1982). 

Árið 1889 birtist grein í tímaritinu Andvara þar sem Páll fjallaði um mál þurfamanna og 

hafði hann ákveðnar skoðanir á ólíkum aðstæðum þeirra sem töldust til þessa hóps. Í grein 

Páls segir: 

Hjer á landi er öllum þurfalingum slengt saman; það þarf að greina 

þurfalingana nákvæmlega í sundur, (skáletrun hans) og viljum vjer greina þá 
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í þrjá aðalflokka. Í fyrsta flokki (skáletrun hans) ættu að vera börn, sjúklingar 

og þeir, sem fyrir slys og önnur ófyrirsjáanleg atvik verða þurfandi .... Þessir 

þurfalingar eru guðsþakkamenn, og það er athugavert, hvort 

sveitarstyrkurinn ætti að hafa rjettindamissi í för með sjer fyrir nokkurn af 

slíkum mönnum. ... Í öðrum flokki (skáletrun hans) viljum vjer telja þá, sem 

fara á sveitina, án þess ófyrirsjáanleg atvik sjeu orsök til þess. Þessir menn 

hafa sýnt það, að þeir kunna eigi að fara með efni sín eða persónulegan 

vinnukrapt. ... Í hinum þriðja og síðasta flokki (skáletrun hans) má telja 

þrjóskufulla letingja, drykkjurúta, landshornamenn og þess konar fólk.  

(Páll Briem, 1889, bls. 18-19) 

Páll vill að þeim einstaklingum sem tilheyra fyrsta flokknum skuli hjálpað svo þeir eigi 

kost á að lifa mannsæmandi lífi. Hann telur jafnframt athugavert hvort sveitarstyrkur eigi 

að hafa nokkurn réttindamissi í för með sér fyrir þá sem tilheyra þessum hópi. Páll telur 

sanngjarnt að þeir sem fylla annan flokkinn missi réttinn til að ráða yfir öðrum auk þess að 

missa pólitísk réttindi. Einnig eigi sveitarstjórnir að hafa rétt til að setja þessum 

einstaklingum fjárráðamenn. Varðandi þriðja flokkinn þá gerir Páll það að tillögu sinni að 

þessa menn skuli skylda til þess að sinna vinnu „þar sem þeir eru undir aga og þar sem þeir 

eru betraðir.“ (Páll Briem, 1889, bls. 19). Þessar tillögur Páls eru afar merkilegar og 

framfarasinnaðar en samkvæmt þeirri skipan sem ríkti á þessum tíma voru þiggjendur 

framfærsluaðstoðar sviptir flestum mannréttindum óháð því hvaða ástæða lá að baki neyð 

þeirra. Stefán Ólafsson (1999) bendir á að með þessum málflutningi hafi í raun verið brotið 

blað í skilningi á réttindahugtakinu í tengslum við framfærsluaðstoð þurfamanna. 

Sjónarmið Páls voru í umræðunni næstu áratugina, meðal annars á Alþingi. Sé horft til 

kosningaréttar þá var það ekki fyrr en um miðjan fjórða áratug tuttugustu aldar sem 

þurfamenn fengu hann viðurkenndan.   

3.2 20. öldin 

Í upphafi 20. aldar voru engir sjóðir til sem greiddu fötluðu fólki bætur eða laun til 

lífsframfærslu. Þessi þjóðfélagshópur, hvort sem um var að ræða þá sem voru fatlaðir frá 

fæðingu eða þá sem höfðu misst heilsu til vinnu vegna sjúkdóma eða slysa, var dæmdur til 

fátæktar og þungbærs lífs á sveit. Á þessu voru þó undantekningar því sumir einstaklingar 

nutu stuðnings og áttu trygga bakhjarla (Friðrik G. Olgeirsson, 2011).  
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 Árið 1902 var skipuð milliþinganefnd um málefni fátækra. Nefndin starfaði til árins 

1905 en hlutverk hennar var meðal annars að safna upplýsingum um þann hóp sem naut 

opinberrar aðstoðar sveitarsjóða. Í ljós kom að 2.186 heimilisfeður/þurfamenn þáðu styrk 

til framfærslu. Sé allt heimilisfólk talið með gerir það um 6.098 manns eða 7,8% 

þjóðarinnar. Orsakir styrkþarfar voru nokkrar, meðal annars andleg vanheilsa, 

ellihrumleiki, drykkjuskapur, sjúkdómar og heilsuleysi, fyrirvinnumissir og ráðaleysi og 

leti (Friðrik G. Olgeirsson, 2011).  

 Í greininni Milliþinganefndin í fátækramálum 1902-1905 bendir Gísli Ágúst 

Gunnlaugsson (1978) á að erfitt hafi verið að meta raunverulegan fjölda þurfamanna sem 

þáði styrk vegna andlegrar vanheilsu. Í skýrslum sem milliþinganefndin fékk frá 

sveitarstjórnum í landinu voru ástæður fyrir styrkþörf þurfamanna tíundaðar og þar kemur 

fram að 154 andlega veikir menn þáðu sveitarstyrk. Þeir skiptust þannig að 72 töldust 

„brjálaðir“, 52 voru „geðveikir“ og 30 fengu stimpilinn „fábjáni“. Í skýrslum 

sveitarstjórnanna eru umsagnir um það fólk sem til þessa hóps taldist og er fólkinu oft lýst 

á afar neikvæðan hátt. Mikilvægt er þó að hafa í huga að tíðarandinn var annar í þá daga og 

viðhorfin ólík því sem þekkist í dag.  

 Lítum á ummæli úr skýrslu um einhleypa þurfamenn í Hörgslandshreppi í Vestur-

Skaftafellssýslu: 

1. Jón Jónsson, aldur 69 ár, upphæð meðlags: 54,00 kr. „Hann er farinn að 

heilsu og hefur alla tíð verið ræfill og fáráður.“ 

2. Jón Ásmundsson, aldur 45 ár, upphæð meðlags: 45,00 kr. „Ræfill og að 

mestu fábjáni.“ 

3. Bjarni Bjarnason, aldur 25 ár, upphæð meðlags: 50,00 kr. „Fábjáni.“  

(Gísli Ágúst Gunnlaugsson, 1978, bls. 128)   

Það má ljóst vera að hér vísa sveitarstjórnarmenn til fólks með þroskahömlun og gera það 

af lítill virðingu. Í dag fær þessi hópur lífeyrisgreiðslur úr almannatryggingakerfinu og 

opinber orðræða einkennist af jákvæðni í hans garð.   

 Af starfi milliþinganefndarinnar spruttu ný lög, fátækralögin, en þau tóku gildi 1. 

janúar 1907. Ýmis nýmæli fólust í fátækralögunum. Þar voru meðal annars skýr ákvæði 

um réttarstöðu þurfamanna en nú gætti meiri og mannúðlegri skilnings á stöðu hinna 

fátæku en í gömlu lögunum (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Vert er að geta þess að Páll 

Briem átti sæti í milliþinganefndinni en í lögunum er tekið meira tillit en áður til ólíkra 

orsaka að baki þörfinni til framfærsluaðstoðar og er það í anda þess sjónarmiðs sem Páll 
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kynnti í grein sinni í Andvara árið 1889 (Stefán Ólafsson, 1999). Þrátt fyrir nokkur nýmæli 

í fátækralögunum fólu þau ekki í sér afgerandi breytingar á stöðu þurfamanna, þeir voru til 

dæmis áfram sviptir mannréttindum á borð við kosningarétt og fjárforræði (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). En með löggjöfinni viðurkenndu stjórnvöld að það væri óæskilegt 

að leysa félagsleg vandamál fólks með fátækrastyrk og voru fátækralögin þannig ákveðinn 

áfangi í uppbyggingu alþýðutrygginga. Næsta skref var svo stigið árið 1935 með 

svonefndum framfærslulögum en þá héldu styrkþegar stjórnmálaréttindum sínum og 

fjárforræði (Friðrik G. Olgeirsson 2011).  

 Ef við skoðum þróunina í málefnum fatlaðs fólks og fólks með þroskahömlun 

næstu ár þá er óhætt að segja að lítið hafi gerst fyrr en á fjórða áratugnum. Lög um 

alþýðutryggingar tóku gildi árið 1936 og sama ár voru lög um fávitahæli samþykkt á 

Alþingi. Það var þingmaðurinn Guðrún Lárusdóttir sem hafði forgöngu varðandi 

síðarnefndu löggjöfina. Hún hafði starfað töluvert í þágu fátæks fólks í Reykjavík og 

þannig kynnst aðstæðum fólks með þroskahömlun. Guðrún hafði áhuga á málaflokknum 

og gerði sér grein fyrir að þar þyrfti að móta einhverja stefnu. Þess má geta að Sesselja 

Sigmundsdóttir hafði þá þegar komið á fót heimili fyrir börn með þroskahömlun að 

Sólheimum í Grímsnesi en nánar verður vikið að því starfi síðar. Starfsemi Sólheima hefur 

án efa ýtt undir umræðu um nauðsyn lagasetningar í þessum málaflokki. Í lögunum um 

fávitahæli var eingöngu gert ráð fyrir þjónustu inni á hælunum sjálfum. Samkvæmt 

lögunum var „fávitum“ skipt í þrjá flokka eftir vitsmunaþroska; í vanvita, hálfvita og 

örvita. Gert var ráð fyrir að stjórnvöld settu á stofn svonefnd skólaheimili fyrir tvo 

fyrrnefndu hópana en hjúkrunarhæli fyrir örvita og aðra þá sem ekki gætu tileinkað sér 

nám. Jafnframt skyldi koma á fót vinnuhæli fyrir fullorðna „fávita“ (Hilma Gunnarsdóttir, 

2009). Mikilvægt er að hafa í huga að þessi lög endurspegla þau viðhorf sem ríktu í 

samfélaginu á þessum tíma og vissulega hefur mikið vatn runnið til sjávar síðan þau voru 

samin. 

 Lög um alþýðutryggingar voru samþykkt eftir áralanga umræðu á Alþingi um 

framfærslumál. Lögin tóku gildi árið 1936 eins og fram hefur komið. Umræðan snérist um 

þau vandamál sem fylgdu fátækraaðstoðinni, svo sem réttindaleysi fátæks fólks og nýjar 

orsakir fátæktar. Lögin voru mikill bálkur og var þar fjallað ítarlega um félagslegar 

tryggingar, til dæmis á sviði örorku, elli, slysa og veikinda. Markmið laganna var að skapa 

heildarkerfi félagslegra trygginga fyrir almenning. Með lögunum var lagður grundvöllur að 

almennri elli- og örorkutryggingu (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Stefán Ólafsson, 1999). Í 

lögunum var gert ráð fyrir því að stofnaður yrði Lífeyrissjóður Íslands en safna átti í 
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sjóðinn með iðngjaldagreiðslum almennings. Áætlað var að hefja greiðslur elli- og 

örorkutrygginga úr sjóðnum tólf árum eftir gildistöku laganna. Fram að þeim tíma var gert 

ráð fyrir að öldruðu fólki og öryrkjum yrði áfram séð farborða með styrkjum frá 

sveitarstjórnum (Stefán Ólafsson, 1993). Því má segja að framfarir hafi verið litlar þrátt 

fyrir hin nýju lög. 

 Fátækraaðstoðin gamla var í eðli sínu ölmusa við það fólk sem stóð höllum fæti í 

lífinu. Þróunin í heiminum á eftirstríðsárunum var almennt sú að ölmusugjafir voru í ríkari 

mæli leystar af hólmi með félagslegum tryggingum og lögbundnum réttindum til 

framfærslu. Síðar bættist við aukin þjónusta á sviði heilbrigðis- og menntamála sem veitt 

var án beins endurgjalds. Eftir því sem mannréttindasjónarmið í velferðarmálum urðu 

meira áberandi dró úr framlagi sveitarfélaganna sem og hinna tryggðu einstaklinga í 

fjármögnun velferðarforsjárinnar en hlutur ríkisins og atvinnurekenda jókst. Þess ber að 

geta að þetta var vissulega misjafnt eftir löndum (Stefán Ólafsson, 1993; 1999). 

Tryggingastofnun ríkisins var stofnuð árið 1936 með hinum heildstæðu lögum um 

alþýðutryggingar. Lög um almannatryggingar tóku við af lögum um alþýðutryggingar þann 

1. janúr 1947. Ný ríkisstjórn Ólafs Thors hafði tekið við völdum árið 1944 og eitt af 

markmiðum hennar var að leggja áherslu á almannatryggingar og velferðarmál 

(Tryggingastofnun, e.d.a). Í stjórnarsáttmála endurspeglast metnaður hinnar nýju 

ríkisstjórnar. Þar segir: 

Ríkisstjórnin hefur með samþykki þeirra þingmanna, er að henni standa, 

ákveðið að komið verði á á næsta ári svo fullkomnu kerfi almannatrygginga, 

sem nái til allrar þjóðarinnar, án tillits til stétta eða efnahags, að Ísland verði 

á þessu sviði í fremstu röð nágrannaþjóðanna. (Gils Guðmundsson, 1992, 

bls. 97) 

Alþýðutryggingarnar frá 1936 buðu upp á fremur fábreyttar tryggingar samanborið við 

nýju lögin sem voru umfangsmeiri og sameinuðu flestar opinberar tryggingar í eitt 

heildarkerfi. Í lögunum voru nýir bótaflokkar teknir upp, til dæmis var byrjað að greiða 

sjúkradagpeninga og jafnframt áttu nú allir launþegar rétt á slysabótum. Samkvæmt 

lögunum frá 1936 var slíkur réttur einskorðaður við ákveðnar stéttir (Tryggingastofnun, 

e.d.a). Í lögunum um almannatryggingar var horfið frá því að safna fé í Lífeyrissjóð Íslands 

en þess í stað skyldu framlög og iðgjöld hvers árs nýtt til bótagreiðslna á viðkomandi ári. 

Örorkulífeyrir þeirra sem bjuggu við 75% örorku eða meira varð jafnhár ellilífeyri auk þess 

sem þeir fengu skírteini sem veitti þeim afslátt af heilbrigðisþjónustu og lyfjum. Þeir sem 
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lifðu við 50-65% örorku áttu rétt á smávægilegum lífeyri en þeir sem voru undir 50% nutu 

engra réttinda. Að lokum má nefna að greiðsla lífeyrisins var nú færð frá sveitarfélögunum 

til Tryggingastofnunar ríkisins (Friðrik G. Olgeirsson, 2011; Stefán Ólafsson, 1999). Óhætt 

er að segja að þarna hafi ákveðin tímamót orðið. Fatlað fólk og fólk með þroskahömlun sá 

sér ekki lengur farborða með styrkjum eða ölmusu frá sveitarfélögunum heldur fengu 

þessir einstaklingar greiddan örorkulífeyri frá ríkinu. Þar með var bundinn endir á 

fyrirkomulag sem verið hafði við lýði varðandi framfærslu til langs tíma. 

 Almannatryggingalögin frá 1947 eru grundvöllur núverandi skipulags 

almannatryggingakerfisins á Íslandi og mörkuðu líklega stærstu tímamótin varðandi 

framvindu í þessum málaflokki á 20. öldinni (Stefán Ólafsson, 1999). Næstu tvo áratugi 

var löggjöfin um almannatryggingar nokkrum sinnum endurskoðuð og gerðar á henni 

breytingar sem flestar miðuðu að auknum rétti lífeyrisþega og sjúkratryggðra og hækkun 

lífeyrisgreiðslna (Tryggingastofnun, e.d.a).  

 Árið 1971 voru ný lög um almannatryggingar samþykkt á Alþingi og tóku þau gildi 

þann 1. janúar 1972. Mikilvæg breyting var gerð varðandi kjör elli- og örorkulífeyrisþega. 

Þeim sem litlar eða engar tekjur höfðu, aðrar en bætur almannatrygginga, skyldi veitt 

viðbótarhækkun sem nam 80% af dagvinnukaupi verkamanna. Með þessu var reynt að 

tryggja þessum hópi vissar lágmarkstekjur. Þeir sem voru metnir 75% öryrkjar eða þar yfir 

og voru á aldrinum 16-67 ára áttu rétt á örorkulífeyri. Samkvæmt lögunum nutu öryrkjar 

ýmissa afsláttarkjara, meðal annars vegna lyfjakaupa og sérfræðilæknisaðstoðar. Auk þess 

gátu þeir nú sótt um styrk til reksturs bifreiða (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Stefán 

Ólafsson, 1999).  

 Næstu árin var haldið áfram að stoppa í almannatryggingalöggjöfina en reglulega 

voru gerðar afmarkaðar breytingar á lögunum. Þann 1. janúar 1994 tóku hins vegar gildi ný 

lög á þessu sviði. Sú breyting kom til vegna kröfu Evrópusambandsins þess efnis að 

Íslendingar aðlöguðu tryggingalöggjöf sína að löggjöf annarra Evrópuríkja. Innan 

Evrópusambandsins er skilið á milli trygginga og félagslegra bóta. Því voru tvö frumvörp 

samþykkt á Alþingi, frumvarp til laga um almannatryggingar og frumvarp til laga um 

félagslega aðstoð. Ekki var um grundvallarbreytingar á löggjöfinni að ræða (Friðrik G. 

Olgeirsson, 2011). 

3.3 Staðan í velferðarsamfélaginu í dag 

Hér að framan hefur þróunin í framfærslumálum fatlaðs fólks verið rakin allt frá 

fátækraframfærslunni í gamla samfélaginu til loka 20. aldar þegar fatlað fólk sá sér 
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farborða með örorkulífeyri. Vert er að geta þess að örorka einstaklings er metin af 

Tryggingastofnun samkvæmt gildandi örorkumatsstaðli. Því má segja að öryrki sé sá sem 

stofnunin hefur sett örorkustimpilinn á. Fyrst og fremst gildir þetta þó um einstaklinga sem 

metnir eru 75% öryrkjar eða meira, þeir einir fá stöðu örorkulífeyrisþega og njóta fulls 

lífeyris (Guðrún Hannesdóttir, 2010).  

 Á heimasíðu Tryggingastofnunar (e.d.b) má finna upplýsingar um helstu orsakir 

örorku eftir sjúkdómaflokkum árið 2011:  

 Geðraskanir 37% 

 Stoðkerfissjúkdómar 29% 

 Sjúkdómar í taugakerfi og skynfærum 9% 

 Áverkar 7% 

 Sjúkdómar í blóðrásarkerfi 5% 

 Meðfædd skerðing og litningafrávik 2% 

 Sjúkdómar í öndunarfærum 2% 

 Krabbamein 2% 

 Innkirtla- og efnaskiptasjúkdómar 2% 

 Aðrar orsakir örorku 5% 

Þegar þessar tölur eru skoðaðar kemur í ljós að geðraskanir og stoðkerfissjúkdómar eru 

lang algengasta orsök örorku. Aðrar ástæður örorku eru mun sjaldgæfari, til dæmis eru 

einungis 2% öryrkja sem fá sitt örorkumat vegna meðfæddra skerðinga og litningafrávika. 

Óhætt er að segja að þessi samsetning öryrkjahópsins sé ekki í samræmi við þá staðalmynd 

af öryrkjum sem oft birtist í fjölmiðlum. Þar er hinn dæmigerði öryrki gjarnan sýndur sem 

einstaklingur í hjólastól (Rannveig Traustadóttir, Kristín Björnsdóttir, James Rice, Knútur 

Birgisson og Eiríkur Karl Ólafsson Smith, e.d.). Alls voru 16.448 einstaklingar með 

örorkumat í gildi hjá Tryggingastofnun árið 2011, það eru einstaklingar sem metnir voru 

með yfir 75% örorku (Tryggingastofnun, e.d.b). 

 Í janúar 2013 eru lágmarksfjárhæðir örorkulífeyris og bóta hjá Tryggingastofnun, 

miðað við fulla aldurstengda örorkuuppbót (sem lækkar með hækkandi aldri lífeyrisþega), 

162.418 krónur hjá barnlausum einstaklingi í sambúð (eftir skatt). Barnlaus einstaklingur 

sem býr einn hefur 180.691 krónu til ráðstöfunar (Tryggingastofnun, 2013). Sumir 

örorkulífeyrisþegar hafa einnig tekjur frá lífeyrissjóðum og af atvinnu. Þar að auki fá 
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margir þeirra bætur sem allir eiga rétt á og eru alls ótengdar örorkumati, svo sem 

barnabætur og húsaleigubætur (Stefán Ólafsson, 2005; Rannveig Traustadóttir o.fl., e.d.).  

 Núgildandi lög um almannatryggingar eru frá árinu 2007. Ágæt sátt ríkir um 

íslenska almannatryggingakerfið þó oft hafi verið deilt um útfærslur bótagreiðslna og 

reglugerðir sem stjórnvöld setja þar að lútandi. Tryggingastofnun ríkisins sér til þess að 

allir þeir sem hafa ákveðinn rétt fái fjárhagslegt framlag samkvæmt þeim lögum sem 

stofnuninni er falið að framkvæma. Íslenska bótakerfið byggir á almennum 

grunntryggingum fyrir alla landsmenn og frá því Tryggingastofnun hóf starfsemi hefur hún 

verið ein af undirstöðum íslenska velferðarkerfisins (Tryggingastofnun, e.d.a). Friðrik G. 

Olgeirsson (2011) hefur bent á að fyrstu lögin sem sett voru um örorkubætur, og vísar hann 

þar til laga um alþýðutryggingar, hafi innihaldið skerðingarákvæði. Í öllum lögum sem 

samþykkt hafa verið síðan er slík ákvæði einnig að finna, til dæmis ákvæði um skerðingu 

lífeyris vegna launa öryrkjans sjálfs og vegna launa maka. Þessi galli á löggjöfinni um 

örorkulífeyri hefur haft neikvæðar afleiðingar í för með sér fyrir fatlað fólk í gegnum tíðina 

og hafa fræðimenn sem fjallað hafa um kjör þessa hóps kallað slík ákvæði fátæktargildrur. 

Í þessu samhengi má nefna að í kjölfar efnahagshrunsins árið 2008 hafa öryrkjar þurft að 

taka á sig verulegar kjaraskerðingar. Í fjárlagafrumvarpinu fyrir árið 2010 voru framlög til 

örorkubóta til dæmis lækkuð um 3,5%, skerðingarhlutfall tekjutengingar var hækkað og 

lífeyris- og atvinnutekjur höfðu mun meiri áhrif á bætur almannatrygginga en áður. 

 Í nýlegri rannsókn Rannveigar Traustadóttur og samstarfsfólks hennar (e.d.), 

Fátækt og félagslegar aðstæður öryrkja, kom meðal annars fram að bótakerfið og 

útreikningar að baki því er mjög flókið og illskiljanlegt flestu fólki sökum margs konar 

tekjutenginga sem erfitt er að átta sig á. Svo til allar greiðslur sem öryrkjar fá eru 

skilgreindar sem „tekjur“ og geta haft áhrif á útreikninga bóta af ýmsu tagi. Bæði 

bótaþegar sem og aðrir sem vilja kynna sér bótakerfið eiga afar erfitt með að átta sig á því. 

Rannsóknin sýndi einnig að tekjur örorkulífeyrisþega eru mjög lágar og langflestir 

þátttakendur í rannsókninni áttu í talsverðum erfiðleikum með að ná endum saman. 

Sumum tókst það alls ekki og dæmi voru um að fólk leitaði til félagsþjónustu 

sveitarfélaganna eftir aðstoð. Þessar niðurstöður eru í samræmi við aðrar rannsóknir sem 

gerðar hafa verið á kjörum öryrkja. Í því sambandi má benda á könnun sem Guðrún 

Hannesdóttir (2010) gerði meðal örorku- og endurhæfingarlífeyrisþega. Þar kom fram að 

48% svarenda var óánægður með fjárhagsafkomu sína og 44% sögðu það hafa komið fyrir 

á síðastliðnum 12 mánuðum að þeir hafi átt í erfiðleikum með að greiða hin venjulegu 

útgjöld. 
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Í rannsókn Rannveigar og samstarfsfólks hennar, sem vísað var til hér að framan, kemur 

fram að stærsti útgjaldaliður þátttakenda er undantekningarlaust húsnæðiskostnaður. Aðrir 

stórir útgjaldaliðir eru afborganir af lánum og bifreiðakostnaður auk þess sem margir bera 

ýmsan kostnað vegna örorku sinnar, til dæmis vegna sjúkraþjálfunar, heimaþjónustu, 

ferðaþjónustu, lyfjakaupa og öryggisþjónustu. Ung kona sem tók þátt í rannsókninni sagði:   

Það er svo margt annað sem þarf að gera þegar maður er öryrki .... Maður 

þarf að fá ýmis hjálpartæki, maður þarf að fá sérsmíðaða skó og, jú, jú, það 

er margt af þessu niðurgreitt en maður þarf oft að borga eitthvað í þessu 

þannig að á heildina litið er dýrara að lifa með einhvers konar fötlun, sama 

hver hún er, hvort sem það eru lyf eða hjálpartæki. (Rannveig Traustadóttir 

o.fl., e.d., bls.15)  

Í þessu samhengi má benda á að talið er að tekjur öryrkja þurfi að vera 15-30% hærri en 

tekjur annarra þegna til þess að öryrkjar geti staðið þeim jafnfætis hvað lífskjör varðar. 

Slíkur er aukakostnaður öryrkja, til dæmis vegna lyfjakaupa, heilbrigðisþjónustu, ferða og 

þjálfunar (Stefán Ólafsson, 2005).  

 Öryrkjar upplifa oft streitu og mikla vanlíðan vegna fjárhagserfiðleika eins og þessi 

orð bera með sér: 

Dóttir mín var hjá mér um helgina. Þegar hún kemur og er í tvo daga þá eyði 

ég svipuðu og ég eyði í mat fyrir mig á viku. Ég hef verið að velta fyrir mér 

hvað ég geti gert. Það er í raun ekkert. Það eina sem ég get gert er að hætta 

að borða. Ég get ekki notað greiðslukortið eða safnað skuldum því ég veit að 

ég verð að borga það aftur. Það versta er að hafa rukkara á hælunum. Ég geri 

það ekki aftur. (James Rice og Rannveig Traustadóttir, 2011, bls. 395-396) 

Í rannsókn Hörpu Njáls (2003) um fátækt á Íslandi hefur einstæð móðir svipaða sögu að 

segja. Konan er öryrki með tvö börn á framfæri og svarar þannig þegar hún er spurð um 

heimsóknir til vina og ættinga og gjafir við hátíðleg tilefni: 

Nei, ég fer ekki í afmæli. Mér er oft boðið í afmæli, ég er alltaf jafn hissa á 

því að mér sé boðið aftur. Ég segi nei og ekki nei, ég lýg mig út úr þessu. 

Það er í fyrsta lagi vegna þess að ég get ekki gefið viðkomandi nokkurn 

skapaðan hlut, og ég á engin föt til að fara í. Mér finnst leiðinlegt að mæta í 

afmæli og geta ekki klætt mig upp, ég get það bara ekki. Þetta verður 
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kannski erfiðara eftir því sem ég eldist, að skera mig í rauninni úr fyrir það 

hvernig ég lít út, mér finnst það hræðilegt. Ég get í rauninni ekki hugsað það 

til enda. (Harpa Njáls, 2003, bls. 316) 

Hér að framan hefur meðal annars verið vísað til rannsókna á högum öryrkja. Rétt er að 

vekja athygli á þeirri staðreynd að hér á landi eru tölfræðiupplýsingar aðeins fyrirliggjandi 

um örorkulífeyrisþega en ekki um fatlað fólk almennt. Þess vegna beinast íslenskar 

rannsóknir á þessu sviði yfirleitt að örorkulífeyrisþegum fremur en fötluðu fólki. 

Fræðimenn sem vilja beina sjónum sínum eingöngu að fötluðu fólki nytu góðs af ef 

tölfræðiupplýsingar um þann hóp væru tiltækar (James Rice og Rannveig Traustadóttir, 

2011).  

3.4 Ólíkar leiðir við uppbyggingu velferðarríkja 

Ef litið er til velferðaröryggis þjóðfélagsþegna almennt má ljóst vera að þar vegur pólitísk 

stefnumótun þungt. Slík stefnumótun tekur mið af hugmyndafræði og áherslum 

stjórnmálamanna sem eru við völd hverju sinni auk þess sem stefnan er njörvuð niður með 

lögum og reglugerðum (Harpa Njáls, 2003). Hér á landi ætti að vera hægt að tryggja þeim 

sem verst eru settir viðunandi lífskjör en öryrkjar á Íslandi hafa í gegnum tíðina búið við 

mun lakari afkomu en tíðkast í grannríkjunum (Stefán Ólafsson, 2005).  

 Vel þekkt er að nokkrar ólíkar leiðir eru ráðandi í opinberum velferðarkerfum 

vestrænna ríkja. Þessar ólíku leiðir skila mismiklum áhrifum og árangri. Segja má að helstu 

andstæðurnar sé að finna í bandaríska og skandinavíska skipulaginu. Í því fyrra er lögð 

áhersla á að markaðurinn móti velferð þegnanna, þar er sjálfsbjargarviðleitni og 

einstaklingsfrelsi í hávegum haft og lítið er lagt upp úr opinberri forsjá og 

stofnanauppbyggingu á vegum hins opinbera. Helsti gallinn á bandaríska kerfinu er ójöfn 

skipting þjóðarkökunnar og tækifæra almennt. Í skandinavíska kerfinu er ríkisvaldinu beitt 

í meira mæli og hlutverk hins opinbera er víðtækt þegar kemur að velferð og lífskjörum 

þegnanna. Réttindi eru yfirleitt byggð upp sem borgararéttindi, þau eru rúm og allajafna er 

auðvelt fyrir einstaklinga að sækja þau til velferðarkerfisins. Í Skandinavíu býr fólk við 

mun meiri jöfnuð en í flestum öðrum nútímalegum þjóðfélögum. Helstu gallarnir eru hins 

vegar veruleg fjárþörf hins opinbera og þar af leiðandi mikil skattheimta. Íslendingar hafa 

að nokkru leyti fetað aðra leið í leitinni að hinu ákjósanlega velferðarsamfélagi en 

nágrannarnir í Skandinavíu. Útgjöld Íslendinga til velferðarmála eru umtalsvert minni og 

opinberi geirinn er viðaminni hér. Á móti kemur hins vegar stórt hlutverk annarra aðila, s.s. 
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lífeyrissjóða, félagslegra sjálfsbjargarfélaga og sjúkrasjóða sem og mikil atvinnuþátttaka 

og almenn sjálfsbjörg einstaklinga. Íslenska almannatryggingakerfið byggir þó á sama 

grunni og hið skandinavíska, að réttindi séu ekki bara atvinnutengd heldur borgararéttindi 

allra landsmanna (Stefán Ólafsson, 1999; 2005).   

3.5 Velferð fatlaðs fólks og fjárhagsleg afkoma - umræður 

Þau kjör sem fatlað fólk og fólk með þroskahömlun býr við í dag eru ekki á nokkurn hátt 

sambærileg við lífsskilyrðin fyrr á öldum. Á því leikur enginn vafi. Í umfjöllun minni hér 

að framan hef ég einkum beint sjónum að velferðinni í ljósi fjárhagslegrar afkomu þessa 

hóps. Óhætt er að segja að landsmenn allir, fatlaðir sem ófatlaðir, búi við gjörólíkan 

veruleika í dag hvað varðar framfærslu en forfeður okkar á þjóðveldistímanum gerðu sem 

og það fólk sem hér bjó við erfiðar aðstæður aldirnar þar á eftir.  

 Eins og áður hefur komið fram giltu engin sérstök lög um málefni fatlaðs fólks á 

Íslandi fyrr en árið 1936 þegar lög um fávitahæli voru samþykkt á Alþingi. Þessi fyrstu lög 

sem snertu fatlað fólk sérstaklega náðu þó einungis til afmarkaðs hóps og giltu um ákveðna 

starfsemi. Árið 1979 tóku svo gildi lög um aðstoð við þroskahefta. Lögin náðu ekki til 

fatlaðs fólks almennt heldur einungis til fólks með þroskahömlun. Með setningu laganna 

voru stigin fyrstu skrefin í átt til þeirrar löggjafar sem Íslendingar búa við í dag í málefnum 

fatlaðs fólks  (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). Í 1. grein laga um aðstoð við þroskahefta 

segir: „Markmið þessara laga er að tryggja þroskaheftum jafnrétti við aðra þjóðfélagsþegna 

og skapa þeim skilyrði til þess að lifa sem eðlilegustu lífi í samfélaginu.“ (Lög um aðstoð 

við þroskahefta nr. 47/1979). Það má ljóst vera að lögin voru byggð á hugmyndafræði um 

jafnrétti og sjálfstætt líf og Margrét Margeirsdóttir (2001) telur víst að lögin „hafi leitt til 

meiri breytinga en nokkuð annað í málefnum þroskaheftra fyrr og síðar.“ (bls. 188). Árið 

1983 voru lög um málefni fatlaðra samþykkt á Alþingi. Markmið þeirra var hið sama og 

laganna frá 1979. Ákvæði nýju laganna náðu hins vegar til allra fatlaðra einstaklinga, hvort 

sem þeir voru andlega eða líkamlega fatlaðir.  

 Markmið laganna frá 1979 og 1983 er mjög í anda hugmyndafræði um sjálfstætt líf 

og samfélagsþátttöku sem var að ryðja sér til rúms á þessum tíma. Markmið núgildandi 

laga um málefni fatlaðs fólk er á svipuðum nótum. Þar segir: „Markmið þessara laga er að 

tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa því 

skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi.“ (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992). Í öllum 

lögunum er lögð áhersla á „jafnrétti við aðra þjóðfélagsþegna“ og í lögunum frá árinu 1992 
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er einnig talað um að tryggja eigi fötluðu fólki „sambærileg lífskjör við aðra 

þjóðfélagsþegna“. 

 Í umfjöllun hér að framan um velferðarsamfélagið í dag var vísað til rannsókna sem 

gerðar hafa verið á högum öryrkja hér á landi. Þegar litið er til niðurstaðna má draga í efa 

að tekist hafi að ná þeim markmiðum að tryggja að fatlað fólk búi við jafnrétti og lífskjör 

sem eru sambærileg kjörum ófatlaðs fólks. Tekjur örorkulífeyrisþega eru lágar og mjög 

margir eiga erfitt með að ná endum saman. Þegar staðan er þannig hjá fólki má færa fyrir 

því rök að getan til að taka fullan þátt í þjóðfélaginu á jafnréttisgrundvelli hverfi. 

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf virðist því ekki hafa komist almennilega til framkvæmda 

hér á landi. Betur má ef duga skal. 

 Í Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks er fjallað um viðunandi 

lífskjör og félagslega vernd í grein 28. Þar kemur fram að aðildarríkin viðurkenna rétt 

fatlaðs fólks og fjölskyldna þeirra til viðunandi lífskjara. Talað er um viðunandi fæði og 

klæði, fullnægjandi húsnæði og sífellt batnandi lífsskilyrði í þessu sambandi. Ríkin skulu 

gera viðeigandi ráðstafanir til að tryggja og stuðla að því að þessi réttur verði að veruleika 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2007). Í ljósi þess hve fjárhagsleg afkoma örorkulífeyrisþega hér á 

landi er bág má líta svo á að stjórnvöld hafi ekki uppfyllt þetta ákvæði Samnings SÞ. Segja 

má að þessi hópur búi við lágmarksvelferð þegar kemur að framfærslu.  

 Þó hefur nokkur skilningur á þröngum hag öryrkja ríkt meðal stjórnmálamanna og 

annarra embættismanna í gegnum tíðina og framfarir innan málaflokksins hafa smám 

saman átt sér stað. Þannig virðast stjórnvöld hverju sinni almennt hafa lagt sig fram um að 

gera vel og vissulega er hagur öryrkja annar og betri en í gamla samfélaginu. Stórt skref 

var stigið þegar lög um almannatryggingar tóku gildi árið 1947 en þá var fatlað fólk og 

fólk með þroskahömlun ekki lengur háð fátækrastyrk eða ölmusu frá sveitarfélögunum. 

Fólk byggði nú afkomu sína á örorkulífeyri frá ríkinu og gat án efa borið höfuðið hærra en 

áður. Þó skal ekki dregin fjöður yfir það að kjör örorkulífeyrisþega eru óásættanleg enda 

lifa þeir oft við fátækramörk. 

 Staðan er þannig í dag að kjör öryrkja og annarra lífeyrisþega eru háð ákvörðunum 

hins opinbera. Þessir hópar hafa ekki neina viðsemjendur né verkfallsrétt (Harpa Njáls, 

2003).  Nauðsynlegt er að bæta framfærslukjör öryrkja verulega og sömuleiðis auka 

samfélagsþátttöku þeirra. Afkoman í íslenska velferðarsamfélaginu er svo lök að margir 

einstaklingar úr þessum hópi eru fastagestir hjá ölmusustofnunum (Stefán Ólafsson, 2005).   
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Skilningur á skerðingum fatlaðs fólks í gamla bændasamfélaginu var ekki læknisfræðilegur 

þrátt fyrir að oft væri augljóst að skerðing hefði veruleg áhrif á líðan og líkamlega færni 

einstaklings. Skerðing var gjarnan skýrð með vísan í hjátrú og kristnar kenningar og var 

hún ýmist táknmynd ómennsku eða tilefni til góðverka. Við lok 19. aldar komu 

læknisfræðilegar skilgreiningar til sögunnar en fram að þeim tíma voru skil milli fátæktar 

og fötlunar í íslensku samfélagi afar óljós (Eiríkur Smith, 2013) Læknisfræðileg sýn á 

fötlun hefur að mestu verið ríkjandi hér á landi síðan. Litið er á andlega og líkamlega 

skerðingu sem einstaklingur býr við sem vandamál sem draga þarf úr eða vinna bug á. 

Skerðingin er megineinkenni manneskjunnar. Enn þann dag í dag byggist örorkumat 

alfarið á læknisfræðilegum forsendum. Eins og áður hefur komið fram er það 

Tryggingastofnun ríkisins sem metur örorku samkvæmt gildandi örorkumatsstaðli. 

Læknisvottorð, svör umsækjanda um örorkulífeyri við spurningalista og álitsgerð læknis 

sem starfar utan Tryggingastofnunar eru grunnur að mati tryggingalæknis á örorku 

umsækjanda  (Guðrún Hannesdóttir, 2010; Tryggingastofnun, e.d.c).  

 Óskandi væri að í nánustu framtíð yrði félagslegri sýn á fötlun gert hærra undir 

höfði í samfélaginu öllu. Sé félagslegum og umhverfislegum hindrunum rutt úr vegi 

auðveldar það fötluðu fólki að takast á við daglegt líf og vera fullgildir þátttakendur í 

samfélaginu. Varpa má fram þeirri spurningu hvort fjárhagsleg afkoma margra úr þessum 

hópi yrði ekki betri ef fólki stæði til boða áhugaverð og þokkalega launuð störf við hæfi á 

vinnumarkaði? Þannig sparaði ríkið sér lífeyrisgreiðslur og Tryggingastofnun gæti jafnvel 

séð sér hag í að byggja örorkumat á félagslegum forsendum ekki síður en 

læknisfræðilegum.  
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4 Góðgerðarstarf 

Í gegnum tíðina hefur opinber velferðarþjónusta oft verið gagnrýnd og ekki þótt standa sig 

sem skyldi. Sjálfboðaþjónusta er vaxandi fyrirbæri og áhrif slíks framlags til velferðarinnar 

hefur verið til umræðu. Ýmsir líta á sjálfboðastörf með tortryggni og sjá þau fyrir sér sem 

óæskileg góðgerðarstörf sem stangast á við nútímahugmyndir um réttindi og fagmennsku. 

Fagfólk hefur verið tvíbent í afstöðu sinni og ýmist litið á sjálfboðastörf eða góðgerðarstörf 

sem ógnun eða liðsauka við hina opinberu þjónustu. Bent hefur verið á að aukin áhersla á 

sjálfboðastörf geti haft þær afleiðingar að það dragi úr hinni faglegu þjónustu enda séu 

sjálfboðastörf ekki eins áreiðanleg og markviss og sú þjónusta sem opinberum 

stjórnvöldum ber að veita (Sigrún Júlíusdóttir og Sigurveig H. Sigurðardóttir, 1997).  

Hér á eftir verður fjallað um frjáls félagasamtök og góðgerðarstarf í þágu fatlaðs fólks. 

Umfjöllunin skiptist í nokkra kafla. Til að byrja með er sjónum beint að frjálsum 

félagasamtökum og svonefndum þriðja geira samfélagsins. Þá er þróun þriðja geirans á 

Íslandi rakin í stuttu máli. Næst er gerð grein fyrir aðkomu þriðja geirans að uppbyggingu á 

sviði búsetu og menntunar fatlaðs fólks. Þessum hluta ritgerðarinnar lýkur svo með 

umræðum um góðgerðarstarf í þágu sama hóps. 

4.1 Frjáls félagasamtök og þriðji geiri samfélagsins 

Frjáls félagasamtök starfa alls staðar í heiminum og þeim fjölgar stöðugt. Slík samtök leika 

stórt hlutverk í þjónustu við íbúa ólíkra samfélaga, þau berjast fyrir málstað ýmissa hópa 

og stuðla að lýðræðislegri umræðu. Markmiðið með störfum frjálsra félagasamtaka felst oft 

í vilja til þess að bæta heiminn sem við búum í (Steinunn Hrafnsdóttir, 2008).  

 Í grein sinni Frjáls félagasamtök og sjálfboðaliðastörf á Íslandi skilgreinir 

Steinunn Hrafnsdóttir (2008) hugtakið frjáls félagasamtök sem ólík samtök sem eiga það 

sameiginlegt að vera ekki rekin í hagnaðarskyni. Þau byggja á frjálsri félagsaðild, þau eru 

sjálfstæð og tengjast sjálfboðastarfi að einhverju leyti. Þannig er starfsemi frjálsra 

félagasamtaka margbreytileg og undir þann hatt má setja stórar alþjóðlegar hreyfingar og 

stofnanir, frjáls félagasamtök af mismunandi stærð og gerð auk smærri grasrótarhreyfinga. 

Steinunn bendir einnig á að samkvæmt ýmsum fræðilegum skilgreiningum tilheyra frjáls 

félagasamtök svonefndum þriðja geira samfélagsins. Hinir tveir eru þekktir sem opinberi 
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geirinn og einkageirinn. Þannig tilheyrir þriðji geirinn ákveðnu sviði sem er óháð starfsemi 

sem lýtur beint eða óbeint stjórn og umráðum stjórnvalda eða fyrirtækja.  

 Að lokum má benda á að sjálfseignarstofnanir og sjóðir tilheyra einnig þriðja 

geiranum en slík samtök hafa að jafnaði ófjárhagsleg markmið. Þess má einnig geta að 

mörkin á milli opinbera geirans, einkageirans og þriðja geirans eru ekki alltaf skýr og 

skipulagsheildir færast stundum úr einum geira í annan (Ómar H. Kristmundsson og 

Steinunn Hrafnsdóttir, 2012). 

4.2 Þróun þriðja geirans á Íslandi    

Á Íslandi er rík hefð fyrir starfi frjálsra félagasamtaka og sjálfseignarstofnana á sviði 

mannúðar-, velferðar-, umhverfis-, björgunar- og menningarmála. Slík samtök hafa meðal 

annars átt frumkvæði að uppbyggingu í heilbrigðis- og félagsþjónustu. Framlag þeirra 

hefur oft komið til viðbótar eða í staðinn fyrir opinbera velferðarþjónustu (Ómar H. 

Kristmundsson og Steinunn Hrafnsdóttir, 2012; Steinunn Hrafnsdóttir, 2008). 

 Með íslensku stjórnarskránni árið 1874 fengu landsmenn félaga- og fundafrelsi en 

fram að þeim tíma höfðu yfirvöld þó ekki komið í veg fyrir stofnun félaga. Stjórnarskráin 

varð hins vegar hvati að stofnun ýmissa félagasamtaka og stuðningi við þau. Á seinni hluta 

19. aldar fer sjálfboðastarf jafnframt að þróast og aukast. Við lok aldarinnar og í byrjun 

þeirrar tuttugustu ná fjöldahreyfingar fyrst almennilegri fótfestu á Íslandi, til dæmis 

kvenréttindahreyfingin, verkalýðshreyfingin, Góðtemplarareglan, Hvítabandið, 

Hjálpræðisherinn og fleiri. Sum þessara félaga voru góðgerðar- og líknarfélög og byggðist 

starfsemi þeirra á sjálfboðastarfi. Samtök þessi höfðu margs konar tilgang, svo sem að 

berjast fyrir kvenréttindum, veita fátækraaðstoð, koma á fót sjúkrahúsþjónustu og sinna 

hjálpar- og mannúðarstarfi af ýmsu tagi. Slík félög og samtök byggðu upp og ráku stóran 

hluta þeirrar heilbrigðis- og félagsþjónustu sem landsmönnum stóð til boða með litlum 

stuðningi frá ríki og sveitarfélögum (Ómar H. Kristmundsson og Steinunn Hrafnsdóttir, 

2012; Steinunn Hrafnsdóttir, 2008).  

 Í kjölfar þess að framfærslulög tóku gildi árið 1947 tóku ríki og sveitarfélög smám 

saman við verkefnum af félagasamtökum (Steinunn Hrafnsdóttir, 2008). Mörg félög héldu 

þó áfram starfsemi sinni, ýmist á svipuðum grunni eða í nokkuð breyttri mynd. Þrátt fyrir 

lagasetninguna fannst mörgum aðstoðin sem hið opinbera veitti ekki nógu mikil og fólk 

átti eftir sem áður í ýmsum erfiðleikum. Á þessum tíma voru ýmis hagsmunasamtök einnig 

stofnuð, meðal annars samtök sem börðust fyrir réttindum fatlaðs fólks (Sigrún Júlíusdóttir 

og Sigurveig H. Sigurðardóttir, 1997). 
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 Hlutdeild hins opinbera í velferðarþjónustu hefur vaxið jafnt og þétt frá því fyrsta 

félagsmálalöggjöfin var sett hér á landi. Sjálfboðastörf á vettvangi velferðar hafa þrátt fyrir 

það alltaf skipt miklu máli (Sigrún Júlíusdóttir og Sigurveig H. Sigurðardóttir, 1997).  

4.3 Heimili fyrir fatlað fólk - hlutverk þriðja geirans 

Eins og áður hefur komið fram þá hafði engin stefna verið mótuð varðandi málefni fatlaðs 

fólks og fólks með þroskahömlun á Íslandi þegar kom fram á fjórða áratug tuttugustu aldar. 

Málaflokknum var ekki gefinn sérstakur gaumur með lagasetningu, engar aðferðir til 

greiningar á vitsmunaþroska voru fyrir hendi né aðstaða til hjúkrunar og meðferðar 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001).   

 Árið 1930 kom ung kona, Sesselja Hreindís Sigmundsdóttir, heim til Íslands að 

loknu námi í Danmörku, Sviss og Þýskalandi. Urðu nú ákveðin tímamót í málefnum sem 

snéru að fötluðu fólki. Sesselja tók á leigu jörðina Hverakot í Grímsnesi og kom þar á fót 

heimili fyrir umkomulaus og fötluð börn. Það var barnaheimilisnefnd þjóðkirkjunnar sem 

átti jörðina. Heimilið hlaut nafnið Sólheimar og þar vann Sesselja mikið 

brautryðjendastarf. Hún lagði áherslu á að Sólheimar væru heimili en ekki stofnun og að 

íbúarnir, fatlaðir sem ófatlaðir, deildu kjörum í daglegu lífi og starfi. Sólheimar voru gerðir 

að sjálfseignarstofnun árið 1934 og þá lagði barnaheimilisnefndin til jörðina og Sesselja 

húsbyggingar, innanstokksmuni og bú. Síðustu áratugina hafa eingöngu fullorðnir fatlaðir 

einstaklingar búið á Sólheimum og hafa þeir flestir verið þar um lengri tíma (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Sólheimar – sjálfbært samfélag, e.d.). Árið 1995 gerði ríkið í fyrsta 

skipti formlegan þjónustusamning við Sólheima en í kjölfar nýskipunar í ríkisrekstri árið 

1991 fjölgaði slíkum samningum við samtök þriðja geirans (Ómar H. Kristmundsson og 

Steinunn Hrafnsdóttir, 2012).  

 Barnaheimilin voru fleiri. Árið 1928 setti Þuríður Sigurðardóttir á stofn 

barnaheimilið Vorblómið og rak það í tíu ár en þar dvöldust meðal annars börn með 

þroskahömlun, barnavinafélagið Sumargjöf stofnaði dagheimili fyrir börn með 

þroskahömlun árið 1943 og ellefu árum síðar kom Góðtemplarareglan á fót heimili fyrir 

börn með þroskahömlun að Skálatúni í Mosfellssveit. Þessir staðir voru reknir af 

einstaklingum og félagasamtökum (Friðrik G. Olgeirsson, 2011). Hér má einnig nefna 

Tjaldanesheimilið í Mosfellssveit og vistheimilið Sólborg á Akureyri. Fyrrnefnda heimilið 

tók til starfa árið 1965 en það voru foreldrar barna með þroskahömlun sem áttu frumkvæði 

að stofnun þess. Styrktarfélag vangefinna á Norðurlandi kom Sólborg á fót árið 1969. Að 

lokum má geta þess að fyrsta ríkisrekna stofnunin fyrir fólk með þroskahömlun var reist á 
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Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði árið 1944. Kópavogshæli hóf svo starfsemi árið 1952 og 

sex árum síðar fluttu síðustu íbúarnir úr Borgarfirðinum í Kópavoginn og starfsemin á 

Kleppjárnsreykjum var lögð niður (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Styrktarsjóður vangefinna eða „tappasjóðurinn“ svokallaði var settur á stofn að 

frumkvæði Styrktarfélags vangefinna árið 1958. Ákveðið gjald var lagt á gos- og ölflöskur 

og myndaði það tekjur sjóðsins sem stóð að verulegu leyti undir uppbyggingu á stofnunum 

fyrir fólk með þroskahömlun á árunum 1960-1980. Nefna má Skálatún, Sólborg og 

Tjaldanes sem dæmi (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

4.4 Menntun fatlaðs fólks - hlutverk þriðja geirans 

Lengi vel voru fötluð börn ekki talin eiga erindi í skóla með þeirri undantekningu þó að frá 

árinu 1872 áttu mál- og heyrnarlaus börn á aldrinum tíu til fjórtán ára rétt á kennslu. Í 

bókinni Viljinn í verki bendir Hilma Gunnarsdóttir (2009) á að vitað sé til þess að um tíma 

hafi töluverður fjöldi greindarskertra barna stundað nám í Málleysingjaskólanum í 

Reykjavík. Mun þetta hafa verið heimilt á árunum 1922-1944 samkvæmt lögum skólans.  

 Blindraskólinn í Reykjavík var stofnaður árið 1933 og samkvæmt lögum um 

fræðslu barna frá árinu 1946 var gert ráð fyrir að börnum með sérþarfir yrði veitt vist í 

skóla eða á stofnun þar sem þau fengju notið uppeldis og fræðslu við hæfi. Tilgreindir voru 

fimm hópar sem ekki gátu stundað nám í almennum grunnskólum og þar á meðal var fólk 

með þroskahömlun. Þessum lögum var lítið fylgt eftir fyrstu árin enda var erfitt um vik á 

þessum tíma því Sólheimar var eini staðurinn sem gat tekið á móti börnum með 

þroskahömlun (Friðrik G. Olgeirsson, 2011; Hilma Gunnarsdóttir, 2009). 

 Eftir því sem heimilum fyrir fatlað fólk fjölgaði varð þó breyting á og virðast þau 

hafa sinnt fræðsluhlutverki sínu með ágætum. Kennslukona var ráðin til 

Skálatúnsheimilisins strax á fyrsta starfsárinu (Hilma Gunnarsdóttir, 2009) og var skóli 

starfræktur þar um árabil. Í Tjaldanesi var sömuleiðis rekinn skóli og var kennslan 

veigamikill þáttur í starfsemi heimilisins. Einnig var skóli starfræktur á Sólborg (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

 Styrktarfélag vangefinna var stofnað í Reykjavík árið 1958. Það voru foreldrar og 

aðrir velunnarar fólks með þroskahömlun sem stóðu að myndun félagsins. Hófst nú barátta 

fyrir bættum hag skjólstæðinga á öllum sviðum samfélagsins. Eitt af markmiðum 

Styrktarfélagsins var að koma á fót dagvistun fyrir börn með þroskahömlun þar sem börnin 

gætu hlotið „einhverskonar menntun og þjálfun án þess að þurfa að fara að heiman nema 

rétt yfir daginn.“ (Hilma Gunnarsdóttir, 2009, bls. 121). Fljótlega varð fyrsti vísirinn að 
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slíkri dagvistun til við Háteigsveg en árið 1961 tók dagheimilið Lyngás formlega til starfa 

við Safamýri. Síðar setti Styrktarfélagið á laggirnar dagþjónustu fyrir eldri einstaklinga í 

Bjarkarási og Lækjarási (Hilma Gunnarsdóttir, 2009). 

 Það má ljóst vera að bæði einstaklingar og frjáls félagasamtök innan þriðja geira 

samfélagsins unnu gott og þarft starf í þágu fatlaðs fólks á þessum árum. Á því leikur 

enginn vafi. Þessir aðilar áttu frumkvæði að öflugri uppbyggingu á sviði dagvistar og 

búsetu auk aðkomu að menntun fatlaðs fólks.  

4.5 Góðgerð og fatlað fólk - umræður 

Í gegnum tíðina hafa fjölmörg hérlend félagasamtök og einstaklingar stutt með einum eða 

öðrum hætti við fatlað fólk og aðra minnihlutahópa. Sjálfboðaliðar koma víða að velferðar- 

og mannúðarstarfi og skipulagðar safnanir fara reglulega fram þar sem landsmenn láta fé af 

hendi rakna til þess að leggja ýmsum hópum og málefnum lið. Skiptar skoðanir eru um 

gildi slíkrar góðgerðar en síst virðist draga úr þess háttar liðsinni á velferðarsviðinu. 

 Alþjóðlegar hreyfingar á borð við Lions og Kiwanis hafa verið mjög virkar í 

góðgerðarstarfi hér á landi. Á heimasíðu Kiwanis á Íslandi kemur fram að hreyfingin sinni 

mannúðar- og framfaramálum. Innan Kiwanis starfa konur og karlar „sem hafa áhuga á að 

taka virkan þátt í að bæta samfélagið, og láta gott af sér leiða.“ (Kiwanis.is, e.d.). Í 

siðareglum Lionsmanna koma svipuð markmið fram, þeir hjálpa meðbræðrum í vanda og 

veita bágstöddum og minnimáttar stuðning (Lions á Íslandi, e.d.). Þannig starfa 

hreyfingarnar í anda þeirrar nálgunar að veita þurfandi einstaklingum hjálp og stuðning, til 

dæmis þeim sem eru svo „ólánsamir“ að vera fatlaðir. Þessi sýn er mjög í anda 

læknisfræðilegs skilnings á fötlun. 

 Þriðja hvert ár hefur Kiwanishreyfingin staðið fyrir landssöfnun með sölu á K-

lyklinum undir kjörorðinu „Gleymum ekki geðsjúkum“. Frá upphafi hafa safnast rúmlega 

190 milljónir króna til styrktar geðsjúku fólki með sölu K-lykilsins (Kiwanis.is, e.d.). 

Lionsmenn hafa einnig verið virkir í stuðningi við fatlað fólk. Sem dæmi má nefna að 

Lionsklúbburinn Ægir hefur allt frá stofnun klúbbsins fært Sólheimum í Grímsnesi ýmsar 

gjafir auk þess að standa fyrir árlegum jólaskemmtunum þar sem skemmtikraftar koma 

fram og íbúum eru færðar jólagjafir (Þórhallur Arason, 2008). Lionsklúbburinn Þór kom 

árum saman með svipuðum hætti að starfsemi Tjaldanesheimilisins (Hilma Gunnarsdóttir, 

2009).  

 Í doktorsrannsókn Guðrúnar V. Stefánsdóttur (2008) lýsa nokkrir viðmælendur 

hennar eftirminnilegum atburðum í lífi sínu. Kona sem bjó á ónefndri stofnun lýsir 



 bls. 32 

aðdraganda jólanna með þessum hætti: „Svo var sett upp alls konar skraut, stjörnur og 

músastigar. Fyrir jólin, 21. desember, kom svo Kaninn og gaf öllum börnunum á 

stofnuninni jólagjafir. Ég var orðin stór þá og þurfti ekki þessar gjafir ....“ (bls.115). 

Guðrún bendir á að greina megi sorg í lýsingu konunnar og vekur athygli á því að 

tilfinningar hennar gagnvart jólum fjarri fjölskyldu sinni og jólagjöfum frá ókunnugum 

hafi eflaust verið blendnar.  

 Vönduð vinnubrögð þeirra aðila sem starfa að góðgerðarmálum skipta afar miklu 

máli. Slíkt starf má ekki hafa neikvæð áhrif á lífsgæði og líðan fólks. Því miður er algengt 

að ákveðna fagmennsku skorti á þessu sviði. Í hinum vestræna heimi er oft dregin upp 

einsleit mynd af fötluðu fólki sem byggir á staðalmyndum en staðreyndin er hins vegar sú 

að fatlað fólk er afar fjölbreyttur hópur einstaklinga. Staðalmyndir í okkar menningu 

virðast einkum hafa þann tilgang að höfða til tilfinninga fólks enda gera auglýsingar fyrir 

góðgerðarstarf oft út á vorkunn auk þess sem fjölmiðlar keppast við að birta batasögur af 

ýmsu tagi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl., 2013). Við slík tækifæri eru einstaklingar 

gjarnan sýndir á látlausan hátt í svart – hvítum litum og allri athygli beint að líkamlegum 

„göllum“ þeirra. Útgangspunkturinn er oft ógæfan sem talin er felast í fötluninni. Því hefur 

verið haldið fram að mýtan um að fötlun sé mikill harmleikur komi hvað gleggst fram í 

auglýsingum fyrir góðgerðarstarf (Barnes og Mercer, 2001). Sjálfsagt kannast flestir við að 

hafa séð slíkar auglýsingar og viðtöl, til dæmis í tímaritum, sjónvarpi og í tengslum við 

símasafnanir sem reglulega er efnt til með tilheyrandi sjónvarpsútsendingum. 

 Góðgerðarstarf með þessum formerkjum þekkist bæði hér á Íslandi sem og annars 

staðar í heiminum. Árlegur söfnunarþáttur leikarans Jerry Lewis í bandarísku sjónvarpi er 

þekkt dæmi um slíkt. Lewis stýrði þættinum í áratugi og safnaði peningum sem runnu til 

rannsókna á vöðvarýrnunarsjúkdómum og þjónustu á því sviði. Samtök fatlaðs fólks í 

Bandaríkjunum  gagnrýndu þættina harðlega og sögðu þá óvirðingu við fatlað fólk. Þar 

væri fólkið sýnt sem veikir einstaklingar, háðir aðstoð annarra (Smith, 2003). 

Í nútíma velferðarsamfélögum er óásættanlegt að einstaklingar, fatlaðir eða ófatlaðir, séu 

háðir góðgerð og velvilja félagasamtaka og einstaklinga innan þriðja geirans. Mörgum 

finnst niðurlægjandi að þurfa á aðstoð aðila sem kenna sig við góðgerð að halda. Enginn 

lendir sjálfviljugur í slíkri stöðu og sú neyð stríðir án nokkurs vafa gegn almennum 

mannréttindum. 

 Stuðningur góðgerðarsamtaka getur vissulega verið af ólíku tagi. Safni samtök fyrir 

tæki sem nýtist til rannsókna á sjúkdómum hefur það ekki bein áhrif daglegt líf fólks. Hins 
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vegar er fólk berskjaldað og upplifir mikla niðurlægingu þurfi það að leita til 

góðgerðarsamtaka eftir nauðsynjum á borð við mat. Flestum reynist erfitt að bíða í biðröð 

eftir slíkri aðstoð. Fólk er yfirkomið af skömm og sumir segjast „frekar svelta en að ganga 

í gegnum þá niðurlægingu.“ (Rannveig Traustadóttir o.fl., e.d., bls. 18).  

 Árlegt Reykjavíkurmaraþon Íslandsbanka fór fram nýverið. Síðustu ár hefur færst 

mjög í vöxt að hlauparar í maraþoninu „hlaupi til góðs“ eins og það er kallað. Á heimasíðu 

maraþonsins eru hin ýmsu félög og samtök á skrá og geta þátttakendur safnað 

peningaáheitum sem renna til þessara hópa (Reykjavíkurmaraþon Íslandsbanka 30 ára, 

e.d.a). Segja má að ákveðinn galli sé á þessu fyrirkomulagi því öll félögin og samtökin sem 

taka þátt í áheitasöfnuninni flokkast sem góðgerðarfélög á heimasíðu hlaupsins 

(Reykjavíkurmaraþon Íslandsbanka 30 ára, e.d.b). Skráning félaganna með þessum hætti 

gefur einhæfa mynd af starfsemi og markmiðum þeirra. Til dæmis þá sýn að það þurfi að 

styðja og styrkja fólk sem „þjáist“ vegna fötlunar eða veikinda. Þannig er litið á 

einstaklingana sem fórnarlömb sem þarfnast hjálpar.  

 Nefna má að félög á borð við Átak – félag fólks með þroskahömlun og NPA 

miðstöðin eru á lista yfir góðgerðarfélög í Reykjavíkurmaraþoni (Reykjavíkurmaraþon 

Íslandsbanka 30 ára, e.d.b). Mannréttindi fatlaðs fólks er kjarninn í starfi þessara félaga og 

NPA miðstöðin byggir starf sitt einnig á hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf. Það er 

dapurlegt að félögin búi ekki við betra fjárhagslegt öryggi en svo að þau fari þessa leið við 

fjáröflun. Enginn vafi leikur á að það stríðir gegn hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og 

réttindabaráttu fatlaðs fólks að vera hluti af góðgerðarátaki Reykjavíkurmaraþons.  
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5 Niðurlag 

Það hefur verið bæði fræðandi og ánægjulegt að rannsaka velferð fatlaðra Íslendinga í 

sögulegu samhengi. Ég hef kannað lífskjör og afkomu fatlaðs fólks og góðgerðarstarf í 

þágu þessa hóps og orðið margs vísari auk þess sem skilningur minn á framþróun á þessu 

sviði hefur dýpkað. Mikið hefur áunnist í áranna rás en staðan í dag er þó engan veginn 

ásættanleg.  

 Í upphafi vinnunnar við verkefnið voru tvær rannsóknarspurningar kynntar. Þær eru 

svohljóðandi: 

 Hvernig hafa lífskjör fatlaðs fólks á Íslandi þróast í gegnum aldirnar? 

 Er fatlað fólk í íslenska velferðarsamfélaginu háð ölmusu og góðgerð á sama hátt 

og það var á þjóðveldistímanum og í gamla bændasamfélaginu? 

Erfitt er að segja með fullri vissu til um aðstæður fatlaðs fólks fyrr á tímum. Meðal annars 

vegna þess að hugtök sem lýsa fötluðu fólki og fötlunum eru ung í íslensku máli og fatlað 

fólk sem hópur er í raun nútíma hugmynd. Allt fram til ársins 1936 gilti engin sérlöggjöf 

um fatlað fólk á Íslandi en fyrir þann tíma heyrðu málefni þessa hóps undir almenna 

löggjöf um framfærslu. Strax á þjóðveldistímanum giltu ýmis lagaákvæði um fátækt fólk 

og vanheilt. Fólkið var kallað ómagar og aðstoðin sem sveitarfélög veittu var í eðli sínu 

ölmusa svo einstaklingarnir mættu njóta lágmarkslífskjara. Flestir í þessum hópi voru fastir 

í gildru fátæktar og þrenginga sem erfitt var að yfirstíga.  

 Framfærslumál voru mikið til umræðu á Alþingi í lok nítjándu aldar og á fyrri hluta 

þeirrar tuttugustu. Hins vegar var það ekki fyrr en með gildistöku laga um 

almannatryggingar árið 1947 sem þau tímamót urðu að fatlað fólk öðlaðist rétt til 

lífeyrisgreiðslna frá ríkinu í stað þess að sjá sér farborða með styrkjum frá 

sveitarfélögunum. Í ritgerðinni kom fram að öryrkjar á Íslandi hafa í gegnum tíðina búið 

við mun lakari afkomu en tíðkast í nágrannalöndum okkar og tekjur öryrkja hér á landi eru 

svo lágar að mörgum reynist torvelt að framfleyta sér. Auk þess inniheldur 

tryggingalöggjöfin margvísleg skerðingarákvæði sem hjálpa til við að viðhalda 

fátæktargildrum í lífeyriskerfinu. En vissulega býr fatlað fólk á Íslandi, líkt og landsmenn 

allir, við önnur og betri lífskjör í dag en áður fyrr. 
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 Fatlað fólk í íslenska velferðarsamfélaginu er ekki háð ölmusu og góðgerð á sama 

hátt og það var fyrr á tímum. Framfærslan í dag byggir á lífeyri en ekki styrkjum. Það er 

hins vegar staðreynd að framlag félaga og einstaklinga sem starfa að góðgerðarmálum 

hefur í gegnum tíðina haft veruleg áhrif á lífsgæði fatlaðs fólks. Því miður hafa kjör þessa 

hóps og aðstæður lengi verið með þeim hætti að góðgerð á velferðarsviðinu hefur skipt 

miklu máli.  

 Að lokum. Það er vert umhugsunarefni hvort sú hugsjón sem góðgerðarstarf byggir 

á þarfnist ekki endurskoðunar. Er ekki tímabært að beina kröftum í ríkari mæli að því að 

skapa fólki valdeflandi aðstæður, að góðgerðin feli í sér stuðning til sjálfsbjargar? Þannig 

mætti hugsanlega stuðla að bættum lífskjörum fatlaðs fólks til frambúðar. 
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