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ÁVARP FORSTÖÐUMANNS 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (GRR) sendir nú frá sér ársskýrslu fyrir árið 

2020 þar sem fram koma helstu upplýsingar um fjölbreytta starfsemi 

stofnunarinnar og umfang hennar. GRR er miðlæg þjónustu- og þekkingarmið-

stöð sem starfar á þverfaglegum grunni og sinnir greiningu, ráðgjöf og eftirfylgd 

á fötluðum börnum að 18 ára aldri hvar sem þau búa á landinu. Stofnunin aflar 

og miðlar þekkingu um fatlanir og þroskaskerðingar með því að taka þátt í rann-

sóknum og veita fræðslu um helstu þroskaraskanir og íhlutunarleiðir.  

Heimsfaraldurinn, COVID-19, setti mark sitt á starfsemi stofnunnarinnar á árinu en til að tryggja 

öryggi bæði notenda og starfsmanna var ekki tekið á móti gestum í um átta vikur. Starfsfólk 

stofnunarinnar lagaða sig fljótt og vel að aðstæðum og lagði sig fram við að nýta möguleika upplýs-

ingatækninnar til að veita ráðgjöf, eftirfylgd, fræðslu og vera í samskiptum við notendur og þjónustu-

aðila auk þess að sinna blómlegu þróunar- og rannsóknarstarfi. Þegar svigrúm skapaðist til að taka á 

móti gestum voru greiningar á börnum settar í forgang þannig að þrátt fyrir lokun, fækkaði grein-

ingum aðeins lítillega á milli ára.  Athygli vekur að tilvísunum sem bárust til stofnunarinnar fækkaði 

talsvert á árinu í flestum árgöngum, nema í smábarnateymi, þar hafa tilvísanir aldrei verið fleiri.  

Undir forystu félags- og barnamálaráðherra var á árinu unnin víðtæk endurskoðun á allri laga-

umgjörð og stuðningi við börn á Íslandi. Að þeirri vinnu komu aðilar bæði á vegum ríkis og sveitar- 

félaga, unnið var þvert á stjórnmálaflokka, ráðuneyti, sveitarfélög og stofnanir. Stjórnendur GRR 

komu að þeirri vinnu en mikil samstaða er um málið og margir hafa lagt sitt af mörkum. Þegar þetta 

er ritað hefur Alþingi samþykkt fjögur frumvörp Ásmundar Einars Daðasonar, félags- og barnamála-

ráðherra, sem tengjast málefnum barna, m.a. frumvarp um samþættingu þjónustu í þágu farsældar 

barna og frumvarp um breytingar á lögum um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins.  

Í samræmi við lög um fjárreiður ríkisins voru starfseminni sett markmið fyrir næstu þrjú árin. Helstu 

áskoranir eru að finna leiðir til að stytta biðlista en í lok ársins samþykkti Alþingi að veita GRR auka-

fjárveitingu árið 2021 til að vinna á honum. Jafnframt að nýta tæknina í ríkara mæli til að auka og 

bæta þjónustu við notendur og helstu samstarfsaðila, svo og að efla þjónustu við börn af erlendum 

uppruna og fjölskyldur þeirra.  
 

 

 
 

 

Soffía Lárusdóttir forstöðumaður 
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GREININGAR- OG RÁÐGJAFARSTÖÐ RÍKISINS 

„Markmið laga þessara er að tryggja að börn með alvarlegar þroskaraskanir sem geta 
leitt til fötlunar fái greiningu, ráðgjöf og önnur úrræði sem miða að því að draga úr 
afleiðingum röskunarinnar, ennfremur að tryggja öflun, viðhald og miðlun fræðilegrar 
þekkingar á þessu sviði. Í þessum tilgangi skal á vegum ríkisins starfrækt stofnun, Grein-
ingar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem þjóni landinu öllu“.1. gr. laga nr. 83/2003. 

 

HLUTVERK OG FRAMTÍÐARSÝN 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (GRR) er 
miðlæg þjónustu- og þekkingarmiðstöð sem 
starfar á þverfaglegum grunni og sinnir 
börnum að 18 ára aldri. Stofnunin starfar 
samkvæmt lögum nr. 83 frá árinu 2003. Á 
árinu 2020 var unnið að gerð frumvarps um 
breytingar á lögum um GRR. Þau lög voru 
samþykkt á Alþingi í júní 2021 og taka gildi 1. 
janúar 2022. Hlutverk stofnunarinnar mun 
breytast lítillega m.a. í tengslum við samþætt-
ingu þjónustu í þágu farsældar barna auk þess 
sem nafni stöðvarinnar verður breytt í       
Ráðgjafar- og greiningarstöð.  

Hlutverk GRR er að tryggja að börn með alvar-
legar þroskaskerðingar sem leitt geta til 
fötlunar síðar á ævinni fái greiningu, ráðgjöf 
og önnur úrræði sem bæta lífsgæði þeirra. 
Stofnunin heyrir undir félagsmálaráðuneytið 
og skipar ráðherra forstöðumann til fimm ára 
í senn.  

Framtíðarsýn GRR er að stofnunin veiti börn-
um með alvarlegar þroskaskerðingar og fjöl-
skyldum þeirra þjónustu sem byggir á bestu 
þekkingu og færni sem til staðar er á hverjum 
tíma.  

GRUNNGILDI 

Fagmennska, virðing, framsækni og velferð 
eru grunngildi stofnunarinnar. Fagmennska          
endurspeglast í að starfsmenn sýna               
trúverðugleika, færni og ábyrgð í störfum 

sínum og leitast við að veita börnum og       
fjölskyldum þeirra bestu mögulegu þjónustu. 
Virðing felst í að traust og heilindi einkenna 
samskipti starfsmanna innbyrðis og við     
hagsmunaaðila. Framsækni fæst þegar 
stofnunin leitast við að vera leiðandi í rann-
sóknum og miðlun þekkingar. Velferð endur-
speglast í umhyggju og næmni sem einkennir 
samskipti starfsmanna. 

STARFSEMIN 

Starfsemin er skipulögð á grundvelli heild-
stæðrar þjónustu og fjölskyldumiðaðrar 
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nálgunar. Foreldrar eru hvattir til að taka 
virkan þátt í þjónustuferlinu og að eiga hlut-
deild í ákvörðunum er varða þjónustu við 
barn og fjölskyldu. Helstu fatlanir sem leiða til 
tilvísunar á GRR eru einhverfurófsraskanir, 
þroskahömlun og hreyfihamlanir. Meðal 
helstu tilvísenda og samstarfsaðila eru sál-
fræðingar og aðrir sérfræðingar leikskóla- og 
grunnskólaþjónustu, sérfræðingar á            
heilbrigðisstofnunum og sjálfstætt starfandi 
sálfræðingar og barnalæknar. 

Áhersla er lögð á að börn sem búast má við að 
verði með mesta skerðingu í þroska og færni 
til frambúðar njóti forgangs að þjónustunni. 
Klínísk starfsemi fer fram á þremur sviðum. 
Flestar fjölskyldur tengjast stöðinni í tvö til 
fjögur ár en á seinustu árum hefur langtíma-
eftirfylgd fyrir börn með sjaldgæfar og/eða 
samþættar fatlanir aukist.  

Fræðsla um fatlanir og kennsla í sérhæfðum 
vinnubrögðum við greiningu og íhlutun skipar 
háan sess í starfseminni. Fræðilegar rann-
sóknir og þátttaka í alþjóðastarfi eru einnig 
meðal lögbundinna verkefna stofnunarinnar. 

MANNAUÐUR 

Á árinu 2020 störfuðu alls 69 starfsmenn á 
Greiningar- og ráðgjafarstöð í 50,14 stöðu-
gildum. Sí- og endurmenntun er nauðsynlegur 

hluti af starfinu og starfsfólkið sækir námskeið 
og ráðstefnur í þeim tilgangi. Margir hafa auk 
þess farið í formlegt framhaldsnám á seinustu 
árum og nýtist sú þekking vel þegar unnið er 
að endurbótum og nýjungum í starfseminni.  

VEFSÍÐA 

Á vefsíðu GRR, www.greining.is, má finna 
ýmsar upplýsingar sem varða starfsemina m.a. 
yfirlit yfir námskeið á vegum stofnunarinnar 
og tilkynningar um viðburði sem tengjast       
málaflokknum. Þar er líka að finna fræðsluefni 
á íslensku sem starfsmenn stöðvarinnar hafa 
tekið saman um ýmis heilkenni og fatlanir. 
Einnig má finna þar yfirlit yfir greinar sem 
starfsmenn hafa birt í ritrýndum tímaritum. 
  

http://www.greining.is/
http://www.greining.is/
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SKIPULAG STARFSEMINNAR 

YFIRSTJÓRN 
 

Forstöðumaður, staðgengill forstöðumanns, 
fjármálastjóri og sviðsstjórar mynda yfirstjórn 
faglegrar og fjárhagslegrar starfsemi GRR. 

FORSTÖÐUMAÐUR 

Forstöðumaður er yfirmaður GRR og ber            
ábyrgð á faglegu starfi stofnunarinnar, fjár-
hagslegum rekstri og samskiptum við aðrar 
stofnanir. Hann skal sjá til þess að stöðin 
starfi í samræmi við lög og stjórnvaldsfyrir-
mæli skv. erindisbréfi félagsmálaráðherra frá 
árinu 2016.  

STAÐGENGILL FORSTÖÐUMANNS 

Staðgengill forstöðumanns sinnir störfum og 
skyldum forstöðumanns í fjarveru hans. Auk 
þess er staðgengill ábyrgur fyrir ýmsum skil-
greindum verkefnum í umboði forstöðu-
manns. Hann er framkvæmdastjóri lækninga 
og ber faglega ábyrgð gagnvart forstöðumanni 
á þeirri læknisþjónustu sem veitt er á GRR.  

FJÁRMÁLASTJÓRI 

Fjármálastjóri hefur umsjón með og er            
ábyrgur gagnvart forstöðumanni fyrir rekstri, 
innkaupum, launa-, kjara- og ráðningarmálum 
stofnunarinnar og veitir stjórnendum leið-
beiningar og aðstoð við þá þætti. Fjármála-
stjóri vinnur rekstraráætlun og fjárlaga- 
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tillögur og veitir stuðning við öflun fjármagns 
og sértekna í samvinnu við forstöðumann og 
aðra stjórnendur.  

SVIÐSSTJÓRAR 

Sviðsstjórar bera ábyrgð á faglegum gæðum, 
þjónustu, mannauðsmálum og framþróun 
sviðanna. Þeir hafa yfirsýn yfir vinnuframlag 
starfsmanna sviðsins, sérhæfingu þeirra og 
starfsþróun. Sviðsstjórar ásamt forstöðu-
manni bera ábyrgð á samskiptum við sam-
starfsaðila m.a. við foreldra- og hagsmuna-
samtök. 

 

STOÐÞJÓNUSTA 

FRÆÐSLU- OG KYNNINGARSTARF 

Meginhlutverk Fræðslu- og kynningarstarfs er 
umsjón og þróun fræðslunámskeiða í sam-
vinnu við forstöðumann og sviðsstjóra. Starfs-
einingin hefur einnig umsjón með útgáfu og 
hönnun fræðslu- og kynningarefnis, skráningu 
bókasafns GRR og vefsíðu stofnunarinnar. 
Einnig er kynning á starfsemi GRR mikilvægur 
þáttur í starfseminni.  

RANNSÓKNIR OG SAMSTARF VIÐ HÁSKÓLA 

Rannsóknir og samstarf við háskóla vinnur að 
þróun rannsóknarstarfs á stöðinni og hefur 
frumkvæði að rannsóknarefnum. Í samstarfi 
við rannsóknarnefnd hefur starfseiningin yfir-
sýn yfir rannsóknir sem tengjast stofnuninni. 
Rannsóknir eru gjarnan unnar í samvinnu við 
fræðimenn í háskólum og aðra sérfræðinga.  

TILVÍSANIR, LÆKNARITUN, MÓTTAKA 

Meginhlutverk Tilvísana, læknaritunar og 
móttöku er úrvinnsla á tilvísunum, gæðastarf 
og skráning auk ritunar og skjalavörslu. Mið-
lægur gagnagrunnur stofnunarinnar er upp-
færður reglulega en upplýsingar úr honum 
eru mikið nýttar við rannsóknir. 

Starfseiningin sér einnig um móttöku, síma-
vörslu og mötuneyti.  

SVIÐ 

Á klínísku sviðunum þremur starfar hópur 
sérfræðinga með mismunandi bakgrunn. 
Unnið er eftir þverfaglegu líkani þar sem 
margir sérfræðingar koma að þjónustu hvers 
barns og fjölskyldu þess. Leitast er við að 
móta heildstæða mynd af vanda barnsins og 
þeim úrræðum sem stuðla að velferð barns og 
fjölskyldu í nútíð og framtíð. 

Þjónustan er sniðin að þörfum barns og fjöl-
skyldu og tekur m.a. mið af aldri barnsins,    
búsetu, eðli vanda og aðstæðum. Lögð er             
áhersla á samvinnu við fjölskyldur barnanna 
og aðra fagaðila sem koma að þjónustunni. 

YNGRI BARNA SVIÐ 

Yngri barna svið veitir yngsta aldurshópnum 
þjónustu þ.e. börnum frá fæðingu að sex ára 
aldri og fjölskyldum þeirra. Smábörn sem ekki 
eru byrjuð í leikskóla njóta snemmtækrar 
íhlutunar. Þjónusta við börn á leikskólaaldri 
er veitt í samráði við starfsfólk leikskóla og 
viðkomandi sveitarfélags. Áhersla er lögð á að 
markviss íhlutun hefjist sem fyrst og unnið sé 
með þann vanda sem frumgreining bendir til.   
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ELDRI BARNA SVIÐ 

Eldri barna svið veitir börnum og unglingum á 
aldrinum sex til 18 ára og fjölskyldum þeirra 
þjónustu. Starfið byggir á teymisvinnu með 
þátttöku foreldra og þjónustuaðila. Lögð er      
áhersla á fræðslu og ráðgjöf til fjölskyldna og 
samstarfsaðila bæði í formi námskeiða og 
einstaklingsmiðaðrar fræðslu.  

LANGTÍMAEFTIRFYLGD 

Langtímaeftirfylgd sinnir börnum og ungling-
um sem þurfa sérhæfða eftirfylgd og ráðgjöf. 
Sem dæmi um þjónustu má nefna ráðgjöf og 
eftirfylgd fyrir hreyfihömluð börn, ráðgjöf 
tengda atferlisröskun, sérhæfðum tjáskiptum 
og eftirfylgd barna með sjaldgæf heilkenni eða 
samsetta fötlun.  

MAT Á STUÐNINGSÞÖRF 

Mat á stuðningsþörf er verkefni sem unnið er 
fyrir Jöfnunarsjóð sveitarfélaga og felur í sér 
að metin er stuðningsþörf fatlaðra barna og 
fullorðinna á Íslandi samkvæmt stöðluðu 
matskerfi. Niðurstöður eru nýttar af Jöfnunar-
sjóði til úthlutunar á jöfnunarframlagi til að 
fjármagna sértæka þjónustu sveitarfélaga 
fyrir fatlað fólk.  

NEFNDIR OG FAGRÁÐ 

Til að tryggja viðhald þekkingar á stærstu 
fötlunarhópunum sem Greiningar- og ráð-
gjafarstöð sinnir eru starfandi þrjú fagráð   
þ.e. fagráð um einhverfu, fagráð um þroska-
hömlun og fagráð um hreyfihamlanir. Hlut-
verk fagráða er að fylgjast með þróun á grein-
ingu, íhlutun og fræðilegri þekkingu á viðkom-
andi sviði og miðla þeim upplýsingum bæði 
innan GRR og utan. Einnig starfa nokkrar 
nefndir á stöðinni, svo sem rannsóknar- og 
öryggisnefnd (sjá nánar á bls. 28).
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TÖLULEGAR UPPLÝSINGAR 

„Með greiningu er átt við athugun og samráð sérfræðinga með alþjóðlega viðurkenndum 
aðferðum til mats á eðli röskunar, til flokkunar eftir alþjóðlegum greiningarviðmiðum og til 
staðfestingar á fötlun, þegar það á við. Enn fremur felur greining í sér mat á færni og að-
stæðum einstaklingsins sem nýtist til sérhæfðrar ráðgjafar og meðferðar“. 2. gr. laga nr. 
83/2003. 

TILVÍSANIR 

Þegar grunur vaknar um alvarleg þroskafrávik 
hjá barni hefst ferli athugana og rannsókna 
sem getur leitt til tilvísunar á Greiningar- og 
ráðgjafarstöð. Sé um þekkt heilkenni eða 
alvarlegan meðfæddan vanda að ræða er ekki 
krafist ítarlegrar frumgreiningar en annars 
þarf frumgreining að hafa farið fram áður en 
tilvísun er send á stofnunina. Það er á ábyrgð 
þess sérfræðings sem gerir frumathugun að 
stuðla að því að viðeigandi þjónusta, þjálfun 
og sérkennsla hefjist sem fyrst. 

FJÖLDI TILVÍSANA 

Á árinu 2020 bárust GRR 301 tilvísun (mynd 
1). Að jafnaði berast mun fleiri tilvísanir fyrir 
drengi en stúlkur og árið 2020 var engin 
undantekning því 68% tilvísana voru fyrir 
drengi. 251 tilvísun var samþykkt og send inn 
á sviðin til úrvinnslu en 45 tilvísunum (15%) 
var vísað frá vegna þess að börnin tilheyrðu 
ekki markhópi stöðvarinnar eða frumgreining 
var ófullnægjandi. Samhliða frávísun er til-
vísanda sent bréf þar sem m.a. er veitt ráðgjöf 
um hvernig bregðast megi við þörfum 
barnsins með þjónustu í nærumhverfi þess. Í 
stöku tilfella er afgreiðsla tilvísana önnur, t.d. 
veitt ráðgefandi álit eða tilvísunin skráð án 
frekari aðkomu stofnunarinnar. 

 

 

 

 

Mynd 1. Heildarfjöldi tilvísana, fjöldi samþykktra til-
vísana, fjöldi frávísana og fjöldi tilvísana sem fengu aðra 
afgreiðslu á árunum 2016 til 2020. 

Af þeim tilvísunum sem bárust á árinu 2020 
voru 256 nýjar tilvísanir (85%) og 45 
endurtilvísanir (15%) fyrir börn sem áður 
höfðu notið þjónustu GRR (mynd 2).  

 

Mynd 2. Fjöldi nýrra tilvísana og endurtilvísana á árunum 
2018  til 2020. 
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Mynd 3 sýnir aldur barna við tilvísun. Flest 
voru börnin á forskólaaldri og langflest á 
aldrinum þriggja til fjögurra ára. 
Óvenjumargar tilvísanir bárust fyrir börn á 
fyrsta og öðru aldursári eða alls 49 og aldrei 
áður hefur jafnmörgum börnum verið vísað í 
þjónustu smábarnateymis stöðvarinnar. 
Meðalaldur við tilvísun voru 6,9 ár. 

 

Mynd 3. Aldur barna í árum (x-ás) og fjöldi barna í hverju 
aldursbili (y-ás) við tilvísun á GRR á árinu 2020. 

TILVÍSENDUR 

Mynd 4 gefur yfirlit yfir helstu tilvísendur. Á 
árinu 2020 bárust flestar tilvísanir frá 
sérfræðiþjónustu sveitarfélaganna fyrir leik- 
og grunnskóla eða samtals 207 (69%). 
Aukning varð í fjölda tilvísana frá 
heilbrigðisstofnunum, aðallega frá 
Barnaspítalanum og heilsugæslustöðvum.    
Sjálfstætt starfandi sérfræðingar sem vísa 
börnum á GRR eru ýmist sérfræðilæknar eða 
sálfræðingar.  

 

 

 

Mynd 4. Yfirlit yfir helstu tilvísendur og fjölda tilvísana 
sem bárust frá þeim á árunum 2018 til 2020. 

BÚSETA OG ÞJÓÐERNI 

Greiningar- og ráðgjafarstöð þjónar börnum 
af öllu landinu. Mynd 5 sýnir dreifingu  
tilvísana sem bárust á árinu 2020 eftir 
landshlutum. Til samanburðar er hlutfall íbúa 
á aldrinum 0-18 ára í viðkomandi landshluta. 
Eins og við er að búast bárust langflestar 
tilvísanir frá höfuðborgarsvæðinu eða 52% af 
heildarfjölda, 14% bárust frá Suðurnesjum og 
10% frá Suðurlandi. Hlutfallslega bárust fáar 
tilvísanir frá höfuðborgarsvæðinu og 
Norðurlandi eystra en hlutfallslega margar 
tilvísanir bárust frá Suðurnesjum og 
Vesturlandi. 

 

Mynd 5. Dreifing tilvísana sem bárust á árinu 2020 eftir 
landshlutum. Til samanburðar er hlutfall íbúa á aldrinum 
0 til 18 ára í viðkomandi landshluta. Höfuðborgarsvæðið 
er skilgreint sem Reykjavík, Kópavogur, Garðabær, 
Hafnarfjörður, Seltjarnarnes og Mosfellsbær. 
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Á seinustu árum hefur tilvísunum fyrir börn af 
erlendum uppruna fjölgað mikið en fækkun 
varð þó á árinu 2020 miðað við árin þar á 
undan (mynd 6). Af öllum tilvísunum sem 
bárust á árinu 2020 áttu 83 börn (28%) erlent 
foreldri (annað eða bæði). Fjölskyldurnar 
komu frá 38 löndum. Langflestar komu frá 
Póllandi eða 22, sjö fjölskyldur komu frá 
Filippseyjum og sex frá Litháen.  

 

Mynd 6. Fjöldi tilvísana fyrir börn af erlendum uppruna 
eftir árum. 

MAT Á FÆRNI OG ÞROSKA 

Á sviðunum er unnið úr tilvísunum og verk-
efnum forgangsraðað. Flestum börnum er 
vísað á stofnunina vegna gruns um 
einhverfurófsröskun eða þroskahömlun. Gerð 
er þverfagleg athugun á stöðu þeirra auk þess 
sem upplýsingum um þroska þeirra og færni 
er aflað frá foreldrum og fagfólki í heima-
byggð (t.d. skólum). Unnið er í teymum, þar 
sem hópur sérfræðinga með mismunandi 
þekkingu tekur þátt í greiningu barnanna. 
Athuganirnar eru sniðnar að aldri og þörfum 
barnanna og er umfang þeirra því mismikið.  

ATHUGANIR  

Mynd 7 gefur yfirlit yfir fjölda þverfaglegra 
athugana sem gerðar voru á stöðinni á 

árunum 2018 til 2020. Á árinu 2020 komu 
315 börn í þverfaglega athugun, 235 í fyrstu 
athugun og 80 í endurathugun eða endurmat 
á afmörkuðum þáttum þroskans.  

 

Mynd 7. Heildarfjöldi þverfaglegra athugana og skipting 
þeirra í fyrstu athugun og endurathugun/endurmat á 
árunum 2018 til 2020. 

ÁTAK Í STYTTINGU BIÐLISTA  

Eins sést á mynd 8 hefur því miður myndast 
langur biðlisti eftir greiningum á vegum GRR 
en mörg börn og fjölskyldur þeirra njóta 
íhutunar á vegum GRR á biðtímanum. Enn-
fremur eru sterkar vísbendingar um að stór 
hluti barna á biðlistanum njóti íhlutunar á 
vegum þjónustuaðila í heimabyggð. Í        
meistararitgerð Svandísar Gunnarsdóttur við 
HÍ frá árinu 2019 sem ber heitið Snemmtæk 
íhlutun barna á leikskólaaldri meðan beðið er 
eftir greiningu á frávikum í taugaþroska 
kemur fram að 98% rannsóknarhópsins fékk 
íhlutun innan leikskólans að einhverju marki 
á biðtíma eftir greiningu á vegum GRR og 
meirihluti hópsins fékk einnig íhlutun utan 
leikskólans (sjá nánar í viðauka bls. 30).  

Alþingi samþykkti í lok árs 2020 að veita 80 
milljónum króna til GRR til þess að vinna á 
biðlistanum. Með fjárveitingunni verður unnt 
að stytta biðtíma barna á aldrinum 2-6 ára 
eftir greiningu.  Sjá nánar á vef Stjórnarráðs 
Íslands. 
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Mynd 8. Fjöldi barna á biðlista eftir greiningu eftir árum.  

GREINING 

GREINING FÖTLUNAR  

Að lokinni athugun fer hin eiginlega greining 
fram með samráði þeirra sérfræðinga sem 
mynda teymi barnsins. Leitast er við að móta 
heildstæða mynd af stöðu barnsins, styrk-
leikum þess og vanda. Hugað er sérstaklega að 
líðan barns og fjölskyldu. Í kjölfarið er         
fjölskyldunni og þjónustuaðilum greint frá 
niðurstöðum og þeim veitt ráðgjöf um 
íhlutunarleiðir og helstu úrræði til stuðnings 
barni og fjölskyldu. 

FLOKKUN GREININGA  

Greiningarnar eru flokkaðar samkvæmt ICD-
101 kerfinu sem skiptist í 21 kafla. Helstu  
greiningarflokkar sem notaðir eru í starfinu 
eru geð- og atferlisraskanir, meðfæddir 
orsakaþættir, sjúkdómar í taugakerfi, augum 
og eyrum.  
 
Af þeim börnum sem komu í þverfaglega 
athugun á árinu 2020 greindust 66% með 
einhverfurófsröskun, 41% með mál-
þroskaröskun og þriðjungur með þroska-
hömlun. Flest reyndust börnin vera með sam-
þætta fötlun og mörg voru einnig með 
hegðunar- og/eða tilfinningavanda. 
Fjórðungur barnanna reyndist vera með 

 
1  Alþjóðleg tölfræðiflokkun sjúkdóma og skyldra heil-
brigðisvandamála. 

námserfiðleika (ICD-10; F81, F83) en þroska-
stöðu ofan viðmiða fyrir þroskahömlun og hjá 
5% mældist vitsmunaþroskinn innan meðal-
marka. 

ÍHLUTUN, EFTIRFYLGD OG RÁÐGJÖF 

Íhlutun, eftirfylgd og ráðgjöf er mikilvægur 
þáttur í starfsemi Greiningar- og ráðgjafar-
stöðvar og hefur fengið aukið vægi á seinustu 
árum. Eftirfylgd og ráðgjöf sviðanna er skipt í 
þrjú stig en umfang og útfærsla er mismun-
andi milli sviða og tekur m.a. mið af aldri 
barnanna og fötlunargreiningum. Á fyrsta stigi 
er þjónustan mjög afmörkuð, á öðru stigi er 
hún umfangsmeiri og á þriðja stiginu er veitt 
sérhæfð ráðgjöf og eftirfylgd til lengri tíma.  

Í töflu 1 kemur fram fjöldi barna sem nutu 
íhlutunar, eftirfylgdar og ráðgjafar á vegum 
stöðvarinnar á árinu 2020 eftir þjónustu-
stigum og sviðum. Í heildina nutu 913 börn 
þessarar þjónustu á árinu 2020. Til marks um 
aukin umsvif má nefna að á árinu 2019 var 
fjöldinn 838 og á árinu 2018 var fjöldinn 730. 
Hér á eftir fylgir stutt lýsing á íhlutun, eftir-
fylgd og ráðgjöf sem veitt er á vegum svið-
anna.  

Smábörn sem ekki eru byrjuð í leikskóla njóta 
snemmtækrar íhlutunar á vegum Yngri barna 
sviðs. Markmið með íhlutuninni er að hafa     
jákvæð áhrif á þroskaframvindu þeirra og 
styrkja foreldrana í uppeldishlutverkinu. 
Sveitarfélög bera ábyrgð á íhlutun í leik-
skólum. Þjónusta við börn í leikskólum byggir 
því á teymisvinnu og samstarfi við foreldra, 
ráðgjafa sveitarfélaga og starfsfólk leikskóla. 
Veitt er ráðgjöf og fræðsla m.a. um snemm-
tæka atferlisíhlutun og skipulagða kennslu en 
einnig vegna erfiðleika sem tengjast fæðuinn-
töku, hegðun og svefni.  
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Tafla 1. Fjöldi barna sem nutu íhlutunar, eftirfylgdar og ráð-
gjafar á vegum GRR á árinu 2020. 

Þjónustustig Fyrsta Annað Þriðja Fjöldi 

Yngri barna svið 146 180 83 409 

Þjónusta við smábörn 22 37 26 85 

Eldri barna svið 133 60 9 202 

Langtímaeftirfylgd 98 85 34 217 

Samtals 399 362 152 913 

Á Eldri barna sviði er veitt almenn eftirfylgd 
og ráðgjöf í kjölfar þverfaglegrar athugunar. 
Afmarkaður hópur ungmenna nýtur sér-
hæfðrar ráðgjafar sem m.a. byggir á aðferðum 
skipulagðrar kennslu og hagnýtrar atferlis-
greiningar. Oft eru þessi börn og ungmenni 
með samsettar fatlanir auk hegðunar- og til-
finningavanda. Þau geta því tengst mörgum 
þjónustuaðilum m.a. Barna- og unglingageð-
deild, Barnaverndarstofu og barnavernd.  

Börnum og unglingum sem ætla má að þurfi 
sérhæfða þjónustu til lengri tíma býðst lang-
tímaeftirfylgd á vegum stöðvarinnar. Flest 
hafa þau tengst Yngri barna sviði og er vísað á 
svið Langtímaeftirfylgdar um það leyti sem 
þau hefja nám í grunnskóla.  

Mynd 9 gefur yfirlit yfir helstu orsakir fyrir 
fötlun þeirra barna sem njóta langtímaeftir-
fylgdar á GRR. Tölurnar sína stöðuna í árslok 
2019. Flest þeirra sem hafa þekkta orsök eru 
með Downs heilkenni (31). Sautján eru með 
flogaheilkenni, fimmtán eru með fötlun í 
tengslum við að hafa fæðst mikið fyrir tímann, 
sjö hafa orðið fyrir súrefnisskorti í fæðingu, 
fimm eru með vöðvarýrnunarsjúkdóma og 
fjórir með hryggrauf. Aðrar greiningar eru 
sjaldgæfari. Hjá stórum hluta hópsins (40 
börnum af 203) er orsök fötlunar ókunn. 57 
börn eru með þekkta orsök fyrir skertri færni 
(tilgreind stök orsök), eitt barn með hverja 
greiningu, og er þá oft um að ræða mjög 
sjaldgæft ástand (sjúkdóm eða heilkenni).  

Mynd 10 sýnir að fjöldi barna í langtímaeftir-
fylgd hefur aukist eftir að sviðið tók til starfa 
árið 2013. Um var að ræða nýja þjónustu á 

vegum GRR en markhópurinn var fyrirfram 
nokkuð vel skilgreindur. Upphaflega var gert 
ráð fyrir að þegar jafnvægi yrði náð myndu 
um 230 börn/ungmenni vera í eftirfylgd og 
virðist sú áætlun vera að rætast. 

 

Mynd 9. Yfirlit yfir helstu orsakagreiningar hjá börnum 
sem njóta langtímaeftirfylgdar á vegum GRR. Tölurnar 
sýna fjölda barna með hverja greiningu í árslok 2019. 

 

Mynd 10. Heildarfjöldi barna á skrá í langtímaeftirfylgd 
eftir árum. Við stofnun sviðsins 2013 nutu 100 börn 
þjónustunnar. Síðan þá hafa nokkur börn á ári útskrifast 
en fleiri bæst við. Á árinu 2020 voru 217 börn í langtíma-
eftirfylgd.  
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MAT Á STUÐNINGSÞÖRF  

Mat á stuðningsþörf er unnið fyrir Jöfnunar-
sjóð sveitarfélaga. Á árinu 2020 voru fram-
kvæmd 178 Möt á stuðningsþörf fullorðinna, 
þar af voru 125 endurmöt. Í lok árs 2020 lágu 
fyrir 172 umsóknir fyrir fullorðna, þar af var 
búið að samþykkja 127 umsóknir og biðu þær 
framkvæmdar. 

Á árinu 2020 voru framkvæmd 105 Möt á 
stuðningsþörf barna, þar af voru 16 endur-
möt. Í lok árs lágu fyrir 260 umsóknir fyrir 
börn, þar af var búið að samþykkja 123 
umsóknir og biðu þær framkvæmdar. 

Vegna COVID-19 og sóttvarnartakmarkana 
var ekki hægt að framkvæma möt stóran hluta 
af árinu. Á meðan takmarkanir voru í gildi 
voru helstu verkefni sviðsins eftirfarandi: 

• Samráðsfundir með svæðum/sveitar-
félögum og einstaka sérfræðingum. 

• Endurskilgreining á markhópi barna. 
Farið var yfir eldri umsóknir með      
tilliti til nýrra viðmiða. 

• Vinna við nýja aðferð við útreikninga á 
niðurstöðum Mats á stuðningsþörf 
fullorðinna (SIS-A). Vinna við nýja 
útgáfu af matskerfinu. 

• Vinna við skráningarkerfi og 
utanumhald (FileMaker). 

• Vinnufundir með ráðgefandi sérfræð-
ingum American Association on 
Intellectual and Developmental      
Disabilities og skipulögð ráðgjöf frá 
samtökunum. 

• Þátttaka í fræðsludögum m.a. á vegum       
félagsmálaráðuneytis og Sambands 
íslenskra sveitarfélaga. 

• Skipuleg fræðsla til þjónustusvæða um 
bæði matskerfin, kennsla um að lesa 
úr niðurstöðum og nýta við gerð 
einstaklingsáætlana. Fræðslan náði til 
300 þátttakenda víðsvegar um landið. 
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FRÆÐSLA OG RANNSÓKNIR 

„Hlutverk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er m.a. að annast eftirfarandi: Ráðgjöf og 
fræðslu til einstaklingsins, foreldra eða annarra aðstandenda og þjónustuaðila varðandi við-
eigandi meðferð, þjálfun og önnur úrræði sem þörf er á. Öflun og miðlun þekkingar um 
fatlanir og alvarlegar þroskaraskanir, m.a. með því að fylgjast með nýjungum á alþjóðavett-
vangi. Þróun, rannsókn og dreifingu á aðferðum og gögnum til greiningar á fötlunum og 
þroskaröskunum og á mismunandi meðferðaraðferðum. Fræðslu á sviði fatlana og 
þroskaraskana og útgáfu fræðsluefnis.“ Úr 4. gr. laga 83/2003 

Árið 2020 einkenndist af miklum breytingum 
í námskeiðahaldi vegna COVID-19. Sum nám-
skeið voru blásin af en stór hluti þeirra var 
færður yfir í fjarkennslu. Að mestu var notast 
við ZOOM fjarfundaforritið en einnig  Teams. 
Óhætt er að segja að kennarar hafi óvænt 
fengið þjálfun í fjarkennslu og notkun 
fjarkennslubúnaðar og auðvitað var þetta líka 
nýjung fyrir þátttakendur. Þessi þjálfun mun 
nýtast í framtíðinni því komið hafa fram 
skýrar óskir, m.a. frá fólki búsettu á lands-
byggðinni, um að kennsla á námskeiðum GRR 
fari bæði fram á staðnum og í fjarkennslu.  

Þátttakendur í fræðslustarfi á vegum GRR 
voru 2118 á árinu 2020 (mynd 11) en voru 
2591 á árinu 2019. Líklega skýrist fækkunin 
af COVID-19 ástandinu því aflýsa þurfti 
nokkrum námskeiðum, sérstaklega þeim sem 
kalla á bein samskipti milli kennara og      
nemenda og virka þátttöku.  

Í viðauka á bls. 29 er yfirlit yfir fyrirlestra og 
kynningar sem starfsmenn GRR héldu á árinu 
2020.  

VORRÁÐSTEFNA 2020 

Vorráðstefnan er fastur liður í starfsemi GRR 
og er stærsti faglegi vettvangur þeirra sem 
starfa í málaflokknum á Íslandi. Ráðstefnan 
var fyrirhuguð í maí en var frestað vegna 
COVID-19 og haldin dagana 10. og 11. 
september 2020 á Hilton Nordica hótelinu.  
Um 150 manns tóku þátt í ráðstefnunni á 
hótelinu í tveimur aðskildum 

sóttvarnarhólfum og rúmlega 200 manns 
fylgdust með streymi af ráðstefnunni.  

Hermundur Sigmundsson prófessor í sálfræði við Norska 
tækni- og vísindaháskólann í Þrándheimi og    Háskólann 
í Reykjavík flytur erindi sitt Kveikjum neistann! Nýjustu 
rannsóknir á tengslum heila og náms á vorráðstefnu GRR 
2020. Fundarstjóri er Þorsteinn Hjartarson, sviðsstjóri 
fjölskyldusviðs Árborgar. 

Yfirskrift ráðstefnunnar var Mennt er máttur – 
Fjölbreytt þjónusta fyrir nemendur með sér-
þarfir á öllum skólastigum. Fyrirlesarar komu 
m.a. úr skólakerfinu, frá GRR, Embætti land-
læknis og félagsmálaráðuneytinu. Dr.          
Hermundur Sigmundsson hélt mjög fróðlegt 
og líflegt erindi um nýjustu rannsóknir á 
tengslum heila og náms. Rafíþróttir voru 
kynntar, íþróttastarf fyrir fatlaða, ný 
þjónustuúrræði á vegum sveitarfélaga o.fl.  
Hér má sjá glærur og upptökur frá fyrir-
lestrum ráðstefnunnar.  

https://www.greining.is/is/fraedsla-og-namskeid/namskeid/vorradstefna/vorradstefna-2020
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Mynd 11. Fjöldi þátttakenda á námskeiðum og í öðru 
fræðslustarfi Greiningar- og ráðgjafarstöðvar á árinu 
2020.   

OPIN FRÆÐSLUNÁMSKEIÐ 

Opnu námskeiðin eru bæði fræðileg og hag-
nýt. Fjöldi þátttakenda er yfirleitt takmarkað-
ur við 20 – 50 manns. Á mörgum námskeið-
anna miðla foreldrar eða fólk með fötlun af 
sinni reynslu og stundum taka börn sem 
tengjast GRR þátt í kynningum á þjálfunar-
leiðum. Stuðlað er að virkri þátttöku og 
umræðum með hópavinnu.  

Á árinu 2020 voru eftirtalin námskeið haldin: 

• ABLLS-R: Markmiðssetning í      
einstaklingsáætlanagerð fyrir börn 
sem fá heildstæða snemmtæka 
atferlisíhlutun 

• AEPS færnimiðað matskerfi 
• Atferlisíhlutun fyrir börn með 

þroskafrávik 
• Kennum nýja færni 
• Klókir litlir krakkar 
• Kynheilbrigði I (fyrir fagfólk) 
• Kynþroskaárin (fyrir aðstandendur) 
• Málþing – Dagur sjaldgæfra sjúkdóma 
• Röskun á einhverfurófi – grunnnám-

skeið  
• Skimun og frumgreining einhverfu-

rófsraskana með áherslu á notkun 
CARS2-ST 

• Skipulögð kennsla  
• Tákn með tali – grunnnámskeið 

• Ungmenni með einhverfu og önnur 
þroskafrávik 

ÞJÁLFUNARNÁMSKEIÐ 

Stofnunin býður upp á einstaklingsmiðuð 
þjálfunarnámskeið í atferlisíhlutun fyrir börn 
á leikskólaaldri með einhverfurófsröskun. 
Sækja þarf um slíkt námskeið og koma 
umsóknir frá sveitarfélögunum eftir samráð 
við leikskóla barnanna. Þjálfunarnámskeið í 
atferlisþjálfun er 12 kennslustundir sem 
skiptist á fjóra dagsparta. Allir í hópnum fá að 
spreyta sig á aðferðum atferlisþjálfunar undir 
leiðsögn ráðgjafa. Farið er yfir fræðileg og 
hagnýt atriði og reynsla af æfingum með 
barninu í hópavinnu er rædd. Að auki er boðið 
upp á sérstakt námskeið í skráningu og 
þjálfun en þar er þjálfurum og foreldrum leið-
beint um að skrá framvindu og árangur 
þjálfunar, reikna úr skráningum og halda utan 
um þær. 

SÉRPANTAÐIR FRÆÐSLUFYRIRLESTRAR OG 

ÞJÓNUSTUTENGD FRÆÐSLA 

Beiðnir um fræðslufyrirlestra berast m.a. frá 
sveitarfélögum, skólum og stofnunum. 31 
fyrirlestur var haldinn á árinu 2020 um 
einhverfu, Downs heilkenni, náttúrulega 
kennslu, sjónrænt skipulag og margt fleira.  
Þjónustutengd fræðsla er reglulega í boði í 
kjölfar athugunar. Sem dæmi má nefna 
fræðslu um hin ýmsu heilkenni, einhverfu, 
hegðunarvanda, tákn með tali aðferðina og 
frávik í taugaþroska. 

KYNNING Á STARFSEMINNI 

Á hverju ári er starfsemi GRR kynnt fyrir 
fjölda innlendra og erlendra gesta m.a. fyrir 
háskólanemum í ýmsum greinum. Á árinu 
2020 var starfsemin m.a. kynnt fyrir fagfólki 
og foreldrum frá Búlgaríu í tengslum við sam-
starfsverkefni milli GRR og Karin Dom (sjá 
nánar á bls. 23). Einnig komu gestir frá 
Heyrnar- og talmeinastöð Íslands ásamt 
nemendum í talmeinafræði við HÍ og fengu 
kynningu á starfseminni.  

568

363

12

79

963

133

2118

Seld fræðslunámskeið

Vorráðstefna

Kennum nýja færni

Þjálfunar- og skráningarnámskeið

Fræðsla án gjaldtöku

Stakir fræðslufyrirlestrar

Heildarfjöldi þátttakenda í
fræðslustarfi GRR
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RANNSÓKNIR 

Á Greiningar- og ráðgjafarstöð fer fram öflugt 
rannsóknarstarf og eftirspurn eftir upplýs-
ingum úr gagnagrunni stofnunarinnar hefur 
aukist verulega á seinustu árum. Rannsóknar-
stjóri hvetur til rannsókna og veitir starfs-
mönnum ráðgjöf um ýmislegt sem tengist 
slíkum verkefnum. Hann tekur þátt í starfi 
samstarfsnefndar Háskóla Íslands og       
Greiningar- og ráðgjafarstöðvar (sjá bls. 27). 

Rannsóknarstjóri er í forsvari fyrir rann-
sóknarnefnd en auk hans sitja í nefndinni þrír 
aðrir starfsmenn. Hlutverk nefndarinnar er 
m.a. að hafa yfirsýn yfir rannsóknir sem 
byggja á gögnum sem verða til í klínísku starfi 
á stofnuninni. Nefndin fer yfir umsóknir um 
aðgang að þessum upplýsingum og veitir ráð-
gjöf ef upp koma siðferðileg álitamál. Á árinu 
2020 fundaði rannsóknarnefnd í 8 skipti.  

Rannsóknir á vegum GRR eru oft unnar í sam-
starfi við aðra sérfræðinga sem t.d. starfa við 
innlenda og erlenda háskóla, Landspítala, 
Íslenska erfðagreiningu og erlendar stofnanir. 
Í viðauka á bls. 29-30 má sjá yfirlit yfir rann-
sóknir sem starfsmenn GRR tengdust á árinu 
2020, helstu samstarfsaðila í þeim verkefnum 
og lista yfir greinar sem birtust í ritrýndum 
tímaritum á árinu 2020. Á vefsíðunni 
www.greining.is er birt yfirlit yfir rannsóknir 
sem starfsfólkið hefur unnið að á undan-
förnum árum. 

STYRKTARSJÓÐUR 

Styrktarsjóður Greiningar- og ráðgjafar-
stöðvar er til minningar um Þorstein Helga 
Ásgeirsson. Sjóðurinn var stofnaður 8. júní 
1995 þegar Þorsteinn Helgi hefði orðið 5 ára 
gamall en hann lést 20. janúar 1995. Sjóður-
inn aflar fjár með sölu minningarkorta sem 
panta má á vefsíðu stöðvarinnar. Markmið 
sjóðsins er að stuðla að aukinni þekkingu á 
fötlunum barna með því að styrkja fagfólk til 
framhaldsmenntunar og rannsókna.  

Afhending styrkja 8. júní 2020. Styrkþegar ásamt fjöl-

skyldu Þorsteins Helga. 

Þann 8. júní 2020 voru veittir styrkir úr 
sjóðnum í seinasta sinn en þann dag hefði Þor-
steinn Helgi orðið 30 ára. Það kom í hlut Helga 
Freys Ásgeirssonar, bróður Þorsteins Helga, að 
afhenda styrkina. Eftirfarandi starfsmenn og 
verkefni hlutu styrki:  

• Aðalheiður Una Narfadóttir, Helga 
Kristín Gestsdóttir, Herdís Hersteins-
dóttir, Ingibjörg G. Guðrúnardóttir og 
Þóra B. Bjartmarz fyrir handleiðslu í 
TEACCH – Skipulagðri kennslu frá 
Svanhildi Svavarsdóttur. 

• Guðbjörg Björnsdóttir fyrir ráð-
stefnuna Down Syndrome Congress. 

• Guðný Stefánsdóttir og Þóranna Hall-
dórsdóttir fyrir ráðstefnu AAIDD. 

• Hanna Björg Marteinsdóttir,  Ingveldur 
K. Friðriksdóttir og Marrit Meintema 
fyrir ráðstefnu European Academy of 
Childhood Disability. 

• Helga Kristín Gestsdóttir fyrir þátttöku 
í 40 ára afmælisráðstefnu TEACCH. 

• Herdís Hersteinsdóttir, Hólmfríður Ó. 
Arnalds, Inger J. Daníelsdóttir fyrir raf-
rænt námskeið í PECS. 

• Ingólfur Einarsson og Hrönn Björns-
dóttir, vegna ráðgjafar Félagsvísinda-
stofnunar fyrir spurningakönnun um 
þjónustu fyrir fötluð börn sem eru í 
langtímaeftirfylgd á GRR. 

• Lilja Árnadóttir vegna meistaranáms í 
hagnýtri atferlisgreiningu. 

http://www.greining.is/
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• María Jónsdóttir fyrir Grafíska hönnun 
á rafrænu verkefnahefti um Kyn-     
heilbrigði, útgáfu bæklings um Batten 
sjúkdóminn og námskeiðið PEERS 
Dating Bootcamp. 

• Thelma Rún van Erven fyrir nám-
skeiðið PEERS Dating Bootcamp. 

• Aukastyrkur var veittur til Yngri barna 
sviðs til tækjakaupa fyrir fötluð börn. 
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INNLENT OG ERLENT SAMSTARF                                                           

 „Hlutverk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er m.a. að annast eftirfarandi: Faglega aðstoð og 
ráðgjöf til samstarfsaðila. Fræðilegar rannsóknir á sviði áunninna og meðfæddra fatlana og 
þroskaraskana og þátttöku í alþjóðastarfi, m.a. á sviði fátíðra fatlana.“ Úr 4. gr. laga 83/2003. 

 

INNLENT SAMSTARF 

Starfsmenn Greiningar- og ráðgjafarstöðvar 
eiga samstarf við ýmsar stofnanir og félaga-
samtök á sviði fatlana og þroskaraskana. Sam-
starf við Barnaspítalann tengist m.a. fyrir-
burateymi sjúkrahússins, þjónustu við lang-
veik börn með sjúkdóma í taugakerfi og 
þjónustu við börn með næringarvanda. Sam-
ráðsfundir milli GRR og BUGL eru haldnir 
reglulega og miða að því að auka samfellu í 
úrræðum og stuðla að heildstæðari þjónustu 
við sameiginlega skjólstæðinga. Áhersla er 
lögð á gagnkvæma upplýsingamiðlun, ráðgjöf 
og markvissa samvinnu varðandi tilvísanir og 
þjónustu við einstaklinga og fjölskyldur. GRR 
er einnig í samstarfi við Þjónustu- og þekk-
ingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og 
einstaklinga með samþætta sjón- og heyrnar-
skerðingu. Stofnunin á fulltrúa í nefndum og 
starfshópum á vegum opinberra aðila, m.a.   
félagsmálaráðuneytis og Jöfnunarsjóðs 
sveitarfélaga. 

LANDSHLUTASAMSTARF 

Landshlutateymi Suðurlands hefur verið starf-
rækt frá vormánuðum 2020 en GRR fékk styrk 
frá félagsmálaráðuneytinu til þess að starf-
rækja landshlutateymi til tilrauna í allt að tvö 
ár. Hlutverk teymisins hefur meðal annars 
verið að þróa nýja starfshætti í anda laga um 
samþættingu þjónustu í þágu farsældar barna. 
Stefnt er að því að efla og samþætta þjónustu 
við fötluð börn og fjölskyldur þeirra í heima-
byggð. Einnig að styðja samvinnu og samráð 
milli GRR og þjónustuaðila í heimabyggð við 
greiningarferli, eftirfylgd, um íhlutunarleiðir, 
ráðgjöf og skipulag fræðslu til að stuðla að 
sérhæfðri þekkingaruppbyggingu.  

Síðla árs 2020 gerðu félagsmálaráðuneytið og 
GRR með sér samning um að GRR tæki að sér 
rekstur landshlutateymis fyrir fötluð börn og 
fjölskyldur á Suðurnesjum. Í kjölfarið var 
gengið frá samningi milli GRR, Heilbrigðis-
stofnunar Suðurnesja, Fræðslu- og velferðar-
sviðs Reykjanesbæjar, Fjölskyldusviðs    
Suðurnesjabæjar og Voga og Félagsþjónustu- 
og fræðslusviðs Grindavíkurbæjar. Samstarfið 
miðar að því að framantaldir aðilar myndi 
með sér landshlutateymi á Suðurnesjum sem 
tilraunaverkefni. Verkefnið á sér stoð í 
aðgerðapakka II, 3.4.2. frá félagsmálaráðu-
neytinu,  lið A.4. um þverfagleg teymi á Suður-
nesjum. Bæði landshlutateymin falla að lið 
G.3. í framkvæmdaáætlun í málefnum fatlaðs 
fólks 2017 – 2021. 

Einn verkefnastjóri á GRR heldur utan um 
bæði verkefnin og starfar hann með verkefna-
stjórum sem staðsettir eru, annars vegar á 
Suðurlandi og hins vegar á Suðurnesjum.       
Áætlað er að báðum verkefnunum ljúki í     
desember 2021.  

SAMSTARF VIÐ REYKJAVÍKURBORG 

GRR átti fulltrúa í fjölmennum starfshópi á 
vegum Reykjavíkurborgar sem fjallaði um 
þjónustu við börn með einhverfu og 
einhverfurófsraskanir í leik- og grunnskólum 
borgarinnar. Hópurinn skilaði tillögum sínum 
í júní 2020 í skýrslunni, Gæðaþjónusta við 
börn með einhverfu og fjölskyldur þeirra. Þar 
kemur m.a. fram að starfshópurinn telur að 
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Reykjavíkurborg geti bætt þjónustu sína veru-
lega gagnvart börnum með einhverfu. Í         
tillögum er m.a. lagt til að sérdeildir verði 
styrktar til að þær geti enn betur náð mark-
miðum sínum og jafnvel stytt þann tíma sem 
börn eru í sérdeild á grunnskólaárunum. Með 
styrkingu deildanna er opnað á að sérdeildar-
þekkingin dreifist til allra grunnskóla. Lagt er 
til að ráðgjöf og fræðsla verði stóraukin bæði 
til sérdeildanna og almennu grunnskólanna 
m.a. með aukinni aðkomu og skilvirkni skóla- 
og velferðarþjónustu. Áhersla verði á sam-
vinnu og samþættingu þjónustuþátta Reykja-
víkurborgar. Þannig verði hægt að mæta 
óskum grunnskóla um aukinn stuðning í 
starfsumhverfi nemenda, áherslu á snemm-
tæka íhlutun og skóla án aðgreiningar. 

SAMSTARF VIÐ HEILSUGÆSLU HÖFUÐ-    

BORGARSVÆÐISINS 

GRR og Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins 
vinna saman að rannsókn sem nefnist Að bera 
kennsl á einhverfu snemma. Tilgangur     
verkefnisins er að skoða hvort fræðsla um 
einhverfu og notkun sérhæfðs skimunartækis 
(M-CHAT-R/F) stuðli að því að fyrr verði 
borin kennsl á einkenni einhverfu hjá börnum 
í ung- og smábarnavernd en nú er raunin. 
Sigríður Lóa Jónsdóttir sálfræðingur á GRR 
stýrir rannsókninni sem er liður í 
doktorsverkefni hennar við Háskóla Íslands. 

Fyrsta greinin af þremur sem tengist þessu 
verkefni birtist í tímaritinu Research in Autism 
Spectrum Disorders á árinu og önnur grein var 
send til birtingar í Journal of Autism and       
Developmental Disorders (sjá nánar í viðauka á 
bls. 29). Helstu niðurstöður sýna að vel tókst 
að fella skimun fyrir einhverfu að 
starfsháttum í tengslum við tveggja og hálfs 
árs skoðun í ung- og smábarnavernd og að 
viðhorf til skimunarinnar voru almennt 
jákvæð meðal foreldra, fagfólks og stjórnenda. 
Þátttaka barna sem áttu foreldra af erlendum 
uppruna var þó minni (7,4%) en búast mátti 
við. Fleiri einhverf börn í rannsóknarhópnum 
fundust við skimun en eftir venjubundnum 
starfsháttum. Af þeim 1586 börnum sem tóku 

þátt í rannsókninni og skimuðust jákvæð 
reyndust 18 vera einhverf, en af þeim fundust 
10 einnig við venjubundið eftirlit með þroska 
í ung- og smábarnavernd eða í leikskóla.  

Þátttakendum var fylgt eftir í a.m.k. tvö ár 
eftir að þeir höfðu tekið þátt í einhverfu-
skimuninni. Þá fundust 11 einhverf börn til 
viðbótar sem bæði skimunin og venjubundið 
eftirlit með þroska hafði misst af við tveggja 
og hálfs árs aldur. Börn sem fundust við 
skimun (sönn jákvæð) voru 10 mánuðum  
yngri við greiningu en þau sem skimunin  
missti af (fölsk neikvæð) og nutu því einnig 
samsvarandi forskots við upphaf íhlutunar.  

Rannsókn á eiginleikum skimunartækisins  
M-CHAT-R/F sem notað var í rannsókninni 
sýndi að næmi þess var 62%, sértæki 99%, 
jákvætt forspárgildi 72% og neikvætt forspár-
gildi 99%. Jákvætt forspárgildi fyrir allar 
raskanir í taugaþroska var 96%.  

Vinna við þriðju greinina í tengslum við þetta 
verkefni hélt áfram á árinu. Þar verður         
árangur tilraunasvæðisins (þar sem íhlutun 
fólst í skimun og fræðslu) borinn saman við 
árangur tveggja viðmiðunarsvæða við að finna 
einhverfu hjá börnum. Rannsóknin fékk styrk 
frá Lýðheilsusjóði á árinu 2020.  

SAMÞÆTT SJÓN- OG HEYRNARSKERÐING 

Greiningar- og ráðgjafarstöð á fulltrúa í starf-
rænu greiningarteymi fyrir fólk með sam-
þætta sjón- og heyrnarskerðingu. Auk GRR 
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taka þátt í teymisvinnunni fulltrúar frá 
Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, 
sjónskerta og einstaklinga með samþætta 
sjón- og heyrnarskerðingu, Heyrnar- og        
talmeinastöð Íslands og Samskiptamiðstöð 
heyrnarlausra. Teymið hefur m.a. það hlut-
verk að skilgreina sérstöðu og sérþarfir barna 
og fullorðinna með samþætta sjón- og 
heyrnarskerðingu og stuðla að meiri samfellu 
í þjónustunni. Teymið gerir starfræna grein-
ingu á stöðu og þörfum þessa fólks byggða á 
Alþjóðlega flokkunarkerfinu um færni, fötlun 
og heilbrigði (ICF). Með starfrænni greiningu 
er metið hvað gengur vel og til hvaða úrræða 
þarf að grípa í félagslegu umhverfi einstak-
lingsins til að hann nái sem mestri virkni.  

BÖRN AF ERLENDUM UPPRUNA  

Eins og sést á mynd 6 á bls. 12 hefur               
tilvísunum til GRR fyrir börn af erlendum 
uppruna fjölgað mikið á seinustu árum. Vorið 
2019 veitti félags- og barnamálaráðherra GRR 
styrk að upphæð kr. 3 milljónir úr Þróunar-
sjóði innflytjendamála til að skoða í hverju 
þessi fjölgun felst og leita skýringa á hvað 
veldur henni. Gagnaöflun hófst haustið 2020 
þegar öll tilskilin leyfi lágu fyrir. Meistaranemi 
við sálfræðideild HÍ vann lokaverkefni upp úr 
hluta gagnanna veturinn 2020-2021 þar sem 
samanburður var gerður á greiningum sem 
falla undir þroskahömlun, einhverfu og CP 
hreyfihömlun meðal barna með erlendan og 
íslenskan bakgrunn. Áframhaldandi úrvinnsla 
verður í tengslum við nýtt meistaraverkefni 
veturinn 2021-2022. Rannsóknin er unnin í 
samstarfi við Háskóla Íslands og Fjölmenn-
ingarsetur. 

STARFSHÓPUR UM VITSMUNAÞROSKAPRÓF  

Sálfræðingar á GRR hafa um árabil, í samstarfi 
við Sálfræðingafélag Íslands og fleiri          
hagsmunaaðila, bent yfirvöldum á að þau 
greindarpróf sem notuð eru á Íslandi eru 
komin til ára sinna og þörf er á endurnýjun. Í 
desember 2018 var að frumkvæði mennta- og 
menningarmálaráðherra stofnaður starfs-
hópur sem fékk það hlutverk að fara yfir stöðu 
vitsmunaþroskaprófa á Íslandi og leita leiða til 

úrlausna. Í starfshópnum sátu fulltrúar frá 
mennta- og menningarmálaráðuneyti,         
heilbrigðisráðuneyti, félagsmálaráðuneyti, 
Embætti landlæknis, Sálfræðingafélagi 
Íslands, Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 
og Menntamálastofnun. Starfshópurinn skilaði 
skýrslu í júlí 2019. Sálfræðingafélagið átti 
síðan fund með mennta- og menningarmála-
ráðherra í lok árs 2020 þar sem málið var rætt 
en ekki liggja fyrir ákvarðanir um framhaldið.  

SAMSTARF VIÐ INNLENDA HÁSKÓLA 

Greiningar- og ráðgjafarstöð hefur í mörg ár 
verið í formlegu samstarfi við Háskóla Íslands 
(HÍ). Í gildi er samstarfssamningur milli 
stofnananna en markmið hans er að efla sam-
starf samningsaðila og nýta sem best sérþekk-
ingu, kunnáttu, efnivið og aðstöðu þeirra. Í 
tengslum við þetta samstarf er starfandi sam-
starfsnefnd HÍ og GRR. Í nefndinni eru fjórir 
fulltrúar frá HÍ og þrír frá GRR. Einnig er í gildi 
samstarfssamningur við Háskólann í Reykja-
vík með sömu markmiðum. GRR er einnig í 
samstarfi við Símenntun Háskólans á         
Akureyri.  

KENNSLA OG HANDLEIÐSLA HÁSKÓLANEMA 

Á hverju ári kenna fimm til tíu starfsmenn 
GRR við háskóla landsins. Umfang           
kennslunnar er mismikið eða allt frá stökum 
fyrirlestrum yfir í umfangsmeiri kennslu og 
umsjón með námskeiðum. Á árinu 2020 nutu 
sjö háskólanemar í meistaranámi handleiðslu 
og starfsþjálfunar á vegum sérfræðinga á GRR; 
þrír voru að læra hagnýta atferlisgreiningu, 
tveir talmeinafræði, einn sálfræði og einn      
félagsráðgjöf. Að auki nutu tveir læknar í        
sérfræðinámi handleiðslu á stofnuninni. Í    
viðauka á bls. 30 er listi yfir meistaraverkefni 
sem háskólanemar unnu undir handleiðslu 
starfsmanna GRR á árinu 2020. 
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ERLENT SAMSTARF 

SJALDGÆFIR SJÚKDÓMAR OG FATLANIR 

Ísland tekur þátt í norrænu samstarfi um 
sjaldgæfa sjúkdóma og fatlanir. Norræna 
embættismannanefndin um félags- og heil-
brigðismál stofnaði á árinu 2016 norrænt 
samstarfsnet um sjaldgæfa sjúkdóma (Nordic 
Network on Rare Diseases, NNRD). Fjármagn 
hefur fengist í verkefnið sl. fimm ár (2016-
2021). Fulltrúar frá stjórnvöldum, þjónustu-
veitendum (oftast á sviði félags- og heil-
brigðisþjónustu), og hagsmunasamtökum á 
Norðurlöndunum, hafa haft þennan vettvang 
til að ræða bætt skipulag og þjónustu í 
þessum málaflokki. Íslendingar leiddu verk-
efnið á árinu 2019 og liggur fyrir skýrsla frá 
því starfsári. Danmörk leiddi verkefnið á árinu 
2020 og fór samstarfið fram á fjarfundum 
vegna COVID-19. Haldið var áfram að ræða og 
vinna með þær tillögur sem höfðu komið fram 
í fyrri skýrslum. 

AUTISM SPECTRUM DISORDERS IN EUROPE 

(ASDEU) 

Verkefnið var fjármagnað af Evrópuráðinu í 
þrjú ár (2015-2017). Tilgangurinn var að auka 
skilning á einhverfu með samstarfi háskóla, 
hagsmunafélaga og sérfræðistofnana. Varpað 
var ljósi á algengi einhverfu og mat lagt á 
efnahagslegan og félagslegan kostnað tengdan 
röskuninni. Að baki verkefninu voru tuttugu 
hópar í fjórtán Evrópulöndum. Verkefninu 
lauk formlega í janúar 2018 en ennþá er verið 
að vinna úr gögnum sem var safnað. Sjá nánar 
á vefsíðu ASDEU, á heimasíðu GRR og í við-
auka á bls. 29-31.  

SAMSTARF VIÐ KARIN DOM Í BÚLGARÍU 

GRR tekur þátt í samstarfsverkefni við Karin 
Dom sem er sjálfseignarstofnun í borginni 
Varna í Búlgaríu. https://karindom.org/en/           
Karin Dom er þjónustumiðstöð fyrir fötluð 
börn á aldrinum 0 til 8 ára sem veitir sér-
hæfða þjálfun og kennslu af ýmsu tagi. Verk-
efnið felur í sér yfirfærslu á þekkingu og 

þróun á aðferðum og leiðbeiningum fyrir 
opinberar stofnanir og félagsþjónustu í 
Búlgaríu. Markmiðið er að auka skilning      
foreldra og annarra sem koma að málum 
fatlaðra barna á sérþörfum þeirra, mikilvægi 
snemmtækrar íhlutunar og menntunar án 
aðgreiningar. Verkefnið er fjármagnað með 
styrk úr sjóði á vegum Evrópska efnahags-
svæðisins, „Active Citizenship Funds Bulgaria, 
European Economic Area Financial 
Mechanism 2014-2021“.  

Verkefnið hófst í febrúar 2020 með heimsókn 
sjö manna hóps frá Búlgaríu til Íslands. Um 
var að ræða starfsfólk frá Karin Dom og        
foreldra fatlaðra barna á svæðinu. Gestirnir 
fengu m.a. kynningu á starfsemi GRR og 
þjónustu við fötluð börn á Íslandi. Þeir          
heimsóttu bæði leik- og grunnskóla á höfuð-
borgarsvæðinu og Akranesi. Gagnkvæmar 
heimsóknir sem áttu að fara fram haustið 
2020 frestuðust vegna COVID-19 og fór sam-
starfið því fram á fjarfundum. Meðal annars 
kynntu fulltrúar GRR þjónustukerfið á Íslandi 
fyrir stórum hópi fólks í Búlgaríu.  

FÆÐUINNTÖKUVANDI 

Á seinustu árum hafa nokkrir starfsmenn GRR 
lagt sig eftir að aðstoða börn með                  
fæðuinntökuvanda m.a. í samstarfi við sér-
fræðinga á Barnaspítalanum. Samstarf á þessu 
sviði hefur einnig þróast með fagfólki á 
Norðurlöndum og í undirbúningi er Norræn 
ráðstefna um efnið sem haldin verður á árinu 
2021.  

SURVEILLANCE OF CP IN EUROPE (SCPE) 

Greiningar- og ráðgjafarstöð tekur þátt í sam-
starfi á vegum Evrópusambandsins sem 

kallast Surveillance of CP 
in Europe (SCPE). Hlutverk 
þess er m.a. að stuðla að 
útbreiðslu þekkingar á CP 
(Cerebral Palsy) hreyfi-
hömlun, samræma skrán-
ingu á færni og þroska 

barna með CP og fylgjast með breytingum á 
tíðni og einkennum fötlunarinnar. Samstarfið 

http://asdeu.eu/
http://asdeu.eu/
https://karindom.org/en/
https://karindom.org/en/
https://eeagrants.org/sites/default/files/resources/17-101%2BFolder%2BEEA_WEB_Feb18.pdf
https://eeagrants.org/sites/default/files/resources/17-101%2BFolder%2BEEA_WEB_Feb18.pdf
https://eeagrants.org/sites/default/files/resources/17-101%2BFolder%2BEEA_WEB_Feb18.pdf
https://eeagrants.org/sites/default/files/resources/17-101%2BFolder%2BEEA_WEB_Feb18.pdf
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stuðlar einnig að bættri þjónustu fyrir þennan 
hóp barna. Þær þjóðir sem taka þátt í verk-
efninu senda upplýsingar um faraldsfræði CP í 
heimalandi sínu í sameiginlegan gagnagrunnn 
og hafa margar vísindagreinar verið unnar úr 
þessum efnivið. Sjá nánar  á vefsíðu SCPE.  

 
 
 
 
 
 

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe
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REKSTRARYFIRLIT

 

Eftirfarandi tölur eru samkvæmt útgefnum 
ársreikningi Fjársýslu ríkisins.  

Tekjufærsla fjárveitinga breytist mikið á milli 
ára og má rekja þær breytingar til þess að 
rekstur Öryggisvistunar skilaði miklum 
rekstrarafgangi í lok árs 2019.  Verkefnið 
færðist frá stofnuninni sem skilar sér í lægri 
tekjufærslu fjárveitinga og afkomu á árinu 
2020. 

Launakostnaður hækkar nokkuð milli ára eða 
um rúmlega 9,6% og eru ástæður þess bæði 
launahækkanir vegna kjarasamninga og 
stofnanasamninga ásamt auknum verkefnum. 

 

 

 

Breytingar á öðrum rekstrarkostnaði eru í 
samræmi við almennar hækkanir í kostnaði. 

Í lok ársins eru ónýttar fjárveitingar upp á 
rúmar 93,8 m.kr. Ástæður þessarar upp-
söfnunar á höfuðstóli eru meðal annars þær 
að verkefni hafa frestast milli ára vegna 
COVID-19 faraldursins og einnig komu til 
aukafjárveitingar í lok ársins 2020 sem nýttar 
verða á árinu 2021. 
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STARFSÞÁTTAYFIRLIT UM AFKOMU ÁRSINS 2020, FJÁRVEITINGAR, BREYTINGAR ÞEIRRA OG 

STÖÐU 

 
 

 Greiningar- og 
ráðgjafarstöð 

ríkisins 
     2020 

  

Samtals 
2019 

Tekjur 
   

Tekjufærsla fjárveitinga  234.670.753  1.428.900.000 

Seld þjónusta  58.859.974  69.220.123 

Framlog og ýmsar tekjur  40.974.520  10.116.644 

Tekjufærsla frestaðra tekna fyrri ára   3.302.024  3.535.464 

Tekjur samtals 337.807.268  1.511.772.231 

Gjöld 

Laun og launatengd gjöld  

 
614.471.364 

  
560.173 .963 

Annar rekstrarkostnaður  109.203.471  541.262.355 

Afskriftir   3.302.024  3.535.464 

Gjöld samtals 726.976.859  1.104.971. 782 

Afkoma fyrir fjármagnsliði 389.169.591  406.800.449 

Fjármunatekjur og (fjármagnsgjöld) 

Vaxta gjöld, verðbætur og  gengishagnaður 

 

44.129 
 

 

0 

                     Vaxtagjöld, verðbætur og gengistap (14.181)                             {63.256) 

                                             29.948                                (63.256) 

Afkoma ársins (389.139.643)          406.737.193 

  
 

Hrein eign 
                                          

485.158.625 
 149.299.479 

Breytingar á árslokastöðu fyrra árs samkv.ákvörðun fjár-
mála- og efnahagsráðuneytis 

                                 (2.159.378)   (70.878.047) 

Afkoma ársins                              (389.139.643)  406.737.193 

Jöfnuður 31.12 93.859.604  485.158.625 
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LÖG UM GREININGAR- OG RÁÐGJAFARSTÖÐ RÍKISINS 

2003 nr. 83 26. mars 

Tóku gildi 1. júní 2003. Breytt með: L. 162/2010 (tóku gildi 1. jan. 2011). L. 126/2011 (tóku gildi 30. sept. 
2011). L. 115/2015 (tóku gildi 16. des. 2015). L. 48/2019 (tóku gildi 26. júní 2019). L. 71/2019 (tóku gildi 5. júlí 
2019). L.83/2003  (taka gildi 1. janúar 2022). 
 
Ef í lögum þessum er getið um ráðherra eða ráðuneyti án þess að málefnasvið sé tilgreint sérstaklega eða til þess vísað, er 
átt við félags- og barnamálaráðherra eða félagsmálaráðuneyti sem fer með lög þessi. Upplýsingar um málefnasvið ráðu-
neyta skv. forsetaúrskurði er að finna hér. 
 

I. Kafli Markmið. 
 1. gr. 
 Markmið laga þessara er að tryggja að börn með alvarlegar þroskaraskanir sem geta leitt til fötlunar fái greiningu, ráð-

gjöf og önnur úrræði sem miða að því að draga úr afleiðingum röskunarinnar, enn fremur að tryggja öflun, viðhald og 
miðlun fræðilegrar þekkingar á þessu sviði. 

 Í þessum tilgangi skal á vegum ríkisins starfrækt stofnun, Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem þjóni landinu öllu. 

 
II. kafli Skilgreiningar. 

 2. gr. 
 Í lögum þessum hafa eftirfarandi orð svofellda merkingu: 

    1. Með alvarlegri þroskaröskun er átt við meðfætt eða áunnið ástand sem veldur því að þroski og færni víkur verulega 
frá því sem eðlilegt er talið og hindrar einstakling í að aðlagast venjulegum kröfum þjóðfélagsins án markvissrar aðstoðar 
á uppvaxtarárum. 
    2. Með fötlun er átt við það ástand sem skapast þegar einstaklingur þarf fjölþætta þjónustu og aðstoð til langframa vegna 
alvarlegrar þroskaröskunar eða annarrar röskunar á færni. 
    3. Með frumgreiningu er átt við formlega athugun á þroska og færni eftir að grunur um frávik í þroska hefur vaknað. 
    4. Með greiningu er átt við athugun og samráð sérfræðinga með alþjóðlega viðurkenndum aðferðum til mats á eðli 
röskunar, til flokkunar eftir alþjóðlegum greiningarviðmiðum og til staðfestingar á fötlun, þegar það á við. Enn fremur 
felur greining í sér mat á færni og aðstæðum einstaklingsins sem nýtist til sérhæfðrar ráðgjafar og meðferðar. 
    5. Með ráðgjöf er átt við miðlun upplýsinga til forráðamanna og þjónustuaðila um eðli þroskaröskunar og framtíðar-
horfur og leiðsögn um þjónustu og meðferðarleiðir sem miða að því að draga úr áhrifum röskunarinnar. Einnig felur ráð-
gjöf í sér upplýsingar um aðstoð sem miðar að því að draga úr áhrifum röskunarinnar á fjölskylduna. 
    6. Með eftirfylgd er átt við að fylgst sé með aðstöðu og framförum einstaklingsins og að hann njóti viðeigandi þjónustu, 
svo sem ráðgjafar, sérkennslu, þjálfunar og meðferðar, félagslegs stuðnings og hjálpartækja, enn fremur endurmat á færni 
og aðstæðum eftir því sem við á. 

https://www.althingi.is/lagas/nuna/2003083.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2010.162.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2011.126.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2015.115.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2019.048.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2019.071.html
https://www.althingi.is/lagas/nuna/2003083.html
https://www.althingi.is/lagas/nuna/2018119.html
https://www.althingi.is/lagas/nuna/2018119.html
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III. kafli Frumgreining. 

 3. gr. 

 Áður en til tilvísunar til Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins kemur skal hafa farið fram frumgreining skv. 17. og 18. 
gr. laga um málefni [fatlaðs fólks], 1) nr. 59/1992. 

 Frumgreining getur einkum farið fram hjá eftirtöldum aðilum: Barnadeildum sjúkrahúsa, sérfræðiþjónustu grunnskóla, 
ráðgjafar- og sálfræðiþjónustu leikskóla, sérfræðingum svæðisskrifstofa, greiningarteymum heilbrigðisstofnana, Sjónstöð, 
Heyrnar- og talmeinastöð og ýmsum öðrum sérfræðingum. 

    1)L. 115/2015, 13. gr. 
 
IV. kafli Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. 

 4. gr. 

 Hlutverk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er að annast eftirfarandi: 
    1. Greiningu barna og ungmenna með alvarlegar þroskaraskanir sem er vísað til athugunar að lokinni frumgreiningu. 
    2. Ráðgjöf og fræðslu til einstaklingsins, foreldra eða annarra aðstandenda og þjónustuaðila varðandi viðeigandi með-
ferð, þjálfun og önnur úrræði sem þörf er á. 
    3. Tilvísanir til annarra meðferðaraðila og stofnana í því skyni að hlutaðeigandi njóti þar þeirrar þjónustu sem þörf er á 
hverju sinni. 
    4. Langtímaeftirfylgd vegna þeirra einstaklinga sem búa við óvenjuflóknar eða sjaldgæfar þroskaraskanir. 
    5. Faglega aðstoð og ráðgjöf til samstarfsaðila, sbr. 3. mgr., t.d. varðandi: 
    a. uppbyggingu og starfrækslu greiningar- og ráðgjafarþjónustu, 
    b. menntun og þjálfun starfsfólks, 
    c. sérhæfðan tækjabúnað og aðgengi [fatlaðs fólks], 1) 
    d. kannanir á högum og þörfum [fatlaðs fólks], 1) 
    e. umsögn um þjónustu og vistun. 
    6. Öflun og miðlun þekkingar um fatlanir og alvarlegar þroskaraskanir, m.a. með því að fylgjast með nýjungum á alþjóða-
vettvangi. 
    7. Þróun, rannsókn og dreifingu á aðferðum og gögnum til greiningar á fötlunum og þroskaröskunum og á mismunandi 
meðferðaraðferðum. 
    8. Fræðilegar rannsóknir á sviði áunninna og meðfæddra fatlana og þroskaraskana og þátttöku í alþjóðastarfi, m.a. á 
sviði fátíðra fatlana. 
    9. Fræðslu á sviði fatlana og þroskaraskana og útgáfu fræðsluefnis. 

 Stofnunin þjónar fyrst og fremst þeim sem eru á aldrinum 0–18 ára, sbr. 1. gr. 
 Stofnunin skal hafa samráð við aðra aðila um þjónustu, kennslu og rannsóknir á sviði fatlana og þroskaraskana, t.d. 

svæðisskrifstofur um málefni [fatlaðs fólks], 1) sveitarfélög sem tekið hafa að sér þjónustu við [fatlað fólk], 1) félags-
þjónustu sveitarfélaga, sérfræðiþjónustu grunnskóla, ráðgjafar- og sálfræðiþjónustu leikskóla, heilbrigðisstofnanir, há-
skólastofnanir, landlækni, stjórnarnefnd um málefni [fatlaðs fólks], 1) svæðisráð málefna [fatlaðs fólks] 1) og hagsmuna-

samtök [fatlaðs fólks]. 1) 
    1)L. 115/2015, 13. gr. 

 5. gr. 
 [Ráðherra] 1) skipar forstöðumann Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins til fimm ára í senn. Forstöðumaður skal 

hafa háskólapróf og sérþekkingu á sviði fatlana og þroskaraskana. Forstöðumaður fer með stjórn stofnunarinnar, mótar 
stefnu í störfum hennar og er í fyrirsvari fyrir hana út á við. Hann ber ábyrgð á rekstri stofnunarinnar og að starfsemi 
hennar sé í samræmi við lög og stjórnvaldsfyrirmæli. Jafnframt annast forstöðumaður ráðningu annarra starfsmanna. 
[Ráðherra] 2) setur forstöðumanni erindisbréf. 

    1)L. 126/2011, 373. gr. 2)L. 162/2010, 28. gr. 
 6. gr. 

 Stofnunin gerir árlega fjárlaga- og rekstrartillögur, sem og fjárhags- og framkvæmdaáætlun til fjögurra ára. 
 Rekstrarkostnaður stofnunarinnar greiðist úr ríkissjóði og af sértekjum hennar. 
 [Ráðherra] 1) er heimilt, að fengnum tillögum forstöðumanns stofnunarinnar, að setja gjaldskrá til að standa straum af 

kostnaði við námskeiðahald, útgáfu fræðsluefnis og faglega aðstoð og ráðgjöf til samstarfsaðila, sbr. 5., 7. og 9. tölul. 1. mgr. 
4. gr. 

 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins getur með sérstökum samningum, gegn greiðslu, annast sérfræðiþjónustu grunn-
skóla, sbr. 2. gr. reglugerðar um sérfræðiþjónustu skóla, nr. 386/1996, svo og ráðgjafar- og sálfræðiþjónustu leikskóla, 

sbr. 16. gr. laga um leikskóla, nr. 78/1994, fyrir sveitarfélögin [og mat á stuðningsþörfum fatlaðs fólks í einstökum sveitar-

félögum og þjónustusvæðum fyrir Jöfnunarsjóð sveitarfélaga]. 2) 
     

https://www.althingi.is/altext/stjt/2015.115.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2015.115.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2011.126.html
https://www.althingi.is/altext/stjt/2010.162.html
https://www.althingi.is/lagas/nuna/1994078.html
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1)L. 162/2010, 28. gr. 2)L. 48/2019, 14. gr. 
 7. gr. 

 [Starfsfólk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins er bundið þagnarskyldu skv. X. kafla stjórnsýslulaga.] 1) 
 Um trúnað, þagnarskyldu, [vinnslu og] 2) varðveislu persónuupplýsinga, upplýsingagjöf og afhendingu gagna fer að 

öðru leyti eftir ákvæðum í lögum um réttindi sjúklinga, [lögum um heilbrigðisstarfsmenn og lögum um persónuvernd og 
vinnslu persónuupplýsinga]. 2) Um upplýsingaskyldu og afhendingu gagna fer jafnframt eftir barnalögum og barna-
verndarlögum. 

 [Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er heimilt að afla og vinna með persónuupplýsingar og gögn, svo sem læknis-
fræðilegar upplýsingar og vottorð sem nauðsynleg eru vegna þeirrar þjónustu sem stöðin veitir. Stofnuninni er heimilt að 
miðla niðurstöðum greininga og öðrum upplýsingum til þjónustuveitenda samkvæmt lögum um þjónustu við fatlað fólk 
með langvarandi stuðningsþarfir, lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga, lögum um heilbrigðisþjónustu, lögum um grunn-
skóla, lögum um leikskóla og lögum um vinnumarkaðsaðgerðir og til annarra þjónustustofnana þar sem einstaklingur fær 
lögbundna þjónustu þegar slík miðlun er nauðsynleg til þess að stofnunin geti sinnt hlutverki sínu samkvæmt lögum. 

 Stofnuninni ber að upplýsa viðkomandi einstakling eða forráðamann hans um fyrirhugaða vinnslu og miðlun persónu-

upplýsinga í samræmi við 2. mgr. 17. gr. laga um persónuvernd og vinnslu persónuupplýsinga, nr. 90/2018, sbr. 14. gr. 
reglugerðar Evrópuþingsins og ráðsins (ESB) 2016/679. 

 Stofnunin skal halda skrá yfir alla þá sem njóta þjónustu hennar í þeim tilgangi að hafa yfirsýn yfir stærð hópsins, bæta 
þjónustu við þá, tryggja gæði þjónustunnar og hafa eftirlit með henni til tölfræðiúrvinnslu og vísindarannsókna í samræmi 

við skilgreint hlutverk hennar.] 2) 
    1)L. 71/2019, 5. gr. 2)L. 48/2019, 15. gr. 
 
V. kafli Eftirfylgd. 

 8. gr. 

 Í kjölfar greiningar fer fram eftirfylgd. Að jafnaði skal eftirfylgd vera í höndum svæðisskrifstofa málefna [fatlaðs 
fólks] 1) eða sveitarfélaga sem tekið hafa að sér þjónustu við [fatlað fólk], 1) sérfræðiþjónustu skóla, ráðgjafarþjónustu 
leikskóla og annarra sérfræðinga eftir því sem við á. 

 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins fer þó með eftirfylgd og ráðgjöf til lengri tíma vegna einstaklinga með óvenju-
flóknar eða sjaldgæfar fatlanir og þroskaraskanir og sérhæfð vandamál tengd fötlun þeirra. 

 Verði starfsmenn Greiningar- og ráðgjafarstöðvarinnar þess áskynja að einstaklingur nýtur ekki fullnægjandi þjónustu 
ber þeim að gera forstöðumanni stofnunarinnar viðvart. Getur hann, í samráði við [hinn fatlaða einstakling] 1) eða for-
ráðamann hans, beint skriflegu erindi um málið til viðkomandi svæðisráðs málefna [fatlaðs fólks]. 1) Skal hann þá jafn-
framt senda afrit til viðkomandi trúnaðarmanns [fatlaðs fólks] 1) og svæðisskrifstofu eða sveitarfélags sem tekið hefur við 
málefnum [fatlaðs fólks]. 1) 

    1)L. 115/2015, 13. gr. 
 
VI. kafli Reglugerðarheimild og gildistaka. 

 9. gr. 

 [Ráðherra] 1) er heimilt að setja reglugerð um nánari framkvæmd laga þessara, einkum um samstarf Greiningar- og 
ráðgjafarstöðvarinnar við aðra aðila, sbr. 3. mgr. 4. gr., og varðandi sérstaka samninga við sveitarfélög, sbr. 4. mgr. 6. gr. 

    1)L. 162/2010, 28. gr. 
 10. gr. 

 Lög þessi öðlast gildi 1. júní 2003. … 
 Ákvæði til bráðabirgða. 
 Lögin skulu endurskoðuð innan fjögurra ára frá gildistöku þeirra. Skal endurskoðun laganna vera lokið fyrir 1. júní 

2007. 
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