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Utdrattur
Pessi ritgerd fjallar um félagslega patttoku félks med proskahomlun sem busett er a
sambylum. Ritgerdin byggir & rannsékn sem framkveemd var haustid 2011 par sem sendir
voru ut spurningalistar til forstddumanna sambyla vids vegar um landid og
samanburdarhéps sem valinn var Gr deildum Haskdla islands og Héskélans & Akureyri.
Spurningarnar vordudu félagslega patttoku viokomandi einstaklinga og mat & pvi hvort
félagslegum porfum peirra veaeri fullnaegt. Forstodumenn sambyla svorudu hver fyrir einn
skjélsteeding og einstaklingar samanburdarhdpsins svorudu fyrir sig og |[6gdu mat a eigin
félagslega patttoku og parfir. Ad auki var i spurningalistanum sem lagdur var fyrir
forstodumenn sambyla spurt um peetti sem tengdust moguleikum vidkomandi
einstaklinga til pess ad tja sig og eiga samskipti vid adra dsamt pvi hversu mikla adstod
peir sem 3 pyrftu ad halda fengju vid samskipti. Nidurstédur leiddu i ljos ad margir innan
rannsoknarhdpsins hafa skerdingar sem setla md ad hafi ahrif 4 getu peirra til pess ad eiga
samskipti vid adra. bratt fyrir ad 16gum samkveemt eigi fatladir rétt a allri peirri adstod
sem peir parfnast til pess ad geta notid somu lifskjara og adrir pjodfélagspegnar vantar
mikid upp @ ad peir einstaklingar sem rannsdknin nadi til fai slika adstod vid félagsleg
samskipti. Samanburdarhdpurinn atti mun meiri samveru med vinum og attingjum en
rannséknarhépurinn, baedi 4 eigin heimili og utan pess. Sérstaka athygli vakti ad adeins
2% rannséknarhdpsins voru i fostu sambandi en 81% samanburdarhépsins. Fram kom i
svorum nokkurra forst6dumanna ad viokomandi einstaklingur 6skadi pess ad vera i sliku
sambandi en pyrfti @ einhvern hatt adstod vid ad bera sig ad vid pad. Nidurstodur
rannsoéknarinnar gefa til kynna ad astada sé til pess ad leita leida til ad virkja fjolskyldur
og vini peirra einstaklinga sem hafa proskahomlun og buda & sambylum til aukinna
samskipta og samveru. Hvetja parf folk i nserumhverfi einstaklinganna til pess ad taka ad
sér reglulega lidveislu en pé er jafnvel mikilvaegara ad leitast vid ad treysta fjolskyldu- og
vinabond pannig ad grundvollur skapist fyrir aukinni félagslegri patttoku pessa héps sem

byggdur sé a vinattu og veentumpykju fremur en skylduraekni.

Leitarord: broskahémlun, sambyli, félagsleg patttaka, félagsleg samskipti, fotlun, lidveisla.



Abstract
This essay examines the social participation of people with mental retardation who live in
community housing. It is based on research conducted in the autumn of 2011 in which
questionnaires were sent to managers of community homes across the country and a
comparison group selected from the faculties of the University of Iceland and the University
of Akureyri. The managers of the community homes answered for one resident in their
home each and individuals in the comparison group gave an estimation on their own social
participation and needs. In addition the questionnaire given to the managers of community
homes included questions about factors affecting the ability of the individuals involved to
communicate and also about how much assistance they received, based on their specific
needs. The results showed that many of the individuals in the study group had disabilities
that could affect their ability to express themselves and communicate with others. Although
Icelandic law ensures the rights of all people with disabilities to the assistance they may
need to be able to enjoy the same quality of life as other citizens, the results of this study
show that this is not the case when it comes to assistance with social communication. Visits
to family and friends were much more frequent within the comparison group than within
the study group. The comparison group also took part in various activities like going to
coffee shops, swimming pools or to the cinema with friends or relatives more frequently
than the research group and received more visits from friends and relatives. It was found
that only 2% of the population studied had a partner or a significant other, compared to 81%
in the comparison group. However some of the home managers claimed that the person
involved genuinely wished to be in a relationship but that some kind of assistance was
needed for that to be possible. Results of this study indicate a need to reach out to the
families and friends of individuals with mental retardation living in community homes and
seek their participation. The need to encourage these people to offer their assistance is
apparent, but even more important is the effort to strengthen family ties and friendships to
create a basis for more social participation for the individuals in this group. This foundation

should therefore be based on friendship and affection rather than be a call of duty.

Keywords: Mental retardation, community housing, social work, social participation, social

interaction, disability.



Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni til 30 eininga & meistarastigi til starfsréttinda i félagsradgjof
vid félagsradgjafardeild Haskdla Islands. Ritgerdin var unnin haustid 2011 undir leidsdgn
Halldérs S. Gudmundssonar lektors vid deildina og byggir hin & rannsékn sem
framkvaemd var i oktdber pad sama ar. Minar bestu pakkir fa peir forst66umenn
sambyla sem téku patt i rannsékninni dsamt nemendum Hi og HA, en einnig beir
fulltrdar velferdarsvida Reykjavikur og sveitarfélaga landsins sem ekki uppfylltu gefin
skilyrdi fyrir patttoku en veittu héfundi hvatningu med syndum dhuga og gédum ordum.
bdra Elfa Bjornsson og Kristrdn Tryggvadéttir fa kaerar pakkir fyrir yfirlestur og sérstakar
bakkir feer leidbeinandi minn Halldér S. Gudmundsson fyrir géda leidsdgn og gagnlegar

abendingar.
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1 Inngangur

Hér verdur fjallad um uppruna og tilurd pessarar ritgerdar og peer dstaedur sem liggja ad
baki pvi ad petta vidfangsefni vard fyrir valinu. Fjallad verdur um mikilvaegi pess sem
rannsoknarefnis asamt mogulegri gagnsemi og gildi fyrir pann hép sem rannsdknin naer
til. Gerd verdur grein fyrir uppbyggingu og kaflaskiptingu ritgerdarinnar og

rannsoknarspurningar kynntar.

1.1 Addragandi

Hugmyndin ad rannsékn pessari kviknadi hja hofundi & vordéogum arid 2011 pegar
undirbdningur fyrir skrif meistararitgerdar héfst. Hofundur hafdi verid ad velkjast um
med val d efni um tima og ljést ad ur morgu var ad velja, enda vettvangur félagsrddgjafa
viofedmur. Ad lokum var pad liklega helst reynsla hofundar og ahugi a starfi med
einstaklingum sem bua vid proskahomlun og forvitni um stédu peirra i dag samanborid
vid pann tima sem hofundur pekkir til, sem vard kveikjan ad pessu efnisvali. begar
rannsoknin var framkvaemd voru tolf ar lidin sidan héfundur starfadi @ Endurhaefingar-
og hafingardeild Landspitalans i Képavogi (d0ur Képavogsheeli) en um paer mundir var
toluverd breytingavinna i gangi i malefnum fatladra, ekki sist hvad vardadi
normaliseringu og barattu folks med fatlanir fyrir réttindum og sjalfsteedi til jafns vid
adra pegna pjédfélagsins. Endurhaefingar- og heefingardeild Landspitalans i Képavogi var
ad renna sitt skeid og ibudar hennar ad flytjast yfir & sambyli sem miklar vonir voru
bundnar vid vardandi aukin lifsgaedi og breytt lifsmunstur. Breytingunum var fyrst og
fremst eetlad ad skapa ibdunum lifsskilyrdi og umhverfi sem likust pvi sem adrir
bjodfélagspegnar eda almenningur byggi vid og draga pannig Ur sundurgreininingu og

einangrun félks med proskahémlun fra samfélaginu.

1.2 Tilgangur og gildi rannsdknar

Tilgangur rannséknarinnar er ad varpa ljési 8 hvada moguleika félk med proskahdmlun
sem busett er a sambylum hefur til félagslegra samskipta og samneytis vid annad fdlk,
badi fatlad og 6fatlad. Einnig verdur leitast vid ad draga upp mynd af pvi hversu vel
bessir moguleikar eru nyttir, pad er hver raunveruleg félagsstada pessara einstaklinga er
i dag. Komi i ljés misgengi parna @ milli, pad er ad eitthvad vanti upp 4 ad félk med

pbroskahomlun sé ad fullnyta moguleika sina til félagslegrar patttoku mun hofundur



reyna ad skyra hvada peettir pad eru helst sem til parf svo ad félagslegum samskiptum sé
fullnaegt ad svo miklu leyti sem mogulegt er. Sérstaklega verdur horft til patta sem
takmarkad geta samskiptafaerni, svo sem skertrar heyrnar, sjonar eda hreyfifeerni og ad
hvada marki einstaklingum sem glima vid slika skerdingu er maett pegar kemur ad
adstod med samskipti vid adra, baedi heima fyrir og uti i samfélaginu.
Rannsdknarspurningarnar eru tveer: ,Hverjir eru méguleikar folks med proskahémlun
sem byr d sambylum til félagslegrar patttéku?“ og ,Hvernig er félagslegri patttéku folks
med proskahémlun sem byr d sambylum raunverulega hattad?“.

Hofundur vonast til pess ad nidurstodur rannséknarinnar dragi upp mynd af félagslegri
stodu einstaklinga med proskahémlun sem bua & sambylum og pvi hvort astaeda sé til
bess ad leita nyrra leida til pess ad audvelda peim félagslegt adgengi. Einnig leitast
hofundur til pess ad varpa ljési @ pad hvort auka purfi adstod til handa peim sem bua vid
skerdingu af einhverju tagi svo draga megi ur peirri fotlun sem skerding getur valdid eda
00rum pattum sem hafa hamlandi ahrif 4 moéguleika peirra til samskipta eda samneytis
vid adra. bPekking & pessum pattum og stédunni i dag eins og hun birtist i nidurstédum
rannsoknarinnar mun ad vonum hoéfundar nytast hverjum peim sem vinna ad malefnum
fatladra, beaedi starfsmonnum sem starfa ndid med folki med proskahémlun,
félagsradgjofum sem hafa med malefni fjolskyldna pessa hdps folks ad gera sem og peim
sem vinna stefnumétunarvinnu til baettra réttinda og lifsskilyrda fyrir félk med

pbroskahémlun.

1.3 Bakgrunnsupplysingar

Skerding er ord sem notad er yfir ymiss konar frabrigdi fra pvi sem almennt er talid
edlilegt pegar kemur ad andlegum eda likamlegum pattum mannsins. Slik skerding getur
valdid fotlun i peim tilfellum par sem skerdingin dasamt akvednum pattum i umhverfinu
veldur einstaklingnum hindrunum i daglegu lifi (Rannveig Traustadottir, 2003).
bproskahomlun er daemi um skerdingu sem felur i sér skerta vitsmunalega og félagslega
feerni og getur valdid einstaklingi sem vid hana glimir takmérkunum i lifi sinu og
samskiptum vid adra (Cherry, Matson og Njardvik, 1999; Tryggvi Sigurdsson, 2008).
bproskahomlun getur pannig haft ahrif 4 haefni einstaklingsins til pess ad eiga félagsleg
samskipti dsamt haefni viodkomandi til pess ad takast 4 vid hinar ymsu askoranir sem upp

geta komid i mannlegum samskiptum og geta valdid atokum og streitu ef ekki er rétt a



beim tekid (Bielecki og Swender, 2004). bessi ahrif eru pd ekki endilega talin vera til
komin vegna proskahdmlunarinnar sem slikrar en ymislegt bendir til pess ad dsteeduna
sé fremur ad finna i félagslegri st6du félks med proskahomlun sem oftar en ekki er ad
einhverju leyti einangrad fra samfélaginu og hefur pvi minni méguleika a pvi ad fa sig i
mannlegum samskiptum og leera pad sem 6drum pykir edlilegt sem vidbragd og
endurgjof a peim vettvangi (Cherry, Matson og Njardvik, 1999). pad hefur synt sig ad
slika faerni er haegt ad baeta med pvi ad veita félki sem byr vid proskahdmlun aukin
teekifaeri til samskipta auk kennslu og pjalfunar i jdkveedum og gefandi samskiptum
(Bielecki og Swender, 2004). Madurinn er i edli sinu félagsvera og pad ad upplifa ad
madur tilheyri félagshopi hefur synt sig ad hafi bein ahrif 4 andlega og likamlega heilsu
folks (Newman, Lohman og Newman, 2007) en peir sem glima vié proskahdmlun hafa
oft skerta sjalfsmynd og skortir 6ryggi og frumkveedi. bvi er mikilveegt ad finna leidir til
bess ad styrkja og hvetja einstaklinginn og byggja upp gott sjalfstraust svo ad
viokomandi fai fundid fyrir eigin verdleikum (Maria Jénsdéttir, 2006). Til pess ad svo
megi verda er ekki sist naudsylegt ad styrkja imynd einstaklinga med proskahémlun at a
vid pannig ad peir fai notid vidurkenningar sem sjalfstaedir, fullordnir einstaklingar i stad
bess ad litid sé 4 pa sem ,eilif born” (Osburn, 1998). Félk sem byr vid skerdingu og fétlun
af véldum hennar er ekki einsleitur hépur heldur samanstendur hann af élikum
einstaklingum rétt eins og adrir hépar samfélagsins og skyldi njéta smu mannréttinda

og adrir pjodfélagshdpar i hvivetna (Velferdarraduneytid, e.d.).

1.4 Sioferdileg alitamal

Pad sem fyrst og fremst adskilur rannséknir a lifandi verum, hvort sem um er ad raeda
menn eda dyr, frd 6rum rannséknum eru paer sidferdilegu kréfur sem gerdar eru til
rannsakandans. Olikt daudum hlutum hafa baedi menn og dyr akvedna sidferdilega
stodu sem naudsynlegt er ad taka tillit til og virda. Grundvallarreglur um sidferdi i slikum
rannsdéknum eru fjorar. Fyrst ber ad nefna svokallada sjdlfraedisreglu en hun felur i sér
krofu um virdingu fyrir einstaklingnum og sjalfreedi hans asamt krofunni um pad ad
vidkomandi sé vel upplystur um rannséknina, framkvaemd hennar og tilgang. Onnur
reglan er svonefnd skadleysisregla en hun kvedur 4 um pad ad rannsékn megi aldrei fela
i sér slika ahaettu fyrir pann sem verid er ad rannsaka ad hun geti valdid viokomandi

skada. Einnig skal geeta pess ad mogulegur avinningur pess einstaklings sem verid er ad



rannsaka sé nogu mikill til pess ad rannséknin sé réttleetanleg. pridja reglan kallast
velgjérdarregla par sem pess er krafist af rannsakendum ad leitast avallt vid ad |ata sem
best af sér leida fyrir pa sem verid er ad rannsaka sem og fyrir mannkynid i heild og med
sem minnstum férnum. Fjérda og sidasta reglan nefnist réttlaetisregla en med henni er
fyrst og fremst farid fram a verndun minnihlutahdpa eda peirra sem hafa veika stodu i
samfélaginu, fyrir hvers kyns dhaettu af voldum rannséknarinnar (Sigurdur Kristinsson,

2003).

Fotlunarfraedi er tiltolulega ung fraedigrein og rannséknir og rannséknaradferdir a svidi
fotlunarfreeda eru enn i mdétun. Pad sama a vid um sidfredilega peetti sem snda ad
rannsoknunum og pvi parf ad vega pa og meta vandlega i hvert sinn sem rannsdkn er
gerd sem snyr ad fotludum einstaklingum eda hépum. Flestir eru pé sammala um pa
grunnreglu ad slikar rannsoéknir skuli avallt vera i pdgu peirra sem til stendur ad
rannsaka, pad er ad segja ekki adeins um fatlada heldur fyrst og fremst fyrir fatlada.
Slikar rannséknir eiga pvi ad hafa pad ad markmidi ad bazeta lif fatladra hvort heldur sem
er a einstaklingsgrundvelli eda med samfélagslegum breytingum. Reglan um skadleysi er
bvi tekin skrefinu lengra par sem gagnsemi fyrir viofangsefni rannséknanna er krafist og
verdur su krafa sifellt meira dberandi, ekki sist pegar kemur ad rannséknum 3@

minnihlutahépum (Rannveig Traustadoéttir, 2006).

Hofundur hefur gengid ar skugga um ad sidferdileg alitamal séu ekki vandamal vid
rannsékn pessa par sem engum persénuupplysingum verdur safnad sem mogulegt veeri
ad bera kennsl & einstaka einstaklinga ut fra. Ekki verdur reett persénulega vié pa
einstaklinga sem rannséknin nzer til og hvergi verdur haegt ad rekja svor eda adrar
upplysingar eda nidurstodur til akvedinna einstaklinga, svarenda eda sambyla. H6fundur
hefur leitad til Persénuverndar vardandi petta mal og fengid pau svér ad rannsdknin sé
hvorki leyfis- né tilkynningaskyld samkvaemt reglum stofnunarinnar par sem engar
personuupplysingar koma par fram (Persénuvernd, 2011). Ekki er heldur gerd krafa um
upplyst sampykki viomaelenda samkvaemt peim reglum sem um pad gilda, af somu
asteedum (Landlaeknisembaettid, 2008). Allir svarendur munu pd eftir sem adur fa
greinargédar upplysingar um framkvaeemd og tilgang rannsdknarinnar en rannséknin er i
edli sinu frekar gagnsa og pvi ekkert sem aetti par ad koma svarendum eda 66rum 3

ovart.
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1.5 Uppbygging ritgerdar

Hér hefur addraganda, gildi og tilgangi rannséknar verid gerd skil 4samt upplysingum um
bakgrunn, efnisval og pekkingu hofundar & svidinu. Einnig var teept 4 vangaveltum
vardandi sidferdisleg alitamal sem avallt parf ad hafa i huga pegar rannsdknir a félki eru
gerdar. Ad 60ru leyti verdur uppbygging ritgerdarinnar med peim heetti ad hér a eftir
fylgir fraedilegur kafli ritgerdarinnar en i honum mun hofundur fyrst leitast vid ad Utskyra
helstu hugtok sem snia ad malefninu og naudsynlegt er ad hafa gédan skilning a vid
lesturinn. Olikum sjénarhornum fraedimanna innan fotlunarfreedanna a edli fétlunar
verda gerd skil asamt peim helstu pattum sem hvert sjonarhorn inniber og einnig pvi
hvad felst i muninum par & milli. Teept verdur & stédu malefna fatladra & islandi i
sogulegu samhengi en einnig med tilliti til busetuforms, atvinnu- og skdlamala,
sjalfsteedis og sjalfraedis svo eitthvad sé nefnt. P4 verdur helstu straumum og stefnum i
malefnum fatladra gerd skil og skodad hvada breytingar nyjar dherslur @ hverjum tima

hafa haft i for med sér.

A0 loknum fraedilegum kafla kemur rannséknarhluti ritgerdarinnar. Rannsdknarsnidi og
adferdum peim sem notadar voru vid val 4 patttakendum verdur lyst auk pess sem farid
verdur itarlega i gegn um undirbuning og framkveemd rannséknarinnar. Gagnasoéfnun,
medferd og uUrvinnslu gagna verdur lyst og einnig pvi med hvada haetti nidurstédur voru
unnar ur gégnunum. Pvi nast verda nidurstodur rannséknarinnar lagdar fram og peer
skodadar gaumgafilega i samhengi vid rannsdknarspurningarnar. ba leggur hofundur
mat sitt 4 nidurstédur og pydingu peirra i umreaedukafla og ritar ad pvi bunu lokaord sin
um verkid i heild og mogulegt gildi nidurstadna Ut fra rannséknarspurningunum asamt
pvi hvort eitthvad nytt hafi komid fram i nidurst6dunum sem astaeda sé til ad skoda

frekar.
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2 Fotlun - olik sjonarhorn freedanna

2.1 Skerding og fotlun

Hugtakid skerding er notad yfir hvers kyns afbrigdileika & virkni eda byggingu
einstaklings og getur verid ymist af andlegum, likamlegum eda annars konar
liffreedilegum toga. Hugtakid fétlun @ hins vegar vid um hverjar paer takmarkanir sem
skerdingin setur einstaklingnum vid pad ad framkveema hvers kyns daglegar athafnir

sem 60ru félki er jafnan tamt (Rannveig Traustadoéttir, 2003).

Leeknisfraedilega likanio

Leeknisfreedilega likanid byggir 4 pvi ad andlegar og likamlegar skerdingar séu gallar hja
einstaklingnum eda fravik fra pvi sem edlilegt getur talist. Aherslan er 16gd & pad ad laga
eda draga ur pessum gollum ad svo miklu leyti sem haegt er svo ad peir séu
einstaklingnum sem minnst hindrun i daglegu lifi. Leeknisfraedilega mddelid tekur ekki
tillit til pess umhverfis eda samfélags sem vidkomandi einstaklingur lifir i og telur pad
ekki til ahrifapatta pegar kemur ad fotluninni heldur hefur fotlunin eingdbngu med
einstaklinginn sjalfan ad gera pessu samkvaemt (Kristin Bjornsdéttir og Eiriksina Kr.
Asgrimsdéttir, 2010). Laeknisfraedilegt sjénarhorn & fatlanir var rikjandi & 20. éldinni
begar liti0 var a fatlada einstaklinga sem o&edlilega og Ooheilbrigda. Fotlun var
medhondlud sem perséonulegur harmleikur sem parfnadist laeknisfreedilegrar greiningar
og medferdar (Rannveig Traustadéttir, 2003). Med leeknisfraedilega likaninu er ndnast
sett samasem merki @ milli skerdingar og fotlunar og aherslan 16gd 4 pad ad breyta
einstaklingnum pannig ad hann falli betur ad umbhverfinu. bessi hugsun hefur verid
hardlega gagnrynd fyrir pad ad taka ekki tillit til pess hvernig umhverfispaettir geta haft
bein ahrif 4 moguleika einstaklingsins til patttoku i almennum pattum daglegs lifs. Enn
ma vida finna ahrif leknisfreedilega likansins, ekki sist & peim vettvangi sem snyr ad
pbjonustu vid félk med fatlanir. Pad getur til deemis reynst prautin pyngri ad fa pjénustu
vid haefi ef ekki er haegt ad skilgreina fotlun eda skerdingu einstaklings eftir fyrirfram
akvednum gildum eda kvordum og fella viokomandi pannig i akvedinn flokk (Hrefna
Sigurdardottir, 2008). Oll vidleitni til pess ad draga Ur fotluninni snyst pvi samkvaemt
leeknisfraedilega likaninu um pad ad breyta einstaklingnum en ekki um pad ad breyta
umhverfi hans (Rannveig Traustadoéttir, Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Helgi  por

Gunnarsson, 2010).
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Félagslega likanid

Félagslegt sjonarhorn hefur verid ad rydja sér til raims sidustu arin en par er aherslan
fyrst og fremst [6g6 4 dhrif umhverfis og menningarlegra patta a fotlunina. bad samfélag
sem hver einstaklingur lifir i getur haft minnkandi eda aukandi ahrif 4 fétlun eda skapad
fotlun i dkvednu umhverfi pegar hin veeri ekki til stadar i 6dru umhverfi (Rannveig
Traustadottir o.fl., 2010). Upphafid ad félagslegu sjonarhorni fotlunarfreeda ma liklega
rekja til skrifa Talcott Parsons um midja sidustu Old. Parson var bandariskur
félagsfreedingur sem skodadi sjukdéma ut fra félagslegu sjénarhorni. Hann aleit ad
sjukdémar settu folk i dkvedin sjuklingshlutverk sem hann nefndi ,sick role”“ og um leid
og einstaklingur veaeri kominn i slikt hlutverk breytti pad félagslegri stodu vidkomandi og
bar med peim réttindum og skyldum sem ad honum sneru. Heilbrigdiskerfid vaeri pannig
i raun notad til pess ad hafa félagslegt taumhald 4 peim sem attu vid veikindi ad strida
(Rannveig Traustadottir, 2006 -1; Varul, 2010). Pessi kenning Parsons hafdi mikil ahrif a
umraedu um fatlanir innan félagsvisindanna par sem audvelt var fyrir free@imenn ad
yfirfeera fravikid sjukdom yfir & fravikid foétlun. Landi Parsons, Erving Goffman sem einnig
var félagsfraedingur ad mennt, var og mikill dhrifavaldur a8 félagslegan skilning fétlunar
og félagslega tulkun a fotludu félki sem fravikum. Goffman benti & sélarhringsstofnanir
sem deemi um pad hvernig fatladir einstaklingar vaeru adskildir fra samfélaginu og fengju
um leid annad vidmét samfélagsins en adrir pegnar pess. Hinn fatladi einstaklingur
brygdist svo vid pessu viomoti @ akvedinn hatt og um leid veeri litid & pau vidbrogd
viokomandi sem birtingarmynd eda einkenni fétlunarinnar pé i raun veeru pau adeins
vidbrogd vid viomoéti samfélagsins. Goffmann taldi ad 4@ pennan hatt veeri fétlunin ad
miklum hluta skopud af samfélagsheimi hvers einstaklings (Rannveig Traustadottir,

2006a).

Félagslega sjénarhornid beinir athyglinni ad pvi ad breyta purfi pattum i umhverfi og
samfélagi og laga pad ad hverjum einstaklingi eftir pérfum og adstaedum hvers og eins til
bess ad draga megi ur fotlunum. Hversu stéran patt hinn félagslegi heimur skipar pegar
kemur ad fotlunum er hins vegar enn alitamal @ milli peirra sem adhyllast pessa stefnu
og jafnvel innan fotlunarfreedanna eru skodanir fraedimanna 6likar pegar kemur ad veegi

félagslegra patta gagnvart edli og umfangi fatlana (Rannveig Traustadéttir o.fl., 2010).
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Breska félagslega likanid

Med breska félagslega likaninu er gengid einna lengst i adgreiningu skerdingar og
fotlunar par sem skerdingin er skilgreind sem likamleg en fotlunin sem félagsleg (Hrefna
Sigurdardéttir, 2008). Samkveemt pvi veeri til deemis pad ad vera lamadur og bundinn vid
hjélastdl skerding, en fotlunin feelist fyrst og fremst i peim hindrunum umhverfisins sem
veeru pess valdandi ad viokomandi kamist ekki leidar sinnar i hjélastélnum, svo sem
broskuldum, byggingum an lyftu og svo framvegis (Rannveig Traustadottir o.fl., 2010).
Litid er svo a ad fotlunin sé til komin vegna pess ad samfélagid tekur ekki tillit til parfa
minnihlutahdpa en er pess i stad snidid ad einsleitum porfum meirihlutans. Samkveemt
breska likaninu eru fatlanir pvi i raun birtingarmynd undirokunar peirra sem ekki bua vid
skerdingar og félagsheimurinn er snidinn ad, 4 minnihlutanum (Rannveig Traustadaéttir,
2003). Rannsoéknir & svidi fotlunar sem gerdar hafa verid Ut fra pessu sjénarhorni hafa
stundum verid nefndar frelsandi fotlunarrannséknir par sem peaer pykja frelsa
einstaklinginn fra pvi ad vera férnarlamb persénulegs harmleiks eins og leeknisfraedilega
likanid leggur upp med. bess i stad setur breska félagslega likanid abyrgdina alfarid a
hendur samfélaginu sem snidgangi fjolbreytileikann og um leid parfir einstaklinga innan

minnihlutahdpa (Rannveig Traustadoéttir, 2006).

Breska félagslega likanid hefur helst hlotid gagnryni fyrir pad ad einfalda hlutina um of
og horfa fram hja samspili 6likra ahrifapatta i lifi einstaklingsins par sem ekki sé
raunhaeft ad adgreina fullkomlega skerdingu og fotlun eda horfa fram hja skerdingunni
sem ahrifapeetti 4 hindranir i lifi einstaklingsins. Einnig hefur pad verid gagnrynt fyrir ad
einblina 3 likamlega pattinn og snidganga pannig félk med annars konar skerdingar, eins
og til deemis proskahémlun (Hrefna Sigurdardéttir, 2008), en einnig pa sem hafa skerta
heyrn eda eiga vid gedraen vandkveedi ad strida. Pa pykja peir sem adhyllast petta
sjonarhorn leggja of mikla dherslu a félagslega og efnahagslega pezetti sem orsakavald
fotlunar og utiloka pannig persdnulega reynslu og adsteedur einstaklingsins dsamt peim
hugmyndum um fatlanir sem rikjandi eru i menningarheimi hvers og eins sem

mogulegan ahrifapatt (Rannveig Traustadoéttir, 2006 —a).

Norraena tengslalikanid

A Nordurléndum hefur megin dherslan i malefnum fatladra verid 16gd & samverkandi

ahrif skerdingar og umhverfispatta (Rannveig Traustadoéttir, 2003). Med hugmyndum um
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normaliseringu var horfid fra pvi sjonarhorni ad reyna ad breyta einstaklingnum og
aherslan pess i stad 16g6 a pad ad breyta umhverfinu og laga pad ad pérfum vidkomandi.
Einungis med peim heetti veeri mogulegt ad draga ur fotlun af voldum peirrar skerdingar
sem vidkomandi byggi vid. Frekar en ad reyna ad fella einstaklinginn ad samfélagslegu
umhverfi var gerd su krafa til samfélagsins ad pad meetti pérfum hvers einstaklings 8
hans eigin forsendum hverju sinni. betta vidhorf endurspeglar hinn svokallada norraena
tengslaskilning sem skilgreinir hvers kyns fétlun sem nokkurs konar misgengi @ milli
einstaklingsins og pess samfélags sem hann tilheyrir. Einstaklingur sem bui vid skerdingu
af einhverju tagi sé ekki fatladur nema vié akvednar adstaedur. Fotlunin radist ad hluta
til af umhverfinu og ad hluta til af edli peirrar skerdingar sem viokomandi byr vid. S4 sem
er blindur stridi til deemis ekki vid fotlun nema vid akvednar adstaedur. Pannig sé
fotlunin ekki til stadar pegar viokomandi talar i sima en hin hamli honum hins vegar ad
geta ekid bifreid par sem vidkomandi parf ad reida sig a sjonina. Fotlunin telst einnig mis
mikil eftir adstaedum hverju sinni og sem deemi getur sa blindi vel tekid patt i samraedum
vio folk en fer pé & mis vid pad ad geta lesid i pa likamstjaningu sem peim sem eru
sjdandi er dmedvitad tamt ad gera. Fotlunin raedst pvi fyrst og fremst af getu hvers
einstaklings i sinu umhverfi hverju sinni (Hrefna Sigurdardoéttir, 2008). Fotlunin er pvi i
raun afsteed og skapast vegna pess ad samfélagid gerir rad fyrir einsleitni pegna sinna og
tekur ekki tillit til peirra sem falla ekki sjalfkrafa i pau moét sem samfélagid byr til
(Rannveig Traustadottir o.fl., 2010). Norraena tengslalikanid likist pannig félagslegu

sjénarhorni ad nokkru leyti.

A Nordurldndum hafa fotlunarfraedin préast ad miklu leyti Gt fra velferdarkerfinu en i
megin atridum er fétlunarhugtakid par skilgreint 4 prennan hatt. [ fyrsta lagi er fétlun
talin vera vegna misreemis @ milli einstaklings og pess umhverfis sem hann lifir i, til
deemis pegar einstaklingurinn byr ekki yfir peirri faerni sem samfélagid krefst af pegnum
sinum, og verdur pvi fyrir hindrunum & vegi sinum. | 68ru lagi er fétlun skilgreind sem
adsteedubundin par sem skerdingin i samspili vid umhverfid veldur adeins fotlun pegar
um misreemi er ad raeda en par sem adstaedur valda einstaklingnum ekki hindrunum er
fotlun ekki til stadar. Ef tekid er vidara sjonarhorn 4 pennan patt og til frekari skyringar
maetti segja ad einstaklingur sem fer til Utlanda par sem talad er tungumadl sem hann
ekki skilur eigi vid fotlun ad strida i peim adstadum par sem moguleikar hans til pess ad

tja sig og eiga samskipti vid innfaedda eru takmarkadir. | pridja lagi gengur norraena
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tengslasjonarhornid ut fra pvi ad fotlun sé afsteed par sem skilgreiningar a likamlegum
og andlegum skerdingum séu akvednar eftir gedpotta ,heilbrigdra” einstaklinga og paer
bvi i raun félagslega métadar a hverjum stad. bannig getur einstaklingur fallid undir
skilgreiningu um proskahomlun i einu samfélagi en stadid utan hennar i 68ru samfélagi.
Norraena tengslasjénarhornid felur pé i reynd i sér akvedinn tviskinnung pvi pratt fyrir ad
vera radandi stefna opinberlega i norraenu velferdarkerfi er annad upp a teningnum
begar kemur ad mati a fotlun einstaklinga sem til daemis sakja bdtagreidslur. ba er
leeknisfraedilega likanid alls rddandi og skyr krafa gerd um greiningu laekna, salfreedinga
eda annarra sérfredinga sem fella skuli einstaklinginn i akvedinn ,fétlunarflokk”

(Rannveig Traustadottir, 2006a).

Adrar skilgreiningar

Samkvaemt skilgreiningu Sameinudu bjédanna sem fram kemur i samningi um réttindi
folks med fotlun telst sa einstaklingur fatlaGur sem byr vid likamlega, andlega eda
vitsmunalega skerdingu eda sem hefur varanlega skerdingu a skynjun sem getur
mogulega komid i veg fyrir fulla og virka patttoku vidkomandi i samfélaginu &
jafnréttisgrundvelli. Fotlunin kemur fram pegar vixlverkun verdur a milli einhverra af
bessum skerdingum annars vegar og umhverfisins hins vegar sem veldur vidkomandi
einstaklingi hindrun (Velferdarraduneytid, e.d.). Ldg um malefni fatlads félks & [slandi
varda alla pa sem glima vid likamlega eda andlega fotlun en undir pa skilgreiningu falla
samkveemt somu logum proskahémlun, gedfétlun, hreyfihdmlun, sjén- og
heyrnarskerding en einnig fatlanir sem til eru komnar vegna langvarandi veikinda eda

slysa (Log um malefni fatlads félks, nr. 59/1992).

Af ofangreindu ma sja ad skilningur og syn baedi almennings og freedimanna a fatlanir
kemur ar ymsum attum og sjénarhornin sem togast 4 eru morg og dlik. pad er tilfinning
hofundar ad pratt fyrir pad ad skilningur a ahrifum félagslegra patta a fatlanir hafi aukist
og aherslan faerst yfir & ahrif umhverfis og samspil pess og skerdingar, pa eimi enn eftir
af leknisfraedilega sjénarhorninu par sem litid er a fotlun sem afbrigdileika hja
einstaklingnum. bad & liklega ekki sist vid pegar kemur ad ymiss konar greiningum fyrir
almannatryggingakerfid eda vegna umsdkna einstaklinga um sérstaka pjénustu, en pé
likast til einnig pegar kemur ad vidhorfum almennings til peirra sem bua vid fotlun. bad

er i pad minnsta ljost ad ekki er hlaupid ad pvi ad skilgreina fotlun enda margir fletir sem
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snla ad slikri skilgreiningu baedi sem sameiginlegu yfirhugtaki sem og hja hverjum og
einum einstaklingi 4 persénulegum grundvelli. Leeknisfreedilega sjonarhornid
endurspeglar kannski visindahyggju gamalla tima par sem allt var talid maelanlegt a
videigandi meelikvarda, fyrirbaeri voru flokkanleg og talin lata akvednum logmalum.
Félagslegt sjénarhorn storkadi pessu vidhorfi og gaf fétlunarhugtakinu nyjar viddir og
krafa um mannréttindi til handa 6llum ménnum styrkti pad sjonarhorn. bratt fyrir ad hid
breska likan sé rottaekt og virdist ef til vill of mikil einféldun @ stundum pa er ekki éliklegt
ad petta ykta vidhorf hafi virkad sem 160 @ vogarskalar félagslegs sjénarhorns enda ekki
Opekkt ad slik réttaekni skilji eftir sig sterk ahrif pétt hidn ndi ekki fram ad ganga i einu og
Ollu — og stundum er slikt kannski einmitt pad sem til parf til pess ad hrinda af stad

breytingum.

2.2 broskahdomlun

Arid 1936 var fyrst fjallad um malefni fatladra i islenskum l6gum en fram til pess tima
haféi verid studst vid fatakraloggjofina til pess ad maeta porfum pessa hdps (Maria
Jénsdéttir, 2006; Erna Einarsdoéttir, 2008). Vidleitni til pess ad skilgreina formlega
skerdingu 4 proska folks matti fyrst sja i greinargerd med frumvarpi til laga um
favitastofnanir sem toku gildi arid 1967 (Margrét Margeirsdéttir, 2001). bar var fdviti
skilgreindur sem hver sa sem sokum greindarskorts gat ekki séd sjalfum sér farborda.
Undir pessa skilgreiningu voru felldir prir undirflokkar par sem vanviti var einstaklingur
med greindarvisitélu a bilinu 50 til 70, hdlfviti med greindarvisitolu & bilinu 25 til 49 og
Orviti med greindarvisitélu 24 eda laegri (Frumvarp til laga um fdvitastofnanir nr.

53/1967).

Proskahomlun er fotlun sem fellur undir proskaskerdingu, en proskaskerding parf ekki
endilega ad fela i sér fotlun. Alvarleg proskaskerding getur leitt til fotlunar, par med talid
proskahémlunar. Sa einstaklingur sem byr vid proskahomlun hefur mjoég skerta
vitsmunalega og félagslega faerni. broskahomlun er hesegt ad meta og greina med
akvednum matstaekjum og hafa prju flokkunarkerfi einkum verié notud til pess. bar er
fyrst um ad reeda flokkunarkerfi Alpjéda Heilbrigdismalastofnunarinnar WHO (World
Health Organisation) sem nefnt hefur verid ICD-10 (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Skilgreining WHO & proskahdmlun samkveemt ICD-10 stadlinum er svohljédandi:
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Stadnadur eda ofullkominn proski hugans sem einkennist einkum af
skerdingu 4 ymiss konar faerni er fram kemur & proskaskeidi
einstakingsins. Um er ad raeda feerni sem studlar ad vitsmunaproska i
vidustu merkingu pess hugtaks, t.d. pekkingarlega, mallega, hreyfilega
og félaglega [sic] peaetti. Proskahdmlun getur komid fram an annarra
andlegra eda likamlegra fylgikvilla (Tryggvi Sigurdsson, 2008, bls. 36).

ICD-10 flokkunarkerfid inniber fjogur stig proskahomlunar en til pess ad meta 4 hvada
stigi einstaklingur telst er oftast notast vid st6dlud greindarprof. Matslista ma einnig
nota til pess ad meta faerni einstaklingsins vid akvednar adsteedur og saman gefa pessi
greiningartaeki visbendingu um stig proskahdmlunar hja vidkomandi einstaklingi a

hverjum tima.
Stigin flokkast pannig:

] Greindarvisitala 50-69 stig = Veeg proskahémlun

[J  Greindarvisitala 35-49 stig = Midlungs alvarleg proskahomlun

] Greindarvisitala 20-34 stig = Alvarleg proskahomlun

(] Greindarvisitala undir 20 stigum = Djup proskahémlun (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Annad flokkunarkerfi sem nota ma til ad greina proskahémlun er kerfi ameriskra
samtaka um vitsmunalegar og proskalegar skerdingar, AAIDD (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities). Skilgreining AAIDD & proskahdmlun hljémar
svo:

Proskahomlun er fétlun sem einkennist baedi af markteekum takmérkunum i
vitreenni getu og adlégunarfaerni. bessar takmarkanir birtast i vitreenum,
félagslegum og hagnytum pattum adlogunarfeerni. Fotlunin kemur fram fyrir
atjan dra aldur (Tryggvi Sigurdsson, 2008, bls. 37).

Ahersla er 16gd 4 naudsyn pess ad meta proska hvers einstaklings Ut fra adsteedum
hans hverju sinni og pvi umhverfi sem hann lifir i, medal annars med tilliti til menningar
og mallegs breytileika. Pannig sker greindarvisitalan ein og sér ekki ir um pad hvort um
proskahémlun sé ad reeda pvi ad einstaklingur sem maelist med undir 70 stig i greind en
hefur gbéda adlogun ad félagslegu umhverfi sinu telst ekki endilega vera med
broskahémlun. Ahersla er ekki sidur 16gd & mikilvaegi pess ad taka styrkleika
einstaklingsins med inn i heildarmyndina asamt faerni vidkomandi i tjaskiptum, hegdun,

hreyfingu og skynjun. Fotlun er almennt ekki greind ut fra einstaklingnum sjalfum heldur
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moguleikum hans a pvi ad lifa sambaerilegu lifi og adrir pegnar innan sama samfélags.
bvi hefur su pjonusta sem i bodi er til pess ad baeta pad sem upp a vantar og par med
draga ur fotluninni sem slikri, einnig ahrif @ pad hvort einstaklingur telst glima vid
broskahomlun. Med 6drum ordum; sé einstaklingnum maett med ihlutun vié hefi
pbannig ad proskaskerding sé honum ekki hamlandi i daglegu lifi, er ekki lengur um

broskahomlun ad raeda (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Ad lokum hafa amerisku gedlaaknasamtokin (American Psychiatric Association) gefid ut
flokkunarkerfi sem kallast DSM-IV sem sameinar ad miklu leyti hin tvo flokkunarkerfin og
metur beaedi greind og adlégunarfaerni einstaklingsins. bad kerfi gerir pé avallt rdd fyrir 5
stiga skekkjumorkum i hvora att pegar greind er maeld pannig ad sa sem malist med

greindarvisitolu upp a 60 stig telst vera med 55-65 stig (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Samkveemt islenskum l6gum um Greiningar- og rddgjafarstéd rikisins, Il. kafla 2. gr.
felur greining i sér ,athugun og samrdd sérfredinga med alpjédlega vidurkenndum
adferdum til mats 4 edli roskunar, til flokkunar eftir alpjédlegum greiningarvidmidum og
til stadfestingar a fotlun, pegar pad a vid. Enn fremur felur greining i sér mat a feerni og
adsteedum einstaklingsins sem nytist til sérhaefdrar radgjafar og medferdar.” (L6g um
Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr. 83/2003, 2. gr.). Greining felur pvi ekki adeins i
sér pad ad finna heiti a fravik einstaklings eda fella viokomandi i akvedinn flokk pd
vissulega sé um ad raeda akvedna skilgreiningu a fravikinu i hverju tilfelli fyrir sig. En
greining snyst ekki sidur um pad ad finna styrkleika og getu einstaklingsins og pa
moguleika sem hann getur nytt sér til g6ds, dsamt pvi ad greina parfir hans a pjénustu
og adstod til ad brua bilid par sem getu vidkomandi sleppir. bvi er ekki um ad raeda leit
ad endanlegri nidurstédu heldur er greiningin ferli sem hefst pegar fraviks verdur vart
hja barni og fylgir einstaklingnum svo lengi sem fravik er til stadar. Adstaedur og parfir
folks breytast i sifellu en med greiningu ma koma til méts vié peer & hverjum tima i lifi

einstaklingsins (Stefan J. Hreidarsson, 2008).

Eins og sja ma hefur skilgreiningin & pvi sem talid er vera fravik i proska félks breyst
mikid a sidustu aratugum en pad a pé kannski fyrst og fremst vid um pau hugték sem um
raedir. Pad kann ad vekja athygli ad flest pau oré sem notud voru & arum adur pykja
mjog nidrandi i dag og hefur verid hafnad af samfélaginu. Ord eins og faviti eda halfviti

hafa pannig 66last mjog neikvaeda merkingu i gegn um arin. Sumir vilja meina ad ordin
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beri vott um pann tidaranda sem rikti @ peim tima og séu vitni um pa vanvirdu sem foélk
med proskahomlun matti pola fyrr & timum. Hofundur setur spurningarmerki vid slikar
fullyrdingar pvi ef til deemis ordid faviti er skodad ndnar sést ad pad er adeins lysandi
fyrir pann sem fatt veit. SU merking sem liggur i ordinu i dag er mun neikvaedari og svo
virdist sem pad hafi 6dlast adra merkingu med tid og tima par til pad potti ekki lengur
vid haefi. Hver dsteedan er fyrir pvi er kannski verdugt umhugsunarefni en verdur pé 13tid

liggja @ milli hluta hér.

Orsakir proskahdmlunar

Proskahomlun getur verid afleiding margra élikra orsakapatta en i flestum tilfellum a
hin reetur sinar i einhvers konar truflun a starfsemi midtaugakerfisins. Truflunin getur
ymist verid settgeng par sem hun liggur i erfdum, en slikt er algengara pegar um er ad
raeda vaegari proskahdmlun, eda hun getur verid til komin vegna utanadkomandi patta
eins og til deemis vegna medfaedds efnaskiptagalla. Adur fyrr var algengt ad rekja
pbroskahdmlun til afalla i feedingu en nylegar rannsdknir syna ad i flestum tilfellum & hun
sér erfdafraedilegar skyringar eda pa ad proskahomlunin er til komin vegna éfalls a
fosturskeidi. Sjaldgaefara er ad afdll i bernsku valdi proskahomlun en i peim tilfellum
getur til deemis verid um ad raeda hofudaverka eda heilabdlgu af voldum sykingar. begar
proskahémlun er til stadar par sem greindarvisitala er undir 50 stigum er skyringuna
oftast ad finna i liffreedilegum pattum, eda i yfir helmingi tilvika. Algengt er ad
proskahémlun fylgi adrar skerdingar eda vandamal eins og til deemis heyrnar- eda
sjonskerding og ymsar hegdunarraskanir eru einnig algengur fylgifiskur proskahémlunar

(Solveig Sigurdardéttir, 2008).

2.3 Félagsfeerni

Hugtakinu félagsfaerni hefur verid lyst sem sjaanlegri og maelanlegri hegdun a milli
einstaklinga sem eykur sjalfsteedi, félagslega vidurkenningu og lifsgaedi. Félagsfaerni er
leerd hegdun sem gerir einstaklingi kleift ad eiga félagsleg samskipti vid annad fdlk,
fordast arekstra og takast a vid streituvaldandi adstaedur. Félagsfeerni verdur pvi adeins
skilgreind ut fra adstaedum og samhengi hverju sinni pvi dlikar adstaedur og d6lik verkefni
kalla & dlika beitingu félagsfaerni. Einstaklingur med gdéda félagsfaerni er faer um ad skilja
6likar merkingar i tjdningu annarra og bregdast vid peim med peim haetti sem videigandi

bykir i pvi umhverfi sem um raedir hverju sinni. Einstaklingur med géda félagsfaerni

20



uppsker jafnan jakveeda endurgjof sem styrkir félagsfaernina enn frekar (Bielecki og
Swender, 2004). Ymsir 6likir peettir hafa ahrif & félagsfeerni einstaklinga og rannséknir
hafa medal annars synt ad folk sem er i fostu sambandi eda & maka meelist marktaekt
med betri félagsfeerni en peir sem ekki eru i féstu sambandi og telst pa géd félagsfaerni

vera afleiding en ekki orsok i pvi samhengi (Deniz, Hamarta og Ari, 2005).

Anrif proskahémlunar a félagsfaerni

Nidurstodur erlendra rannsdkna hafa synt fram & marktaeka fylgni a milli alvarleika
broskaskerdingar og félagsfeerni einstaklinga par sem proskaskerding pykir draga
sjdanlega ur félagsfaerni (Bielecki og Swender, 2004; Cherry, Matson og Njardvik, 1999).
bessi fylgni er pd ekki endilega talin tengjast proskaskerdingunni sem slikri heldur
fremur 66rum pattum sem proskaskerdingin hefur bein eda ébein ahrif 4. Talid er ad
asteedan fyrir lakari félagsfeerni geti medal annars falist i éndégum teekifeerum
einstaklingsins til félagslegra samskipta sOkum einangrunar eda adgreiningar fra
samfélaginu, eefingaleysi einstaklingsins i samskiptum vié adra af somu dastaedu, skorti
viokomandi a peirri pekkingu & mannlegum samskiptum sem almennt er leeré eda skorti
a pvi ad viokomandi fai endurgjof fra umhverfinu og par med hvatningu til jdkvaedra
samskipta (Cherry, Matson og Njardvik, 1999). Rannsdkn Velferdarraduneytisins fra
arinu 2010 leiddi i ljos ad teeplega helmingur fatladra pjénustunotenda sagdist stundum
upplifa einmanaleika, en petta hlutfall var enn haerra hja peim sem bjuggu & sambylum
pbar sem félk var einangradara og tengsl pess vid vini og kunningja utan heimilisins
veikari en hinna sem bjuggu i annars konar busetu. Yfir helmingur ibua sambyla sagdist
adeins hitta vini sina nokkrum sinnum & ari eda jafnvel sjaldnar, en rimlega fimmtungur
beirra fotludu einstaklinga sem bjuggu i annars konar busetu h6fdu s6mu sogu ad segja

(Velferdarraduneytid, 2011).

Skert félagsfaerni getur einnig verid afleiding vandamadlahegdunar vidkomandi
einstaklings sem stundum er einn fylgifiskur proskahomlunar og veldur pvi ad
viokomandi uppsker neikveeda endurgjof frd 6drum. Takmarkadur ordafordi og
erfidleikar med talmal og 6nnur tjaskipti geta einnig dregid mjog ur félagsfeerni (Cherry,
Matson og Njardvik, 1999) sem og vygi, sjalfskadandi hegdun og erfidleikar vid ad mynda

augnsamband vid adra. Einnig getur pad verid einstaklingnum hindrun ef viskomandi er
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of dgengur i samskiptum og a erfitt med ad atta sig & edlilegum morkum en slikt er

einnig algengt medal einstaklinga med proskahomlun (Bielecki og Swender, 2004).

Erlendar rannséknir hafa pd synt ad haegt er ad baeta félagsfeerni folks med
pbroskahémlun verulega med réttum adferdum og pjalfun. Til pess ad slikt sé mogulegt
er naudsynlegt ad leggja fyrst mat & félagsfaernina en vegna fyrrgreindra takmarkana til
tjaskipta reynist rannsakandanum oft naudsynlegt ad gera slikt mat med ébeinum haetti,
bad er med pvi ad fylgjast med einstaklingnum i sinu edlilega umhverfi eda vid tilbanar
adstaedur, eda med pvi ad fa upplysingar frd umoénnunaradilum vidkomandi. Algengara
er ad slikt mat fari fram i edlilegu umhverfi einstaklingsins pvi ad einungis pannig ma
meta faerni hans vid paer adstaedur par sem hann lifir sinu daglega lifi og skoda samskipti
viokomandi vid pad folk sem hann venjulega umgengst. begar mat a félagsfaerni er gert
vid tilbunar adstaedur er oft um ad reda einhvers konar hlutverkaleik par sem
samskiptin eru svidsett i akvednu umhverfi. Athugandinn setur pa upp dakvednar
adstaedur og sa sem verid er ad meta leikur hvernig hann myndi bregdast vid slikum
adsteedum. Félk med proskahdmlun hefur alla jafna meiri tilhneigingu til pess ad leitast
eftir vidurkenningu annarra og sammaelast 66rum heldur en félk sem ekki stridir vid
broskahomlun. Vid tilbdnar adstaedur sem pessar er pvi alltaf heetta a pvi ad
einstaklingur med proskahomlun reyni ad laga hegdun sina ad pvi sem hann telur ad
athugandinn vilji sja. Einnig geta vidtol eda beinar spurningar til einstaklinganna sjalfra

gefid bjagada mynd af raunverulegri faerni af sému astaedu (Bielecki og Swender, 2004).

Af framantdldu ma ljést vera ad proskahdmlun getur falid i sér ymsar hindranir a svidi
félagslegra samskipta einstaklingsins og liklegt ma telja ad vidkomandi purfi ad hafa
meira fyrir pvi ad mynda félagsleg tengsl heldur en peir sem ekki bda vid proskahomlun.
Pad hlytur pvi ad vera mikilvaegt ad leitast vid ad hamarka félagsfaerni hvers einstaklings
eins og mogulegt er enda synt ad hana megi baeta til muna med utanadkomandi adstod
og leidsogn. Oheftir moguleikar til félagslegrar patttdku og hvatning til samskipta vid
annad félk hlytur hér ad vera lykilatridi enda forsenda pess ad einstaklingurinn pjalfi

med sér gdda félagsfaerni.

Stadalmyndir og ahrif synileika fotlunar a félagslega patttoku
Stadalmyndir verda gjarnan til pegar félk gerir sér dkvednar hugmyndir um akvedna

hdépa, ekki sist pegar um er ad raeda minnihlutahdpa. Oft verda pessar hugmyndir til
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vegna hegdunar eda atferlis farra einstaklinga en stadalmyndirnar gera pad ad verkum
ad 4 endanum eru allir einstaklingar hépsins litnir somu augum og settir undir sama hatt.
[ stad pess ad litid sé & hvern og einn sem sérstakan einstakling og horft 4 pad sem 6likt
er med folki innan hépsins, eru tind til einhver dberandi einkenni farra sem yfirfaerd eru
a alla i hépnum og einstaklingar innan hans pannig stimpladir einsleitir. Hver og einn er
bannig skilgreindur ut fra hdpnum en ekki & eigin forsendum. Slikar alhafingar af faum
yfir @ marga eru vel pekktar i heimi peirra sem bua vid skerdingu af einhverju tagi, ekki
sist pegar um er ad raeda folk med proskahdmlun. Oft hefur verid litid a félk med
broskahomlun sem 6fullkomna fullordna einstaklinga og komid fram vid pad eins og
born. bar sem born eru venjulega talin parfnast utanumhalds og leidsagnar hefur pad
reynst einstaklingum med proskahémlun prautin pyngri ad fa vidurkennda stédu sina
sem sjalfsteeda og sjalfrada einstaklinga eda bara sem fullordid folk (Lilja Ossurardottir,

2010).

Einstaklingur sem augljéslega byr vid skerdingu eda fotlun af einhverju tagi feer ekki
sama viomot fra umhverfinu og adrir. Samfélagid gengur Ut fra skertri getu
einstaklingsins og gerir minni kréfur til vidkomandi heldur en til annarra
bjodfélagspegna. betta getur valdid pvi ad einstaklingurinn faer ekki somu teekifzeri til
bess ad spreyta sig @ hinum ymsu hversdagslegu verkefnum sem adrir pegnar
pbjodfélagsins purfa ad leysa og fotlunin er pannig yfirfaerd a o6lik svid i lifi viokomandi
sem skerdingin i raun og veru naer ekki til. Hinn fatladi einstaklingur hefur ekki faeri a pvi
ad syna fram a eigin getu og sjalfstraust hans bydur hnekki vegna pess. Pad er pvi
hverjum manni mikilveegt ad hafa i huga ad pratt fyrir pad ad einstaklingur bui vid
skerdingu ma skerdingin ekki verda perséonugerd i einstaklingnum sem hofudeinkenni

hans (Ddra S. Bjarnason, 1989).

Akvedin haetta er einnig & pvi pegar einstaklingur med fétlun synir afburda arangur &
einhverju svidi, til deemis i ipréttum, ad lof almennings a dugnadi vickomandi snuist uppi
i andhverfu sina. Vidbrogdin verda gjarnan a pann veg ad félk bregst vid eins og pad
hefdi aldrei truad pvi ad einstaklingur med fotlun geeti unnid slikt afrek og fyrir vikid
verda peir hinir fotludu sem ekki hafa unnid til slikra afreka enn frekar afmarkadir fra

hinum almenna borgara (Déra S. Bjarnason, 1989).
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| islenskri rannsékn sem gerd var & arunum 2008 til 2010 kemur fram ad synileiki
fotlunar hefur mikil ahrif a félagslega patttoku einstaklinga. Einkum fer ad bera 8 pessum
ahrifum vid unglingsaldurinn pegar utlitspeettir fara ad vega pyngra i lifi félks i
samskiptum vid adra. Likamsmynd og kynverund verda mikilvaegir pzettir og hafa bein
ahrif a sjalfsmynd einstaklingsins. Vidbrégd almennings vid sjdanlegri fotlun geta hér
haft mikil ahrif og einnig upplifun einstaklingsins a pvi ad fylgja ekki somu proskakdrfum
og adrir en falla pess i stad undir hinar ymsu skilgreiningar og flokkanir & afbrigdileika
sinum. Oft bregdast vidkomandi vid med einhvers konar uppreisn gegn afskiptum
annarra og um leid gegn fotlunarstimplinum sem slikum. Hins vegar geta vidbrogdin
ordid a pann veg ad einstaklingi sem stridir vid fotlun fallist hreinlega hendur og feli
sjalfsteedi sitt og akvordunarrétt 66rum ad mun meira leyti en efni standa til midad vid

fotlun vidkomandi (Eirikur Karl Olafsson Smith, 2010).

| uttekt sem Velferdarraduneytid |ét gera & stodu fatladra arid 2010 lystu margir
vidmalenda pvi hvernig annad félk glpti a pa a gétum ati og 17% sogdust verda fyrir
areitni, stridni eda einelti (Velferdarraduneytid, 2011).

Samkveemt fyrirbaerafreedinni byggist sjalfsmynd okkar ad stérum hluta & pvi hvernig
vid upplifum vidbrogd annarra vid tilveru okkar. Vid lesum stodugt ur svip folks hvada
augum pad litur okkur og métum okkar eigin sjalfsmynd medal annars Ut fra pvi. F6tlud
ungmenni eru oftar en ekki hvott til pess ad taka patt i hvers kyns vidburdum sem
skipulagdir eru fyrir fatlada og idka pannig félagslif ad miklu leyti med foreldrum sinum
eda félagslioum. Félagsleg patttaka vid slikar adstadur einkennist fyrst og fremst af
verndudu umbhverfi og akvardanatoku annarra og er ekki til pess fallin ad sjalfsefla
einstaklinginn eda hvetja viokomandi til sjalfstaedis. Einstaklingurinn fer i raun 8 mis vid
bad ad fa ad reyna eitthvad nytt einn og éstuddur, upplifa pad ad reka sig 4, fa ad gera
mistok og lera af peim og deila reynslu sinni og upplifun med vinum sinum og
jafnéldrum. bad er einnig vel pekkt medal fatladra ungmenna ad pau missa oft tengsl vid
6fatlada félaga sina um og eftir unglingsarin og hafa rannsdknir synt ad ungmenni med
fotlun upplifa sig frekar ,edlileg” innan um adra fatlada einstaklinga heldur en éfatlada.
Fotlunin er pvi, ad hluta til ad minnsta kosti, félagslega métad fyrirbaeri sem kemur fram
sem stimplun vegna vidbragda umhverfisins vid utlitlsegum afbrigdileika einstaklingsins

(Eirikur Karl Olafsson Smith, 2010).
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porfin fyrir pad ad tilheyra

Samkvaemt kenningu Maslow um grunnparfir einstaklinga er porfin fyrir pad ad tilheyra
mjog sterk og mikilveegt hverjum manni ad su porf sé uppfyllt. Pad ad finnast madur
tilheyra er upplifun sem algengast er ad félk finni fyrir innan fjolskyldu, vinahdps,
félagsstarfs og -hdopa ymiss konar, auk pess ad finna ad madur tilheyri dkvednu
samfélagi. Maslow taldi naudsyn pess ad uppfylla porfina fyrir pad ad tilheyra liggja i pvi
ad adeins pannig geeti einstaklingurinn byggt upp gott sjalfstraust, sterka sjalfsmynd og

fundid fyrir verdleikum sinum (Kunc, 1992).

Madurinn er félagsvera i edli sinu og o6ll tilheyrum vid hopi eda élikum hépum folks fra
faedingu. bessir hépar breytast pegar vid voxum Ur grasi, vid haettum ad tilheyra sumum
hépum og sameinumst nyjum eftir pvi sem vid eldumst og proskumst og tokum okkur ny
viofangsefni fyrir hendur. Pad parf pvi ekki ad koma a dvart ad sifellt fleiri rannséknir
benda til pess ad pad ad upplifa sig sem hluta af félagshdp, su tilfinning ad tilheyra
hépnum, hafi bein ahrif & heilsu, lidan og hamingju félks (Newman, Lohman og
Newman, 2007). | pessu felst medal annars pad ad finna ad madur sé metinn ad
verdleikum og vidurkenndur sem hluti af hépnum asamt pvi ad finna fyrir stolti yfir pvi
ad tilheyra viokomandi hép. Su tilfinning ad upplifa sig tilheyra samfélagi hefur verid
nefnd sem ein af grunnforsendum fyrir hamingju, proska, adlégunarhaefni og lifsfyllingu
hja félki og vontun a peirri tilfinningu getur valdid einmanaleika og punglyndi, kvida,
reidi og skomm og grafid undan sannfaeringu einstaklingsins um eigin tilgang i lifinu
(Theurer og Wister, 2010; Newman, Lohman og Newman, 2007). Fj6lskyldubdnd og pad
studningsnet sem vinahdpar mynda hafa bein ahrif & sjalfstraust og sjalfsmynd félks og
vontun a peirri upplifun ad tilheyra hefur medal annars verid talin einn af peim
dheaettupdttum sem leitt geti til sjalfsviga (Harrison o.fl., 2011; Sun og Hui, 2007).
Tilfinningin um pad ad tilheyra er pad sem tengir einstaklinginn vid umhverfi sitt og
folkid i kring um hann og leetur vidkomandi finna ad hans sé parfnast i pvi félagslega

umhverfi sem um rzaedir (McLaren, Gomez, Bailey og Van Der Horst, 2007).

Edli tengsla félks i milli og upplifun hvers einstaklings & peim tengslum sem hann
myndar og vidheldur vid adra hefur fengid aukid veegi i rannséknum & pattum sem varda
badi andlega og likamlega heilsu. bPorfin fyrir pad ad tengjast 6drum félagslegum
bondum hefur verid vidurkennd sem einn peirra mannlegu patta sem hefur bein ahrif 3

heilsu fdlks og pykir gefa visbendingu um salfélagslega virkni einstaklingsins. Svo virdist
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sem edli og styrkur félagslegra tengsla folks vid adra hafi ahrif 3 umhverfis-, salreena og
félagslega paetti sem aftur hafa ymist jakveed eda neikvaed ahrif 4 heilsu viokomandi eftir

atvikum (Hagerty, Williams, Coyne og Early, 1996).

bvi hefur verid haldid fram ad tilfinningin um pad ad tilheyra sé einstakt venslafyrirbeeri
b6 ekki hafi verid hlaupid ad pvi ad skilgreina pad. Eftir vidamikla hugtakagreiningu par
sem Hagerty og fleiri Utlistudu eiginleika og edli fyrirbaerisins var pad skilgreint sem
personuleg patttaka i félagslegu kerfi eda umhverfi sem veldur pvi ad einstaklingur
upplifir sig vera drjufanlegan hluta pess kerfis eda umhverfis sem um radir (Hagerty,

Lynch-Sauer, Patusky, Bauwsema og Collier, 1992).

porfin fyrir pad ad tilheyra dkvednum hépum og samfélagi er samkvaeemt ofantdldu
mjog mikilvaeg fyrir andlega og jafnvel likamlega lidan félks sem synir glogglega hversu
mikilvaeg félagsleg patttaka er hverjum einstaklingi. Slik patttaka hlytur pé avallt ad

midast vid adstaedur hverju sinni og byggjast fyrst og fremst a forsendum hvers og eins.

[ timaritinu Proskahjalp birtist 4rid 2010 grein par sem tvaer konur sem badar eru med
proskahomlun segja skodun sina & peirri adstod i busetu sem i bodi er. Telja paer
hvimleitt ad sU pjonusta sem um raedir snldi ad mestu leyti ad heimilishaldi og
innkaupum en mikid vanti upp a adstod vio félagslif og patttoku i samfélaginu. bzer telja
ad su adstod sem bodid er upp a fyrir félk med proskahomlun eigi ekki sist ad snua ad
félagslegri patttoku eins og til deemis pvi ad fara a kaffihds, i bid, bjéda gestum i
heimsékn eda fara sjalfur i heimséknir. bzer telja ad pvi midur sé allt of algengt ad félk
med proskahdmlun hafi litid vid ad vera um helgar og finni jafnvel fyrir kvida undir
vikulok par sem oft sé helgunum eytt innandyra og an pess ad nokkud sé gert sér til
skemmtunar eda deegrastyttingar (Asa Bjork Gisladéttir, Hugrin Dégg borfinnsdéttir og
Kristin Bjornsdéttir, 2010). Fyrrnefnd uttekt Velferdarraduneytisins leiddi einnig i ljés ad
pbad sem helst hindradi einstaklingana i pvi ad taka patt i félagslifi og tdmstundastarfi var
ad eigin sogn vontun peirra a félagsskap til pess ad njota tomstundanna og félagslifsins
med. Yfir pridjungur svarenda sogdu petta valda pvi ad peir taekju ekki patt i slikum
atburéum en taeplega fjérdungur nefndi skort a adstodarfélki sem asteedu hins sama

(Velferdarrdduneytid, 2011).
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2.4 Sjalfsteedi og sjalfraedi

Sjalfsakvorounarréttur

islensk 16g kveda & um fullt sjalfraedi folks med proskahdmlun til jafns vid adra pegna
bjédfélagsins og verdur sa réttur ekki af peim tekinn nema med démi, rétt eins og gildir
um adra pjodfélagspegna. Markmidid i malefnum félks med proskahémlun er ad pad
njoti i reynd sjalfraedis ad svo miklu leyti sem haegt er midad vid adstaedur hverju sinni.
S3a haefileiki ad geta metid hvad hentar manni hverju sinni og hvad er manni sjalfum fyrir
bestu i hinum ymsu adstaeedum og akvardanatokum er pd margpaettur en peir sem bua
vid proskahomlun eiga ad njota pess réttar ad fa ad lata reyna 8 pann hafileika og taka
hverjar peer akvardanir um eigid |if sem peir eru feerir um (Gudmundur Heidar
Frimannsson, 1995). Sé einstaklingur ekki megnugur pess ad tja vilja sinn vardandi pa
bjénustu sem hann éskar skal I6gum samkvaemt leita allra leida til pess ad 6dlast skilning
a vilja viokomandi. betta getur medal annars falid i sér ad leitad sé til peirra sem eru
nanastir og kunnugastir viokomandi einstaklingi adur en endanleg dkvordun er tekin um
hver pau mal sem hann varda (Reglugerd um pjoénustu vid fatlad félk a heimili sinu, nr.
1054/2010). Skerding & frelsi eda sjalfraedi einstaklings med proskahémlun er pa adeins
réttlaetanleg ad hun komi i veg fyrir ad vidkomandi einstaklingur verdi fyrir skada. Pé ber
einnig ad geeta pess ad leggja ekki svo mikla dbyrgd 4 hendur einstaklingnum ad pad
verdi honum um megn (Gudmundur Heidar Frimannsson, 1995). Samkveemt samningi
um réttindi félks med fotlun sem byggdur er & Mannréttindasattmala Sameinudu
pj6danna og var undirritadur af islenskum stjérnvoldum arid 1992, ber ad tryggja ad
einstaklingar med fatlanir séu ekki sviptir frelsi sinu vegna gedpottadkvardardanna
annarra og er par sérstaklega aréttad ad hvers kyns fotlun ein og sér réttleti ekki

frelsissviptingu undir neinum kringumstaedum (Velferdarraduneytid, e.d.).

Log um réttindagaeslu fyrir fatlad félk eru einnig byggd a samningi Sameinudu
pbjéodanna um réttindi félks med fotlun. Tilgangur peirra laga er ad adstoda folk med
fatlanir vid hvers kyns akvardanatoku sem vardar persénuleg malefni pess og tryggja ad
hver einstaklingur fai allar paer upplysingar sem porf er 4 hverju sinni til pess ad byggja
akvardanatokuna a. Ef einstaklingur a sokum fotlunar sinnar erfitt med ad gaeta eigin
hagsmuna 4 hann samkveemt légunum einnig rétt 4 persénulegum talsmanni sér til

adstodar. Login skulu i hvivetna tryggja einstaklingum med fotlun videigandi adstod eftir
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pborfum vid ad leita réttar sins i peim tilvikum par sem mogulega er brotid a réttindum
beirra, og adstoda sérskipadir réttindagseslumenn vidkomandi i slikum malum (L6g um

réttindagaeslu fyrir fatlad félk, nr. 88/2011).

bratt fyrir petta ma sem dami nefna ad arid 2010 bjuggu 64% einstaklinga med
broskahomlun a sambylum an pess ad hafa valid sér pad busetuform sjalfir

(Velferdarraduneytid, 2011).

Folk med proskahomlun hefur oft skerta sjalfsmynd og skortir 6ryggi og frumkveedi. Ad
auki a pad oft erfitt med ad setja sér markmid ut fra Iongunum sinum og fylgja peim
markmidum eftir. Petta er naudsynlegt ad hafa i huga og um leid mikilvaegt ad finna
leidir til ad styrkja einstaklinginn og virkja hann i pvi ad taka dkvardanir um hvert hann
vilji stefna, hjalpa viokomandi vid pad ad setja sér markmid 4 leid sinni og uppfylla pau.
Arangur slikrar vidleitni getur gert geefumuninn fyrir einstaklinginn vardandi framtid
hans, lidan viokomandi a fullordinsarum og almenn lifsgeedi. Sjalfsakvordunarréttur,
sjalfsefling og valdefling eru hér lykilhugtdk par sem einstaklingurinn tekur hverjar paer
akvardanir er varda hans eigid lif, stendur med sjalfum sér og gengst i eigin dbyrgd um
leid og hann gerir krofu um virdingu og lagmarksvelferd. Allir spila pessir paettir saman
og gera einstaklingnum kleift ad leitast vid ad hamarka lifsgaedi sin midad vid adstaedur
hverju sinni (Maria Jénsdéttir, 2006).

[ rannsékn sem gerd var & upplifun félks med proskahémlun & eigin sjalfraedi eftir
busetuformi kom i ljos ad peir sem bjuggu 8 sambylum ho6fdu minna sjalfraedi en peir
sem voru i eigin busetu. Sjalfstaed akvardanataka leiddi af sér sterkari sjalfsmynd, betri
lifsgaedi og meiri hamingju hja peim sem hennar fengu notid. Af pessu ma glogglega sja
naudsyn pess ad starfsfdlk sambyla leggi sig fram vid ad gaeta pess ad ibuarnir njéti
sjalfstaedis ad svo miklu leyti sem mogulegt er og fordist ad taka fram fyrir hendur peirra
vardandi hvers kyns akvardanatokur sem varda pa sjalfa (Gudbjorg Gudfinnsdottir,
2008). bjonusta vid einstakling getur audveldlega snuist upp i andhverfu sina og valdid
skerdingu 3 sjalfreedi ef ekki er rétt ad henni stadid og naudsynlegt er ad gaeta pess ad i
bjonustu felist raunverulegur studningur vid parfir einstaklingsins i samraemi vid dskir
hans og markmid. Sé pess ekki geett er haetta &4 ad med pjonustunni sé tekid fram fyrir
hendur einstaklingsins med pvi ad gera rad fyrir pvi ad vidkomandi purfi & pjonustunni

ad halda eda 6ski hennar an pess ad hann hafi sjalfur gefid slikt i skyn. Einnig er haetta &
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bvi ad akvedin pjonusta sé veitt einstaklingi sem pykir falla vel ad pjénustuleidinni i stad
bess ad pjénustan sé snidin sérstaklega ad porfum vidkomandi. Slikt getur valdid pvi ad
horft sé fram hja getu einstaklingsins til pess ad framkveema eitt og annad sem fellur
undir vidkomandi pjonustu i heild. Hjalpsemi og studningur getur pannig ordid ad
radsemi eda Oparfa hjalpsemi sem einstaklingurinn hefur ekki raunverulega porf fyrir
eda 6skir um (Olafur Pall Jénsson, 2010). Skilin parna & milli eru oft égreinileg og vidleitni
til pess ad vernda einstaklinginn, heilsu hans og lifsgaedi getur audveldlega birst sem
naudung par sem einstaklingurinn er sviptur frelsi og akvardanarétti og einkalif hans virt
ad vettugi. Slik togstreita @ milli svokalladrar verknadarskyldu annars vegar og hins vegar
taumhaldsskyldu pess starfsfolks sem veitir fotludum pjénustu er vel pekkt (Fridrik

Sigurdsson, 2004).

[ rannsékn sem byggd var & kdnnun sem 16gd var fyrir einstaklinga med proskahémlun i
sjalfstaedri busetu arid 2004 var medal annars kannad vidhorf peirra til peirrar pjénustu
sem peim std0 til boda. Nidurstédur syndu ad su pjénusta sem i bodi var uppfyllti oftar
en ekki adeins hluta af pérfum notendanna, baedi hvad vardadi paer parfir sem um var
ad reeda og einnig a hvada timum sélarhringsins pjonustan baudst. Patttakendur kvadust
oft purfa ad leita til settingja eda annarra adstandenda med ymsa adstod sem ekki bydist
beim annars stadar frd eda vegna forfalla starfsfolks sem veita atti viokomandi pjénustu.
Einnig sogdust margir svarenda upplifa ad peim veeri ekki treyst fyrir ymsum verkum
sem peir sjalfir toldu sig fullfeera um ad framkveema og oft taeki starfsfolk fram fyrir
hendur peirra pegar svo veeri (Sigurlina Davidsdéttir, Hrefna K. Oskarsdéttir og Hronn
Kristjansdottir, 2006). Uttekt Velferdarraduneytisins stydur pessa rannsokn par sem
margir svarenda téludu um skort a pjénustu vardandi ymsar daglegar athafnir allt fra
persénulegri umhirdu eins og tannburstun til adstodar vid tomstundaidkun. 60% peirra
sem bjuggu 3 herbergjasambyli s6gdust stundum upplifa ad peir rédu sér ekki sjalfir og
sem daemi um pad ma nefna ad meira en pridjungur fékk almennt ekki valid hvad var i

matinn @ heimilinu (Velferdarraduneytid, 2011).

Pegar litid er yfir sogu réttindabarattu folks med fatlanir ma glogglega sja hvernig
barattan hefur faerst fra pvi ad vera byggd a forsendum peirrar skerdingar eda fotlunar

sem um reedir yfir i pad ad vera réttindabaratta byggd 4 almennum mannréttindum
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6hdad persénulegum einkennum eda adsteedum hvers og eins, pd enn vanti mikid upp a

ad pau mannréttindi séu uppfyllt.

Normalisering - manngilding
Hugtakid normalisering kom fyrst fram hja Dananum Bank-Mikkelsen arid 1959. Bank-
Mikkelsen var umbdtasinni og trudi pvi ad haegt veeri ad beeta adbunad fatladra
einstaklinga sem byggju & soélarhringsstofnunum. Grunnurinn ad normaliseringu Bank-
Mikkelsen var einleeg vidleitni hans til pess ad studla ad pvi ad folk med hvers kyns
fatlanir fengi ad lifa eins edlilegu lifi og unnt veeri 4 stofnunum en poé var fremur 6ljést
hvad i pvi félst til ad byrja med (Déra S. Bjarnason, 1991; Erna Einarsdéttir, 2008). Sviinn
Bengt Nirje métadi hugtakid sidar ut fra pjénustuleidum og —markmidum og arid 1969
skilgreindi hann normaliseringu sem pad ,,ad gera 0Ollu proskaheftu félki kleift ad njéta
lifshatta og lifskjara sem likjast svo sem unnt er pvi sem talid er edlilegt i viokomandi
samfélagi“ (Ddéra S. Bjarnason, 1991, bls. 12). Med pessu yfirfaerdi hann hugtakid
normaliseringu yfir 4 allt félk med proskahdmlun hvar svo sem pad hafdi busetu (Déra S.
Bjarnason, 1991.). Skilgreiningin var um leid utfeerd til ad innibera husnadi, menntun,
atvinnu og tomstundir (Nirje, 1994).

bpar sem hugtakid potti enn nokkud 6ljést i visindaheiminum gerdi Bank-Mikkelsen
nokkrar tilraunir til pess ad Utskyra pad frekar. Arid 1982 skrifadi hann eftirfarandi:
,Normalisering er stefnumid i andstodu vid verndunarstefnu og stofnanavaedingu.
Normalisering er hugsjon sem sett er fram i andstdédu vid rikjandi kennisetningu til ad
vernda fatlad félk gegn mismunun. Normalisering merkir jafnrétti fyrir |l6gum, réttinn til

ad lifa lifinu likt og adrir” (Ddra S. Bjarnason, 1991, bls. 12).

Hugtakid normalisering barst til Bandarikjanna og Kanada & 7. aratugnum og par
00ladist pad loks fraxedilegt gildi sem greiningarteeki. Dr. Wolf Wolfensberger
endurskilgreindi hugtakid arid 1972 at fra félagslegum ferlum i menningarumhverfi
hvers og eins. Hugtakinu var nu skipt upp i atta peetti sem sneru ad daglegu lifi

einstaklingsins:
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[0  Daglegt munstur —snyr ad pvi ad vakna, kleedast, matast og ganga til hvilu i lok
dags.

(] Vikulegt munstur —felur i sér ad brjota upp daglegt munstur um helgar og njéta
heimilislifs, vinnu og tdmstunda & élikum st6dum.

0 Arlegt munstur —felur medal annars i sér ad taka sér sumarfri og énnur fri.

(] Ferlid gegnum hvert stig lifshlaupsins — felur i sér ad fa ad takast a vid bernskuna,
unglingsarin, fullordinsarin og ellina eins og adrir.

[  Sjalfsakvordunarréttur.

(] Préun gagnkynhneigdra sambanda — par med talinn rétturinn til pess ad ganga i
hjonaband.

(] Fjarhagsstada — felur medal annars i sér adgang ad botagreidslum og sanngjérnum
launum fyrir stérf @ vinnustofum.

] Umhverfi —felur i sér ad umhverfi skdla, vinnu, sambyla og annars hisnaedis sé

sambaerilegt pvi sem pekkist hja 68rum samfélagspegnum (Nirje, 1994).

Wolfensberger potti oréid normalisering hafa pvaelst um of i freeaheiminum og arid
1983 gaf hann hugtakinu nytt heiti og kalladi pad Social Role Valorisation sem utlagt
hefur verid sem manngilding eda gildisaukandi félagslegt hlutverk a islensku (Déra S.

Bjarnason, 1991; Maria Jonsdéttir, 2006). Hér verdur notast vié ordid manngilding.

Gamla hugtakid, normalisering, var ordid teygt og pveelt og hafdi ad mati
Wolfensbergers verid farid mjog frjalslega med notkun pess. Hann hafdi eytt kroftum i
ad halda merkingu hugtaksins & lofti og lagt mikla vinnu i ad skilgreina pad a sem
skyrastan hatt til ad fyrirbyggja misskilning og misnotkun pess. bessi hugarvinna hans
feeddi af sér hid nyja hugtak um manngildingu. Ordid sjalft er lysandi og felur i sér pad ad
efla gildi manneskjunnar i samfélaginu sem er einmitt pad sem Wolfensberger vildi
dorka. Ordid normalisering hafdi verid notad a ymsum olikum vettvangi sem gerdi pad
ad verkum ad folk lagdi oft sina eigin merkingu i pad, en manngilding var nytt og
framandi og notkun pess krafdist pess ad folk hefdi fengid greinagdda skyringu a pvi
hvad leegi ad baki ordinu (Osburn, 1998).

Hugsunin @ bak vid manngildingu Wolfensbergers var su ad skapa og styrkja
vidurkennd hlutverk fyrir alla i félagsheimi hvers og eins. Med pvi ad skapa einstaklingi

félagslegt hlutverk sem metid er ad verdleikum og vidurkennt af samfélaginu aukast
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moguleikar vidkomandi einstaklings & pvi ad njota audlinda samfélagsins til jafns vid
adra. beir paettir sem petta 4 einna helst vid um eru medal annarra menntun, virding,
vidurkenning, patttaka, proski og su tilfinning ad tilheyra samfélaginu. Fyrir pd sem bua
vid 6jofnud eru pessir paettir oft utan seilingar eda i besta falli erfidara ad nalgast pa og
njota peirra en fyrir adra. Med vidurkenndu félagslegu hlutverki getur einstaklingurinn
eignast bandamenn, ekki sist i hopi peirra sem hafa svipad eda samskonar hlutverk.
Einnig verdur slikt hlutverk oft til pess ad litid er fram hja peim eiginleikum sem
einkenna einstaklinginn og veeru annars litnir neikveedum augum. Sjdanleg fravik fra
norminu hja peim einstaklingi sem glimir vid fotlun af einhverju tagi eru pannig mad ut
begar vidkomandi feer vidurkennt hlutverk sem um leid verdur hluti af einkenni hans
(Margrét Margeirsdottir, 2001; Osburn, 1998). bvi ma segja ad manngilding sé i raun
andsvar Wolfensbergers vid félagslegum og samfélagslegum 6jofnudi en tvennt parf ad
koma til svo na megi henni fram. Annars vegar parf ad styrkja imynd einstaklingsins ut &

vid og hins ad vegar leitast vid ad hamarka félagslega feerni viokomandi (Osburn, 1998).

Pegar um er ad raeda einstakling med fotlun eins og proskahomlun felst styrking
imyndar vidkomandi Ut & vid ekki sist i pvi ad geeta pess ad tala um einstaklinginn &
fullordins grundvelli. Med pessu ma hafa moétandi ahrif & imynd annarra af
einstaklingnum og studla um leid ad pvi ad hann fai vidurkenningu sem fullordinn
einstaklingur i fullordinsheimi i stad pess ad litid sé a vibkomandi sem , eilift barn” eins
og oft vill vera raunin. Einmitt pessi hugsun er einn af hornsteinunum i kenningu
Wolfensbergers um manngildingu (Osburn, 1998). Samningur Sameinudu Pjédanna um
réttindi folks med fotlun leggur einnig dherslu & pad ad skapa jakvaeda imynd fatladra ut
a vid og efla vitund almennings um malefni peirra. Halda parf a lofti peirri stadreynd ad
folk med fotlun er ekki einsleitur hépur heldur inniber hann mannlegan fjélbreytileika

rétt eins og allir adrir hépar samfélagsins (Velferdarrdduneytid, e.d.).

Eins og fram hefur komid verdur skerding einstaklings idulega hluti af imynd hans at a
vid og er skerdingin pvi ndnast persénugerd i einstaklingnum. Slik persénugerving eykur i
raun a fotlunina par sem hun skapar einstaklingnum enn fleiri hindranir pegar umhverfid
horfir 4 vidkomandi og sér fyrst og fremst fatladan einstakling. bad var einmitt petta sem

Wolfensberger lagdi dherslu @ ad breyta med pvi ad skapa einstaklingnum jakvaett og
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sterkt félagslegt hlutverk sem um leid draegi ur synileika fétlunarinnar at a vid og skapadi

viokomandi par med nyja moguleika med faerri hindrunum.

Valdefling

Hugtakid valdefling felur fyrst og fremst i sér pa vidleitni ad leitast vid ad hjalpa hverjum
einstaklingi ad 6dlast kraft og araedni til akvardanna og gjorda i eigin lifi. Til pess ad svo
megi verda er naudsynlegt ad ldgmarka ahrif félagslegra eda persénulegra hindranna og
efla persdnulega styrkleika til pess ad virkja krafta viokomandi einstaklings i eigin pagu.
begar einstaklingur lzerir ad virkja eigin styrkleika getur vidkomandi lzert ad beita peim
gegn hverjum peim vandamalum sem upp kunna ad koma og pannig komid i veg fyrir ad
vandamalin verdi honum hindrun i lifinu (Payne, 2005). Valdefling byggir fyrst og fremst
a trd a skjoélstaedinginn og pad ad hver og einn sé faerastur i pvi ad leysa sin eigin
vandamal. Gengid er Ut fra pvi ad hver einstaklingur sé sérfradingur i sinu lifi og bui yfir
beim krafti og peirri getu sem hann parf til pess ad hafa ahrif a lif sitt 4 pann hatt sem
vaenlegastur er fyrir vidkomandi (Twelvetrees, 2008). begar um er ad raeda einstaklinga
sem bua vié fatlanir geta slikar hindranir med&al annars verid sprottnar ut fra
stofnanamidadri pjonustu, hindrunum i hugarfari félks (pad a einnig vid um hugarfar
hins fatlada einstaklings), krofu fagfélks um samvinnu einstaklingsins pegar i raun er
verid ad krefjast hlydni, ofverndun starfsfélks eda pjonustuveitanda a hinum fatlada,
Urraedaleysi umonnunaradila og hraedslu vid ad illa fari fyrir einstaklingnum ef dhaetta er

tekin og vidkomandi feer ad rada malum sinum sjalfur (Chamberlin, 1997).

Judi Chamberlin skilgreindi hugtakid valdeflingu a eftirfarandi hatt:

l. Ad hafa vald til akvaréanatdku
Il. Ad hafa adgang ad upplysingum og Urreedum
Il Ad hafa vidtaeka moguleika til ad geta valid - ekki bara ja eda neiedaaedab
IV.  Akvedni
V. Ad hafa ahrif sem einstaklingur — vonin er frumskilyrdi
VI, A0 lera ad hugsa a gagnryninn hatt;
a. endurskilgreina hver vié erum
b. endurskilgreina hvers vid erum megnug

c. endurskilgreina st6du okkar gagnvart stofnanavaldi
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VII. Ad leera um reidina og hvernig er haegt ad medhondla hana
VIII. Ad upplifa ad vera ekki einn - ad vera hluti af staerri hép
IX. Ad skilja og pekkja mannréttindi - hver er réttur minn?

X. Ad skilja hvernig ahrifarikar breytingar i lifi einstaklings geta haft ahrif a staerri

heild
XI. Ad pekkja pa hzfileika sem einstaklingum finnast mikilvaegir
XIl. Ad breyta aliti annarra a starfshaefni og haefileikum til ad framkvaema
XIII. Ad koma utur skdpnum
XIV. Ad einstaklingurinn studli sjalfur ad vidvarandi proska og breytingum

XV. Ad efla jakvaeda sjalfsmynd og vinna bug a forddmum (Chamberlin, 1997, bls. 44).

Samkveemt pessari Utlistun parf einstaklingurinn fyrst og fremst ad hafa taekifeeri til
bess ad taka dkvardanir og pvi parf hann adgengi ad peim upplysingum sem parf til pess
ad byggja akvardanirnar & hverju sinni. begar kemur ad einstaklingum sem bua vid
fatlanir er vel pekkt ad dkvedin forreedishyggja getur valdid pvi ad veitendur pjénustu
haldi upplysingum fra notendum pjénustunnar i peirri tri ad pad sé notandanum fyrir
bestu. bessi vontun & upplysingum getur svo valdid pvi ad notandinn tekur illa
igrundadar akvardanir sem aftur verdur til pess ad veitandi pjonustunnar styrkist i peirri
trd sinni ad forraedishyggju sé porf. Porfin fyrir ad vernda, en einnig porfin fyrir ad vera
verndadur, getur verid mjog sterk og kallad fram tilfinningu um ad verid sé ad taka mikla

aheettu pegar hendinni er sleppt af hinum ,,verndada” (Chamberlin, 1997).

Akvedni er porf peim sem fara med eigin sjalfreedi en haetta er & pvi ad litid sé &
akvedni eda araxedni einstaklinga sem glima vid salraen vandkvaedi sem stjéornsemi eda
yfirgang. Jafnvel svo ad litid sé a reidi peirra sem homluleysi p6tt han eigi sér réttmeetar
skyringar og veeri sannarlega vidurkennd ef um ,heilbrigfan” einstakling veeri ad raeda.
Studningur og hvatning eru naudsynlegir paettir til valdeflingar pvi einstaklingurinn parf
ad trda pvi ad hann hafi getu og vald til breytinga. Stofnanavald getur verid mjog dulid
og erfitt ad atta sig 4, ekki sist pegar um er ad raeda vald sem ztlad er ad vernda
einstaklinginn gagnvart sjalfum sér eda umhverfinu. Ad lokum er pad ad einstaklingur fai

teekifaeri til pess ad upplifa sig sem hluta af steaerri heild en ekki sem eyland einnig
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mikilveegur pattur i valdeflingu (Chamberlin, 1997) og rimar vid kenninguna um pad ad
tilheyra.

A0 pekkja og skilja mannréttindi og barattu hinna ymsu jadarhdpa fyrir jafnrétti er ein
af forsendum pess ad geta gert sér grein fyrir eigin réttindum og stadid med sjalfum sér.
Valdefling er ekki bara tilfinning eda hugarburdur heldur snyst hin um gjordir. Ad taka af
skarid og breyta einhverju sem madur vill breyta veitir tilfinningu um vald og einnig um
pbad ad madur sitji sjalfur vid stjérnvolinn. Slik tilfinning verdur svo einstaklingnum sem
hana upplifir hvatning til frekari dada og kemur pannig af stad jakveedri hringras.
Sjalfsmyndin styrkist og einstaklingurinn byggir upp aukna tra 4 sjalfum sér og eigin getu.
bpannig er valdefling ekki markmid sem slikt med upphaf og endi heldur ferli sem heldur
afram i gegn um allt lif einstaklingsins (Chamberlin, 1997). Freedimenn sem adhyllast
frelsandi fotlunarrannsoéknir byggdar a félagslegu sjénarhorni nota gjarnan hugtokin
frelsun (e. emancipation) og valdeflingu (e. empowerment) til jafns og lita svo 4 ad i
hvorum tveggija felist pad markmid ad uppreeta félagslegar sem og adrar umhverfislegar
hindranir (Rannveig Traustadottir, 2006).

Hanna Bjorg Sigurjonsdottir (2006) talar um prjar élikar viddir valdeflingar sem ,innra
vald“, ,vald med” og ,vald til“. Innra vald felur samkveemt pessu i sér styrk og
sjalfstraust einstaklingsins til pess ad bregdast vid adstaedum eftir eigin vilja. ,,Vald med”
a vid um vald sem vid deilum med 68rum sem hluti af hopi folks med sameiginlega

|ll

abyrgd, en ,vald til“ visar til ytra umhverfis og peirra teekifeera sem hver einstaklingur
hefur til pess ad framkvaema vilja sinn.

Hugtakid valdefling hefur oft vafist fyrir folki og 6likar merkingar verid lagdar i pad, ekki
sist par sem folk leggur élika merkingu i hugtakid ,vald”. Sumir hafa litid svo 4 ad i
valdeflingu felist pad ad vald sé yfirfeert fra pjonustuadila eda stofnun yfir a
einstaklinginn og pvi sé takmarkid ad viokomandi 6dlist fullkomid vald yfir eigin lifi par
sem pjonustuadili verdur éparfur eda i pad minnsta ahrifalaus. betta er mikil einfoldun a
floknu mali og stangast & vid pa grunnhugmynd ad valdefling sé ferli en ekki atburdaras
med endanlegt takmark. Ekki ma heldur gleyma pvi ad vid valdeflingu parf avallt ad taka
tillit til sdégulegra stadreynda asamt persdnulegum adstazedum einstaklingsins pvi hvort

tveggja hefur mikid ad segja um valdastodu vidkomandi @ hverjum tima og 4 hverjum

stad, baedi persénulega og ut a vid (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).
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pPekking og notkun a hugmyndafreedi fétlunarfreeda i busetu fatladra

Arid 2008 var gerd rannsokn & islandi sem byggdist 4 kdnnun sem 16gd var fyrir
forstédumenn i busetu fatladra og sneri medal annars ad pekkingu peirra 3 ymsum
hugtokum ur hugmyndafraedi fotlunarfraedinnar. Rannsdkninn leiddi i ljos ad af peim
sem toku patt i konnuninni héfdu 88% forstédumanna kynnt sér upplysingar um
sjalfsakvordunarrétt, 85% hofdu aflad sér pekkingar & normaliseringu, 74% vissu hvada
hugmyndir ldgu ad baki valdeflingarhugtakinu, 56% pekktu hugmyndafreedi breska
félagslega likansins og 39% pekktu til Norraena tengslalikansins. begar forstodumennirnir
voru fengnir til ad rada adurgreindum pattum eftir mikilvaegi peirra sem stefnu i
malefnum skjoélstaedinga sinna, settu 58% sjalfsakvordunarrétt i fyrsta seeti, 19%
valdeflingu, 13% normaliseringu, 6% Norraena tengslandlgun og 4% settu breska
félagslega likanid i fyrsta seeti (Gudbjorg Sara Bjornsdottir og Vigdis Bjork Agnarsdattir,
2008).

83% forstodumannanna sogdust starfa ad miklu eda einhverju leyti i anda peirrar
hugmyndafraedi sem fotlunarfraedin byggja 4. Forstédumennirnir voru einnig spurdir
hvort peir hefdu kynnt sér samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatladra og s6gdust
66% svarenda hafa gert pad en 34% ekki (Gudbjorg Sara Bjornsdéttir og Vigdis Bjork
Agnarsdéttir, 2008).

2.5 Busetumal fatladra

Sélarhringsstofnanir — altaekar stofnanir

Undir lok 20. aldar vard akvedin breyting & vidhorfi til fatladra vegna ahrifa fra
svokolludum félagslegum Darwinisma sem teygdi anga sina um Evrépu og Bandarikin.
Litid var svo 4 ad samfélog folks veeru smam saman ad prdast i att til fullkomnunar og pvi
pottu fatladir einstaklingar vera mein @ samfélaginu sem staedu préun pess fyrir prifum.
petta olli pvi ad mikil aukning vard a pvi ad fatladir veeru vistadir & stofnunum og var
tilgangurinn fyrst og fremst ad vernda samfélagid fyrir dhrifum af voldum pessara
6fullkomnu einstaklinga. Fram ad pessu hofdu fatladir oftast buid 8 heimilum foreldra

sinna eda annarra attingja (Dora S. Bjarnason, 1989).

Slikar stofnanir eetladar folki med hvers kyns fatlanir til busetu hafa verié nefndnar
altaekar stofnanir eda sélarhringsstofnanir og a Islandi er Képavogshaeli liklega kunnust

beirra. Sélarhringsstofnanirnar einkenndust af pvi ad félk var einangrad fra samskiptum
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vid umheiminn en hafdi um leid litid sem ekkert persénulegt rymi. Vistun a sikri stofnun
fol jafnan i sér algert valdleysi einstaklingsins. bPjénustan var fastmotud fremur en ad
vera snidin ad porfum hvers og eins — hid sama skyldi yfir alla ganga. Einstaklingsfrelsi
var skert, félagslif iblanna var skipulagt af 66rum og einskordadist vid samneyti vid adra
vistmenn stofnunarinnar. Eignarréttur var mjog takmarkadur og jafnvel fatnadur
ibuanna tilheyrdi vidkomandi stofnun. Hinn fatladi einstaklingur hafdi pvi litid eda ekkert
ad segja um hverjar paer dkvardanir sem teknar voru vardandi hans eign mal (Margrét

Margeirsdéttir, 2001).

Fyrstu l6gin sem vordudu busetuform félks med fatlanir voru I6g um fdvitahaeli sem
sampykkt voru arid 1936. Log pessi voru sett sex arum eftir ad Sesselja Sigmundsdéttir
stofnadi barnaheimilid Sélheima i Grimsnesi sem atlad var hlutverk uppeldisstofnunar
bar sem baedi fotlud og 6fotlud born hefdu sumardvol. Sélheimar eru starfreektir enn
bann dag i dag en nu sem heimili fullordinna einstaklinga sem bua vid ymsar fatlanir og

hafa flestir peirra dvalid par i morg ar (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

Ad Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi var starfreekt stofnun fyrir félk med proskahémlun
fra arinu 1944 til arsins 1958 og var pad jafnframt fyrsta rikisrekna stofnunin sem setlud
var pessum hopi folks. Képavogsheeli var tekid i notkun ariéd 1952 og skyldi vera ,,adal”
rikisrekna helid en einkaadilar gatu po sétt um leyfi til Kdpavogshaelis fyrir sams konar
starfsemi. Képavogshelid ték svo alveg vid starfseminni sem rikisrekin stofnun pegar

stofnunin ad Kleppjarnsreykjum var 16gd nidur (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

Arid 1952 opnadi Skalatunsheimilid i Mosfellsbae og var ztlad bdrnum med
proskahomlun en pad var Gédtemplarareglan sem stdd fyrir stofnsetningu og rekstri
heimilisins (Jon Gunnlaugsson, 1954; Margrét Margeirsdoéttir, 2001). Upphaflega bjuggu
ibdar pess i gamla ibudarhusinu sem fylgdi jordinni en sidar voru byggd smaerri sambyli &
168 Skalatunsheimilisins og heimilid stlad fullordnum einstaklingum. Arid 1965 stofnudu
foreldrar barna med proskahomlun Tjaldanesheimilid sem einnig var stadsett i
Mosfellssveit og aetlad baedi drengjum og stulkum, en for pd svo ad alla tid fra stofnun
bess hafa par adeins dvalid drengir og sidar fullordnir menn (Margrét Margeirsdottir,

2001).

Arid 1967 toku gildi ny 16g um fdvitastofnanir sem gerdu rad fyrir einu rikisreknu haeli

sem pjénadi i senn peim tilgangi ad vera hjukrunar-, uppeldis-, kennslu- og vinnuhzeli
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(Lég um favitastofnanir, nr. 53/1967). Arid 1969 tdék svo vistheimilid Sélborg til starfa 4
Akureyri fyrir tilstudlan Styrktarfélags vangefinna 4 Nordurlandi. Heimilid var upphaflega
2tlad bornum og ungmennum med nokkud goda sjalfsbjargarfaerni en eftirspurnin var
slik ad fljétlega var farid ad teygja a8 peim ramma badi hvad vardadi aldur og getu
einstaklinganna sem par fengu inni (Margrét Margeirsdottir, 2001). Seinna var
Vonarland stofnad & Egilsstédum, eda arid 1980 og Braedratunga 4 isafirdi fjérum arum

sidar (Ddra S. Bjarnason, 1989).

porfin & busetuldrreedum fyrir f6lk med proskahomlun var gridarmikil pegar fyrstu
solarhringsstofnanirnar litu dagsins ljés og daemi voru um ad félk med proskahdmlun
veeri vistad 4 heimilum eda stofnunum med dafengissjuklingum, fataeku félki og
afbrotamonnum (Ddra S. Bjarnason, 1989). Sdélarhringsstofnanirnar voru enda fljétar ad
fyllast og pau skilyrdi sem sett voru fyrir busetu i upphafi voru oft teygd langt at fyrir sett

viomid til pess ad meeta pessum porfum (Margrét Margeirsdottir, 2001).

petta busetuform var rikjandi par til nyjar hugmyndir og kréfur um réttindi fatladra

kolludu a ny Urraedi.

Sambyli

Hugmyndir um normaliseringu stongudust a vid formgerd sdlarhringsstofnanna og
normaliseringin gekk ut fra réttindum einstaklingsins sem mannréttindum en ekki sem
réttindum vegna hugsanlegrar fétlunar hans (Hrefna Sigurdardoéttir, 2008). Arid 1980 var
hugtakid sambyli 16gfest & Islandi sem busetuform en einhver sambyli voru pa pegar

starfraekt af sjalfsteedum félagasamtokum (Hrefna Sigurdardottir, 2008).

Sambyli er hugtak sem notad er yfir pad busetufyrirkomulag sem skilgreint er svo i

reglugerd um busetu fatladra:

Sambyli eru heimili fdmennra hépa fatladra, ad jafnadi 18 ara og eldri, sem
halda heimili saman gegnum heimilissjod, sbr. 4. gr., og parfnast ad jafnadi
naerveru starfsmanns. Eigi skulu vera fleiri en sex iblar & hverju sambyli og
skulu peir hver um sig eiga kost & einkarymi asamt snyrtiadstodu ef kostur er.
Oll sambyli sem byggd eru eftir gildistoku reglugerdar pessarar skulu vera med
snyrtiadstddu i einkarymi. | hisnaedi sem keypt er undir sambyli eftir gildistoku
reglugerdar pessarar skulu herbergi ekki vera minni en 10 fermetrar. A
sambylum skal fjoldi starfsmanna rddast af mati & pjonustupérf ibdanna
(Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002, 3. gr.).
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Pessi reglugerd er fra arinu 2002 en i reglugerd um pjonustu vid fatlad folk & heimili
sinu frd arinu 2010 hefur ordid sambyli verid tekid Ut og i stad pess er par talad um
heimili. Ordid sambyli er pé enn notad a opinberum vettvangi, medal annars i
bradabirgdaskyrslu Velferdarraduneytisins um flutning pjénustu vid fatlad félk fra riki til
sveitarfélaga, sem gefin var ut i juli 2011. | pessari rannsékn er ordid sambyli notad
samkvaemt skilgreiningunni til adgreiningar fra annars konar heimiliseiningum en peim
sem rannsokninni er xtlad ad na til. Yfirleitt er hér um ad raeda 5-6 manns sem deila
hdsakynnum og hafa sér til halds og trausts starfsmann sem adstodar eftir pvi sem porf
krefur. Heimilishald og akvardanatokur vardandi heimilid og iblana skal vera i peirra
eigin hondum ad svo miklu leyti sem unnt er og ibuar standa sjalfir kostnad af rekstri
heimilisins (Margrét Margeirsdéttir, 2001). Sameiginleg utgjold eins og faediskostnadur,
rafmagns- og hitakostnadur eru greidd ur ibuasjodi sem allir ibuar sambylisins leggja til
fé en ad 00ru leyti greidir hver einstaklingur sjalfur allan pann kostnad sem ad honum
snyr (Reglugerd um pjénustu vid fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010). Lagt er upp
med ad lif sambylinganna sé sem likast pvi sem gengur og gerist & 6drum heimilum
samfélagsins og seekja peir skola, vinnu og afpreyingu eftir atvikum, getu og ahuga hvers
og eins. Hvert sambyli hefur sinn forst6dumann og gert er rad fyrir ad viokomandi hafi
broskapjalfamenntun eda adra menntun a svidi fotlunarfreeda (Margrét Margeirsdottir,

2001).

Samkveemt reglugerd um pjénustu vid fatlad félk & heimili sinu skal hver einstaklingur
eiga val um pad hvar hann hefur busetu og i hvers kyns busetuformi, rétt eins og adrir
begnar pjédfélagsins. SU pjénusta sem einstaklingur med fotlun faer a heimili sinu skal
avallt mida ad pvi ad valdefla viokomandi einstakling, styrkja sjalfsmynd hans og
félagslega st6du og um leid ad auka lifsgaedi hans i hvivetna (Reglugerd um pjénustu vid
fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010). Arid 2010 bjé rumlega pridjungur fullordins
félks med proskahémlun @ sambylum og var par ymist um ad raeda herbergjasambyli
eda ibudakjarna. Faestir hofou verid med i radum um pad busetuform sem peim var valid
og af heildarfjolda 6had busetu voru peir sem bjuggu 8 sambylum danagdastir med
adstdéduna A heimili sinu, skipulag pess i heild og staerd pess einkarymis sem peir hofdu
fyrir sig. Margir lystu arekstrum vid adra ibuda, énaedi og tillitsleysi ibdanna hverra vid

adra. Sumir lystu jafnvel hraedslu vid sambylinga sina og i einhverjum tilfellum hafdi
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ofbeldi att sér stad peirra i milli, en einungis 18% peirra sem bjuggu a herbergjasambyli
hofou fengid einhverju radid um pad hverjum peir bjuggu med (Velferdarraduneytid,
2011).

Pad er ljost ad miklar breytingar hafa att sér stad i vidhorfum til busetu fatladra sidustu
hundrad arin eda svo og enn er verid ad mota stefnuna i peim malum. Sifellt koma fram
nyjar aherslur og ny markmid og pad sem fyrir nokkrum drum var talid réttast og best
bykir ekki endilega vera svo i dag. Sambyli eru skyrt daeemi um byltingu i malefnum
fatladra og tiltolulega stutt sidan su stefna var tekin ad pau veeru fysilegasti kosturinn
sem heimili folks med fotlun. [ fyrrnefndri reglugerd um pjénustu vid fatlad folk & heimili
sinu er p6 ordid sambyli hvergi ad finna og ljost ad stefnan er tekin enn lengra i att ad
normaliseringu og um leid ad pvi markmidi ad einstaklingar med fatlanir hafi val um
sams konar busetuform og adrir pegnar samfélagsins. bratt fyrir pessa nyju stefnu er pad
b6 stadreynd ad enn er langt i land til ad svo megi verda og fjdlmargir einstaklingar bua
enn 4 sambylum og midad vid pann nidurskurd og efnahagsprengingar sem vega ad

velferdarkerfinu ma liklegt telja ad svo verdi afram naestu 4rin.

2.6 Atvinnu- og skolamal

Ad hafa fasta atvinnu getur haft margvislegt gildi fyrir heilsu félks og lidan. Vinnan setur
einstaklingnum rdtinu og skapar honum um leid akvedid hlutverk i samfélaginu. Hun
veitir hverjum og einum taekifeeri til pess ad setja sér markmid og fullnaegja eigin
metnadargirni og byggir um leid jakvaeda sjalfsmynd pegar dkvednu dagsverki er skilad.
Umbhverfi @ vinnustad getur fullnaegt félagsporf félks ad storum hluta par sem samskipti
vid vinnufélaga eru mikil og @ jdkveedum nétum (Pétur Pétursson, 1994). Félk sem byr
vid fotlun & sama rétt 4 pvi ad starfa 4 almennum vinnumarkadi og adrir pegnar
samfélagsins og ber l6gum samkvaemt ad veita hverjum og einum alla pa adstod sem
borf er 4 til pess ad nyta sér pann rétt. SU adstod getur medal annars falist i studningi
eda lidveislu a vinnustadnum en einnig i fraedslu og leidbeiningum til annars starfsfélks a
stadnum. Ef einstaklingi er ekki unnt leysa pau storf sem i bodi eru & almennum
vinnumarkadi sokum fotlunar sinnar ber ad skapa vidkomandi starf vid hezefi og hefur
slikt verid kallad verndud vinna. Einnig eru starfraektir sérstakir verndadir vinnustadir par

sem eingongu starfar fé6lk med fatlanir en par fer einnig fram launud starfspjalfun med
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bad ad markmidi ad undirbua einstaklinginn fyrir vinnu @ almennum vinnumarkadi (Log
um malefni fatlads folks, nr. 59/1992).

Skolinn hefur ekki sidur mikilveegu hlutverki ad gegna pegar kemur ad félagslegum
battum i lifi folks (Hulda Gudny Jénsdéttir, 2005). | rannsékn sem gerd var & skélagéngu
fatladra barna arid 2000 syndu nidurstodur ad beedi nemendurnir og foreldrar peirra
toldu félagslegt samneyti barnanna vera mikilveegasta pattinn i skdlagdngunni
(Snaefridur bpdéra Egilson, 2003). Samkvaemt [6gum um grunnskdla eiga nemendur med
fatlanir rétt a pvi ad porfum peirra sé meett svo peir megi fylgja samnemendum sinum
ad svo miklu leyti sem audid er an pess ad til komi sérstok adgreining peirra fra peim
sem ekki bua vid fotlun (L6g um grunnskdla, nr. 91/2008).

A framhaldsskdlastigi er starfraekt braut sem kallast starfsbraut og er sérsnidin ad peim
nemendum sem ekki geta stundad nam & almennum namsbrautum sékum foétlunar
sinnar. P9 er leitast vid ad namid fari fram i eins miklu samstarfi vid almennu brautirnar
og mogulegt er svo ad nemendurnir fai stundad nam sitt sem hluti af samfélagi skélans
(Mennta- og menningarmalaraduneyti, e.d.). Rannsdkn sem gerd var hér 4 landi leiddi i
ljos ad samhlida auknu samstarfi sérnamsbrauta og almennra brauta framhaldsskdlans
jukust samskipti nemenda med proskahémlun og annarra nemenda skélans. ba vard
sjalfbodavinna nemenda almennu brautanna vid sérnamsbrautirnar til pess ad auka
samskiptin enn frekar, jafnvel svo ad pau teygdu sig ut fyrir veggi skdlabyggingarinnar
(Kristin Bjornsdottir, 2003).

Haskoli [slands skilgreinir fétlun i sinu vidasta samhengi sem hvers kyns hreyfi- og
skynhamlanir, andleg veikindi, sértaeka namsordugleika og likamleg og salraen
vandkveaedi sem einstaklingur glimir vid til lengri eda skemmri tima. Samkvaemt stefnu
skdlans skal 6llum gert kleift ad stunda par nam og fa til pess videigandi studning pegar

naudsyn ber til (Haskdli [slands, 2011).

Pad ad fa ad stunda nam eda vinnu eru pvi réttindi sem allir eiga ad njoéta og hvort
tveggja getur verid einstaklingnum rik uppspretta félagslegra tengsla sem eins og fram

hefur komid eru hverjum manni naudsynleg til andlegrar og likamlegrar velferdar.
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3 Framkvaemd rannsoknar

Hér verda rannséknarspurningarnar rifjadar upp og skyrt fra rannséknarsnidi, adferd og
framkvaemd rannséknarinnar dsamt pvi sem farid verdur yfir pa peetti sem eru til pess
fallnir ad auka eda ryra réttmaeti og triverdugleika rannsdknarinnar. Notudu verda ordin
rannsoknarhopur yfir pann hép einstaklinga sem er med proskahdmlun og byr a
sambylum og samanburdarhdpur yfir pann hép haskélanema sem vard fyrir valinu sem

fulltrai almennings i rannsékninni.

3.1 RannsoOknarspurningar

Rannsdkninni er eins og adur sagdi eetlad ad svara tveimur rannséknarspurningum:
HHverjir eru moéguleikar folks med proskahémlun sem byr ¢ sambylum til félagslegrar
padtttéku?” og ,Hvernig er félagslegri pdtttéku folks med proskahémlun sem byr d

sambylum raunverulega hdttad?“.

3.2 Rannsoknarsnio

Rannsdéknin er med megindlegu snidi en megindlegar rannsdknir ganga at frd pvi ad
félagslegur heimur lati visindalegum I6gmalum sem haegt sé ad mala og kortleggja.
Frumkvodull pessarar adferdar var August Comte sem innleiddi hana snemma a 19. 6ld
og hefur adferdin einnig verid nefnd stadreyndahyggja (Sigurlina Davidsddttir, 2003).
Med stadreyndahyggiju er leitast vid ad setja fram fullyrdingar um hluti eda fyrirbzeri og
ba helst i formi alhaefinga sem um leid eru yfirfaerdar & dnnur samskonar fyrirbaeri
(Erlendur Jonsson, 2003). Félagslegur raunveruleiki er skodadur og maeldur i litlum
hlutum sem smdm saman byggjast upp i eina heildarmynd (Robinson, 2000).
Megindlegar rannsdknaradferdir fela i sér afleidslu par sem lagt er af stad med akvedna
kenningu og ut frd henni eru settar fram akvednar tilgdtur. Tilgdturnar eru pvi naest
adgerdabundnar en adgerdabindingin gengur Ut 4 pad ad setja tilgaturnar i samhengi
svo unnt sé ad rannsaka med meelingum hvort peer standist eda verdi hraktar.
Megindlegar rannsdknaradferdir henta vel pegar um er ad reeda Urtdk par sem alhzefa a
nidurstddur yfir & stéran hop eda pydi. Safnad er télulegum upplysingum um meelanleg
atridi og pvi naest unnid ur peim gégnum sem safnast med pvi ad bera pau saman eftir

kdnstarinnar reglum (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).

Pegar talad er um pydi er att vid allan pann hdp sem rannséknin nzer yfir. par sem

upplysinga um rannséknarhdpinn var i pessu tilviki aflad i gegn um pridja adila, pad er ad
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segja forstodumenn sambyla fyrir fdlk med proskahémlun, eru pad forst6édumenn allra
slikra sambyla a landinu sem teljast hér til pydis. bydid reyndist ekki vera mjog stor
hépur og var pvi reynt ad na til allra einstaklinga innan pess i stad pess ad taka urtak.
patttakendur i rannsékninni eru pvi stért hlutfall af pydinu pé ad mogulegt sé ad
rannséknin hafi farid & mis vid forst6dumenn einhverra sambyla. begar kemur ad
samanburdarhépnum var hins vegar tekid urtak ur pydinu — pad er hdpur einstaklinga

sem notadir skyldu sem fulltrdar almennings i rannsdkninni.

3.3 Adferd og patttakendur

Pegar kom ad vali 3 patttakendum fyrir rannséknina var ymislegt sem huga purfti ad
med pad ad markmidi ad nidurstédur yrdu sem marktaekastar. Til greina kom ad taka
vidtol vid einstaklinga med proskahomlun sem bua & sambylum og fa peirra eigin syn a
malin. Parna kom upp akvedin togstreita 4 milli pess pattar valdeflingar sem kvedur 3
um ad ekki skuli vernda einn einstakling umfram annan heldur skuli allir fa teekifzeri til
pbess ad fara med sin eigin mal ad svo miklu leyti sem audid er og fa til pess tilhlitandi
upplysingar, og peirrar skadleysisreglu sem krafist er ad sé uppfyllt pegar rannsoknir a
folki eru framkvaemdar. bridji dhrifapatturinn i pessari dkvardanatoku var su stadreynd
ad med pvi ad raeda vid einstaklingana sjalfa hefdi hofundur Utilokad pa sem ekki eru
feerir um ad tja sig eda svara spurningum vardandi malefnid. bessi sidastnefndi pattur
gerdi Utslagid med pad ad hofundur dkvad ad nyta stodu og pekkingu forst6dumanna
sambyla til ad afla upplysinga fyrir rannsdknina, sem um leid gerdi pad ad verkum ad

unnt var ad yfirfeera rannséknina yfir a landid allt.

Framkvaemd rannsdknarinnar var med peim haetti ad sendur var Ut spurningalisti 3
netinu til forstédumanna sambyla & 6llu landinu og peir bednir um ad svara
spurningunum ut frd peim einstaklingi sem fremstur veeri i stafrofinu 4 viokomandi
sambyli. bessi hattur var hafdur 3 til pess ad tryggja ad ekki vaeru valdir einstaklingar
sem peettu henta spurningalistanum efa U4t frd 6drum  forsendum.
Spurningalistakannanir pykja henta vel pegar um marga einstaklinga er ad raeda en
mikilvaegt er ad peir séu skyrir og spurningarnar vel or6adar par sem rannsakandi er ekki
a stadnum og hefur pvi ekki teekifeeri til pess ad spyrja ndnar Ut i einstok svor. Vel
igrundadur spurningalisti getur verid godur til gagnasofnunar og einn af kostunum vid

hann er ad svokollud spyrildhrif (e. Hawthorne-effect) eru ekki til stadar. b6 parf ad geeta
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bess ad spurningarnar séu ordadar eins hlutlaust og mégulegt er og ad paer séu alls ekki
leidandi, pad er ad paer kalli ekki fram dkvedid svar eda svor hja peim sem les paer
(Hermann Oskarsson, 2000). Spurningalistinn samanstéd af 25 lokudum spurningum
sem voru fyrst og fremst byggdar & rannsdknarspurningunum og sneru ad aldri,
skerdingum sem haft gaetu ahrif 3 tjaskiptafeerni og spurningum sem snerust um
félagsleg samskipti og samneyti einstaklinganna vid adra. [ lok listans voru tvaer opnar
spurningar par sem forstodumennirnir gatu tjad sig fra eigin brjosti ef peir hefdu
einhverju vid svorin ad baeta eda hvad annad sem peir 6skudu ad keemi fram. Ad loknum
beim spurningum sem sneru ad ibdum sambylanna var spurt nokkurra
bakgrunnsspurninga sem vordudu svarendurna, pad er forstodumennina sjalfa og pa
stefnu sem helst veeri fylgt 4 vidkomandi sambyli. Allar spurningar listanna beggja hofdu

valmoguleikann ,annad”, ,veit ekki”, ,a ekki vio“ eda , vil ekki svara”.

Til pess ad fa sem skyrasta mynd af st6du pess héps félks sem rannséknin snyr ad var
annar sambeerilegur spurningalisti sendur meintum almenningi til samanburdar, pad er
folki 18 ara og eldra, sem ekki er med proskahémlun eda busett 4 sambylum. bvi purfti
ad finna hentugan samanburdarhdép sem nota maetti sem urtak af setludum almenningi.
Ad pessu vard po6 ekki hlaupid enda purfti vibkomandi hépur edli malsins samkvaemt ad
hafa adgengileg tolvupdstfong allra einstaklinga innan hépsins. A8 auki purfti
aldursdreifing og kynjahlutfall ad vera nokkud jafnt og aldursbilid eins nalaegt
upprunahépnum og mogulegt veeri, eda 18 dra og eldri. A8 hofdu samrddi vid
leidbeinanda og samnemendur sina hafdi héfundur ad lokum samband vid Haskélann 3
Akureyri og fékk spurningalistann sendan Ut & 16gfraedi- og vidskiptafreedinema vio
skdlann par sem aldurs- og kynjadreifing var hvad jofnust midad vid adrar deildir
skélans. Einnig hafdi hoéfundur samband vid skrifstofu Haskéla fislands og fékk
spurningalistann sendann ut til nemenda hagfredi-, laga- og jardvisindadeildar sem
uppfylltu hvad best fyrrgreind skilyrdi. Alls voru pad hatt i 2000 manns sem fengu
sendann samanburdarlista i tolvupdsti til utfyllingar, asamt kynnisbréfi um framkvaemd
og tilgang rannsdknarinnar. Valid var pvi hentugleikadrtak en svo kallast urtak sem
adgengilegt er rannsakandanum og valid samkvaemt pvi (bPorélfur Pérlindsson og
porldkur Karlsson, 2003). Samanburdarlistinn taldi 13 spurningar; 11 spurningar voru
lokadar og sneru ad aldri og félagslegri patttoku svarenda og i lokin voru tveer opnar

spurningar par sem svarendur gatu tjad sig fra eigin brjosti ef peir hefdu einhverju vid
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svorin ad baeta eda annad sem peir 6skudu eftir ad keemi fram. Listinn var pvi
sambeerilegur hinum fyrri nema ad pvi leyti ad hann innihélt ekki spurningar sem

vordudu mogulega fotlun eda skerdingu a tjaskiptahattum eda busetu a sambyli.

Adur en listarnir voru lagdir fram héfdu upplysingar um framkvaemd rannséknarinnar
verid sendar Persénuvernd til pess ad fa ur pvi skorid hvort rannséknin veeri leyfisskyld
samkvaemt logum um persénuvernd og medferd personuupplysinga nr. 77/2000 og
reglugerd um tilkynningaskylda og leyfisskylda vinnslu persénuupplysinga nr. 712/2008.
Mat persénuvernd pad svo ad hofundur pyrfti ekki sérstakt leyfi nefndarinnar fyrir

rannsokninni.

Badir spurningalistarnir hofdu einnig verid forprofadir til pess ad ganga ur skugga um
ad peir veeru audskiljanlegir og an galla sem skekkt geetu nidurstédur. Grunn
spurningalistinn var sendur forst6dumonnum sextiuogfjdogurra sambyla 8 landinu, par af
brjatiuogtveimur i Reykjavik og jafn morgum i 66rum sveitarfélogum, bezedi 3
hofudborgarsvaedinu og uti @ landsbyggdinni. Netfongum forstdumanna var safnad
med pvi ad senda tolvupdst til velferdarsvids Reykjavikurborgar og einning 4 pda adila
allra sveitarfélaganna sem sja um velferdarmal hja hverju peirra. | einhverjum tilvikum

voru tolvupdstfong forstodumanna adgengileg 4 heimasidu vidkomandi sveitarfélags.

Badir listarnir voru sendir svarendum i tolvupdsti asamt kynningarbréfi par sem fram
kom medal annars lysing & rannsékninni, tilgangi hennar og framkveemd dsamt
naudsynlegum leidbeiningum um hvernig baeri ad svara spurningalistunum.

Kynnisbréfinu fylgdi vefsldd yfir @ spurningalistann og skyldi kénnunin vera opin i tveer
vikur fra pvi ad posturinn var sendur.

Nokkrir forstédumenn hofdu samband vid hofund par sem peir hofdu lent i
vandradum med vefslédina og par med adgengi ad spurningalistanum og fengu peir
sendar frekari leidbeiningar til pess ad opna listann. baer dugdu i einhverjum tilfellum en
b6 ekki 6llum. Eftir nokkrar vangaveltur dkvad hofundur ad flytja kénnunina yfir 8 annad
vefsvaedi og senda hana aftur. Eftir pad komst loks skridur & svorunina og ad tveimur
viknum lidnum fra pvi ad upphafleg kénnun var send ut var lokad fyrir svérun. ba hofdu
48 manns, eda 75% lokid vid ad svara konnuninni ad fullu og tveir hofdu svarad henni ad

hluta til.
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Ekki voru haskélanemarnir jafn 6tulir vid ad svara spurningalistanum og forstédumenn
sambylanna, en pegar upp var stadid hofdu 136 einstaklingar svarad listanum, par af 132

a0 fullu.

Par sem samanburdarhépurinn var ekki hreint tilviljunarartak af almenningi voru
akvednir peettir spurningalistans sem ekki var haegt ad bera saman & milli pessara
tveggja hdpa. bannig myndadist augljos skekkja pegar spurt var um skélasékn og
atvinnupatttdku par sem allir i samanburdarhépnum voru haskélanemar. Vid samanburd
beirra patta par sem ekki var unnt ad nyta valinn samanburdarhdp var pvi notast vid

tolur Hagstofu Islands sem adgengilegar eru almenningi & heimasidu stofnunarinnar.

3.4 Greining gagna

pegar konnuninni hafdi verid lokad voru 6ll pau gogn sem safnad hafdi verid feerd yfir i
tolfraediforritid SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) til greiningar. Med SPSS
forritinu ma medal annars skoda sameiginleg einkenni einstaklinga innan hépa, hvad er
6likt med peim og einnig hvad élikir hdpar eiga sameiginlegt eda hvad skilur pa ad. Haegt
er a0 keyra saman fleiri en einn patt eda breytur og skoda hvernig dreifing urtaksins
liggur innan peirra patta sem valdir eru. Einnig ma med forritinu gera marktektarprof til
ad sannreyna hvort greinanlegur munur d milli hdpa sé marktaekur eda ekki (Sigurlina
Davidsdottir, 2003). bessi adferd kallast lysandi tolfraedi og er jafnan fyrsta skrefid vid
greiningu og urvinnslu gagna i megindlegum rannséknum (Amalia Bjornsdoéttir, 2003).
Ad lokinni tolfreedilegri vinnslu gagnanna voru helstu nidurstodur rannsdknarinnar settar

upp @ myndraent form til frekari gloggvunar fyrir lesandann.

3.5 Areidanleiki og réttmeeti/traverdugleiki

Pad er aldrei mogulegt med fullkominni vissu ad alhafa um nidurstddur rannsékna.
Margs konar tilviljanir geta valdid pvi ad nidurstodur rannséknar gefi pvi skakka mynd af
stédunni, jafnvel pod svo ad rannséknin sé framkvaemd eftir 6llum kunstarinnar reglum.
Styrkur pessarar rannséknar felst einkum i pvi ad hér er um pydisrannsékn ad rada og
bvi naer rannsdéknin beint til meirihluta pess hdops sem um raedir i stad pess ad tekid veeri
hlutfallslega litid urtak. Val peirra einstaklinga sem spurt var um, pad er eftir upphafsstaf
i nafni hvers og eins telst einnig til styrkleika og er til pess fallid ad fyrirbyggja medvitad

eda omedvitad val einstaklinga & 6drum forsendum sem skekkt gaetu nidurstodur. Einnig
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verdur hatt svarhlutfall rannsdknarhopsins til pess ad auka a réttmaeti rannsoknarinnar.

Lagur heildarfjoldi svarenda verdur hins vegar ad teljast til veikleika.

Hvad vardar samanburdarhépinn felst styrkleikinn i fjolda svarenda og ageetri
aldursdreifingu hdpsins. Hins vegar var hlutfall svarenda af peim fjélda sem fengu listann
sendann lagt sem einnig verdur ad telja til veikleika i rannsékninni. pPa er
samanburdarhépurinn ekki hreinn pverskurdur af almenningi heldur er um dkvedinn
samfélagshop ad reeda, pad er ad segja haskdélanemendur, sem ef til vill eiga eitthvad
fleira sameiginlegt sem mogulega geeti haft dhrif &4 nidurstodur rannsdknarinnar. Hafa
ber i huga ad par sem peer upplysingar sem snua ad rannsdknarhépnum eru fengnar fra
bridja adila ma liklegt telja ad peer litist ad einhverju leyti af persénulegu mati eda
skodunum vidkomandi, einnig par sem ekki er spurt beint um persénulegt mat. A méti
kemur ad svarendur eru liklega medal peirra sem hvad skyrasta mynd hafa af stodu

viokomandi einstaklinga eins og hun er i raun og veru..

Hofundur vaentir pess pvi ad nidurstédur pessarar rannsdéknar muni gefa hugmynd um
félagslega stodu einstaklinga med proskahdmlun & sambylum & islandi med pvi ad draga

fram dkvedin mynstur eda pemu.
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4 Niourstéour

Hér er greint fra helstu nidurstodum rannsoéknarinnar eftir svérum spurningalistanna og
ut frd rannséknarspurningum. Fyrst er synd aldursdreifing patttakenda og sidan dregin
upp mynd af moguleikum einstaklinganna innan rannsdknarhépsins til félagslegrar
patttoku. bpa er varpad ljdsi @ hver raunveruleg félagsleg patttaka hopsins er og
nidurstodur bornar saman vid samanburdarhépinn til ad haegt sé ad meta stoduna betur

med tilliti til pess sem almennt gerist.

Aldur einstaklinganna i rannséknarhépnum er nokkud vel normaldreiféur, ekki sist
begar litid er til pess ad konnunin naer ekki til einstaklinga undir 18 ara. Aldursdreifing
samanburdarhopsins er skekkt par sem flestir voru i yngri aldurshépunum fra 18-37 ara.

Kemur su skekkja veentanlega til af pvi ad parna er einungis um ad reeda Haskolanema.

Tafla 1. Aldursdreifing einstaklinga innan rannséknarhéps og samanburdarhdps

Aldur Fjoldi % Fjoldi %
rannsokn.hépur samanb.hépur
18-27 ara 6 12,5 54 39,0
28-37 ara 9 18,8 48 34,5
38-47 ara 14 29,2 25 18,0
48-57 ara 11 22,9 11 8,0
58-67 ara 6 12,5 1 0,5
Eldri en 67 pA 4,2 0 0,0
Alls 48 100 139 100

Spurt var sérstaklega Ut i dkvedna peetti hja rannséknarhépnum sem hoéfundur zetladi
ad hefdu ahrif & getu eda feerni viokomandi einstaklinga til pess ad tja sig og eiga
samskipti vid adra. bessir paettir voru sjén, heyrn, talmal og hreyfigeta. Nidurst6dum

beirra spurninga hefur verid skeytt saman i tveer t6flur sem hér birtast a eftir.
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Tafla 2. Heyrn og sjon einstaklinga i rannséknarhépnum

Sér vel Skert sjon Sér ekki Alls
Heyrir vel 22 12 2 36
Skert heyrn 0 0
Heyrir ekki 2 1
Alls 24 19 3 46

Tafla 3. Talmal og hreyfigeta einstaklinga i rannséknarhépnum
G40 Skert Litil/engin Alls
hreyfigeta hreyfigeta hreyfigeta

Gott talmal 6 5 6 17
Skert talmal 10 7 10 27
Talar ekki 0 1 2 3
Alls 16 13 18 47

4.1 Feerni og moguleikar til samskipta

Til ad meta getu einstaklinga til tjaskipta og par med feerni peirra til samskipta vid adra
voru lagdar saman breyturnar sjon, heyrn, talmal og hreyfigeta. Tjaskiptafaerni var
pbannig metin a skalanum 4-16 par sem einstaklingur med géda sjon, géda heyrn, gott
talmal og gé0da hreyfigetu fékk 4 stig og einstaklingur sem var ekki sjaandi, ekki heyrandi,
taladi ekki og hafdi litla eda enga hreyfifaerni fékk 12 stig. Med 6drum ordum, pvi fleiri
stig — pvi meiri skerding. Fjorir einstaklingar fengu 4 stig 4 nyja kvardanum en peir sem
hofdu mesta skerdingu a peim fjérum pattum sem breytan maeldi fengu tiu stig, eda prir
einstaklingar. Nyja breytan byggir @ peim einstaklingum sem merkt haféi verid vid alla
fjora peettina hja en hja premur einstaklingum hafdi ekki verid merkt vid neitt gildi a

einhverjum pattanna sjén, heyrn, talmali eda hreyfigetu og eru peir pvi ekki med i nyju

breytunni.
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Tafla 4. Tjaskiptafaerni einstaklinga i rannséknarhépnum

Stig Fjoldi % af fjolda % af artaki
4 4 8,9 8,3
5 8 17,8 16,7
6 11 24,4 22,9
7 8 17,8 16,7
8 17,8 16,7
9 6,7 6,3
10 6,7 6,3
Alls 45 100 100

4.2 Adstod vio samskKipti

Einn peirra patta sem spurt var um til pess ad meta moguleika einstaklinganna til
félagslegrar patttoku var hversu oft viokomandi einstaklingur fengi adstod starfsmanns
til ad eiga samskipti vid tilteknar adstaedur. Spurt var hvort viokomandi fengi adstod
begar hann fengi heimséknir frd 66rum, pegar hann feeri sjalfur i heimsdknir til annarra
og begar hann feeri Ut a kaffihus, i bid, i sund eda annad pesshattar. Nidurstédur voru

settar upp i eftirfarandi toflur par sem tjaskiptafaerni er borin saman vid pad hversu oft

einstaklingur feer adstod vid samskipti.
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Mynd 1. Adstod vid tjaskipti pegar einstaklingur faer heimsdknir

Hér sést ad peir sem skora feerri stig & breytunni tjdskiptafaerni og hafa par med betri
faerni purfa sidur 4 adstod ad halda til ad eiga samskipti vid folk sem heimsaekir pa. A
heildina litid fa rum 45% avallt adstod, rim 21% stundum og taep 5% aldrei. Flestir peirra
sem purfa adstod fa hana poé og virdist hdn fylgja pérfum einstaklinganna pannig ad peir
sem hafa minni faerni fa frekar adstod ,alltaf“ og peir sem hafa heldur meiri faerni fa
frekar adstod ,,stundum®. 12 einstaklingar eda teep 29% burfa ekki 4 adstod ad halda vid

samskipti pegar peir fa heimsdknir.
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Mynd 2. Adstod vid tjaskipti pegar einstaklingur fer i heimsdknir

bPegar komid er ut fyrir veggi heimilisins breytist mynstrid heldur og peim faekkar
litillega sem avallt fa adstod vid samskipti eda ur 50% nidur i 45%. Rum 18% fa stundum
adstod midad vid 21% a0ur en teep 8% fa ekki adstod pegar peir fara i heimsdknir pratt
fyrir ad skora 7, 8 og 9 stig a tjaskiptafeernibreytunni sem bendir til pé nokkurrar

skerdingar. Rum 30% purfa ekki & adstod ad halda pegar farid er i heimsdknir.
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Mynd 3. Adstod vid tjaskipti pegar einstaklingur fer a kaffihus, i bié eda annad pess hattar

pegar kemur ad pvi ad fara ut, annad en i heimsdknir, fa rim 69% einstaklinganna avallt
adstod vid samskipti og teep 12% einstaklinga stundum. Teep 17% purfa ekki 48 adstod ad
halda vid samskipti pegar peir fara ut en allir sem 4 annad bord purfa adstod vid pessar
adstaedur fa hana i einhverri mynd, flestir alltaf, par 8 medal peir sem hafa hvad mesta
skerdingu & tjaskiptafeerni. Fylgni & milli tjaskiptagetu og fenginnar adstodar vid
samskipti var neikveed sem pydir pvi meiri samskiptageta, pvi minni adstod. Fylgnin var

lag (-0,4) en marktak (sig. 2-tailed <0,05).

4.3 Frumkveedi ad félagslegri patttoku

Spurt var hver atti oftast frumkvaedi ad pvi ad einstaklingar innan rannséknarhdpsins
fengju heimsdknir, faeru i heimsdéknir eda faeru Ut af heimilinu i peim tilgangi ad gera sér
dagamun eda njota afpreyingar. Oftast er pad starfsfélk sambylisins sem a8 frumkvaedid
ad sliku eda i 44% tilfella pegar einstaklingur faer heimsdknir. Su tala haekkar upp i 60%
begar kemur ad pvi ad einstaklingur fari i heimsdkn til annarra og i rimlega 80% tilfella
hefur starfsfélk frumkvaedi ad pvi ad einstaklingur fari ut 4 kaffihds, i bié eda annad pess
hattar. Einstaklingurinn sjalfur hafdi frumkvaedi ad pvi ad fa félk i heimsdkn til sin i
rumlega 17% tilfella, fara sjalfur i heimséknir i rimlega 23% tilfella og ad fara & kaffihus, i
bié eda annad pess hattar i 11% tilfella. A0 6dru leyti voru pad ymist zettingjar eda
sambylingar einstaklinganna sem attu frumkvaedié ad slikum heimsdknum eda ferdum

en aldrei adrir vinir vibkomandi utan sambylisins.
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4.4 Raunveruleg féelagsleg patttaka

bPegar kemur ad pvi ad skoda hvernig raunverulegri félagslegri patttoku
rannséknarhdpsins er hattad med tilliti til fjolda heimsdkna og annars samneytis vid adra
ma lita 4 eftirfarandi myndir til gloggvunar. Hér eru svér samanburdarhdpsins einnig

notud til hlidsjonar.

Rannséknarhépur

Samanburdarhépur

3-4 i viku
2% 5-7 i viku
5%

Aldrei e
11% - Sjaldnar

15%

Mynd 4. Heimsoknir fra settingjum — rannsdknarhdpur og samanburdarhépur

Flestir i rannséknarhdpnum fa heimsdknir fra aettingjum sinum sjaldnar en
manadarlega, eda 39%. Flestir i samanburdarhépnum fa heimsdknir fra aettingjum sinum
einu sinni til tvisvar i viku, eda 40%. Flestar heimséknir frd eettingjum fa 2% af
rannséknarhépnum eda prisvar til fjdrum sinnum i viku en 11% fa aldrei heimsoéknir fra
2ttingjum. Af samanburdarhépnum fa 5% heimséknir fra aettingjum sinum ndnast
daglega eda 5-7 sinnum i viku en samkvaemt svorum forstédumannanna faer enginn ar
rannsoknarhopnum svo oft heimsoknir fra aettingjum sinum. Enginn Ur
samanburdarhopnum sagdist aldrei fa heimséknir fra aettingjum. Munurinn 3@ milli

hépanna er marktaekur samkvaemt Ki-kvadrat profi (sig. 2-tailed = 0,004).
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Rannséknarhépur

Samanburdarhépur

5-7 i viku
5%

Sjaldnar
19%

Mynd 5. Heimséknir fra 68rum en attingjum — rannséknarhdpur og samanburdarhépur

Pegar bornar eru saman t6lur um heimsdknir fra 6drum en aettingjum vidkomandi sést
ad samkvaemt svorum forstodumanna sambylanna fa flestir Ur rannséknarhépnum slikar
heimséknir sjaldnar en manadarlega, eda 45% og 42% sama hops fa aldrei heimsdéknir
fra 60rum en aettingjum sinum. Flestir i samanburdarhdpnum fa heimsdknir fra 66rum
en attingjum einu sinni til tvisvar sinnum i viku, eda 37% en 19% samanburdarhdpsins fa
sjaldnar en mdanadarlega heimsodknir frd 66rum en zettingjum sinum. beir sem fa oftast
heimséknir fra 6drum en zettingjum eru 13% samanburdarhdpsins med heimsdknir einu
sinni til prisvar sinnum i manudi en 16% samanburdarhdpsins fa heimséknir i hverri viku,

allt upp i ndnast daglega. Munurinn @ milli hépanna er markteekur samkveemt Ki-kvadrat

profi (sig. 2-tailed = 0,000).
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Rannséknarhépur Samanburdarhépur

Aldrei 5-7 { viku
1% 7%

Sjaldnar

Mynd 6. Heimsoknir til ettingja — rannsdknarhépur og samanburdarhépur

Flestir i rannséknarhépnum fara sjaldnar en mdanadarlega i heimsoknir til settingja
sinna, eda 38%, en flestir i samanburdarhépnum fara einu sinni til tvisvar i viku i
heimséknir til aettingja, eda 34%. 21% rannsdknarhdpsins og 1% samanburdarhdpsins
fara aldrei i heimsoknir til zettingja. Peir sem fara oftast i heimsdknir til attingja ar
hvorum hép eru 17% rannsdknarhépsins med eina til tvaer heimsoknir a viku samkvaemt
forst6dumoénnum sambylanna og 7% samanburdarhdpsins med heimsdknir nanast
daglega, eda fimm til sj6 sinnum i viku. Alls fara 19% samanburdarhdpsins i heimsdéknir
til aettingja sinna i hverri viku. Munurinn @ milli hépanna er marktaekur samkveemt Ki-

kvadrat profi (sig. 2-tailed = 0,000).
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Rannséknarhépur Samanburdarhépur

3-4 i viku

5-7 i viku
4%

Sjaldnar
17%

Mynd 7. Heimsoéknir til annarra en aettingja — rannsdknarhdpur og samanburdarhépur

Yfir helmingur rannsdknarhdpsins fer aldrei i heimsdknir til annarra en attingja sinna,
eda 55% en flestir Ur samanburdarhépnum fara einu sinni til prisvar i manudi til annarra
en eettingja, eda 37%. Alls fara 89% einstaklinga i rannséknarhépnum sjaldnar en
manadarlega eda aldrei i heimséknir til annarra en attingja samkvaemt svoérum
forstoGumannanna, en 17% samanburdarhépsins.  beir  einstaklingar  ur
rannsoknarhopnum sem fara i flestar heimsoknir til annarra en zettingja gera pad prisvar
til fjérum sinnum i viku, eda 2% en peir Ur samanburdarhdpnum sem fara oftast i slikar
heimséknir fara fimm til sjo sinnum i viku, eda 4%. Alls fara 46% samanburdarhdpsins i
hverri viku i heimséknir til annarra en attingja en 2% rannsdknarhdpsins. Munurinn a

milli hdpanna er marktaekur samkvamt Ki-kvadrat profi (sig. 2-tailed = 0,000).
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Rannséknarhépur Samanburdarhépur

1-2 i viku 3-4 iviku
6% 1%

Aldrei
10%

Mynd 8. Ferdir a kaffihus, i bio, i sund og pess hattar med attingjum — rannséknarhdpur og
samanburdarhdépur

Pegar kemur ad annarri afpreyingu eins og til deemis pvi ad fara 3 kaffihus, i bid, i sund
eda annad pess hattar med aettingjum ma sja ad yfir helmingur rannséknarhdpsins gerir
slikt aldrei, eda 53% sé horft til svara forst6dumannanna, en 10% samanburdarhdpsins.
Peir Ur rannsdknarhépnum sem njota oftast slikrar afpreyingar med eettingjum sinum
gera pad einu sinni til tvisvar i viku, eda 6% en jafn oft fara 9% samanburdarhdpsins Ut
med attingjum. beir Ur samanburdarhépnum sem fara oftast Ut med attingjum gera
slikt prisvar til fjorum sinnum i viku, eda 1%. Alls fara 83% rannséknarhdpsins sjaldnar en
manadarlega eda aldrei 4 kaffihus, i bié eda annad pess hattar med aettingjum sinum og
61% samanburdarhdpsins. Munurinn 3@ milli hépanna er marktekur samkveemt Ki-

kvadrat profi (sig. 2-tailed = 0,000).
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Rannséknarhépur Samanburdarhépur

5-7 i viku Aldrei
2% 3%

Sjaldnar
36%

Aldrei
64%

Mynd 9. Ferdir a kaffihus, i bid, i sund og pess hattar med 6drum en attingjum — rannséknarhépur og
samanburdarhépur

Flestir Ur rannséknarhépnum fara aldrei a kaffihus, i bid, i sund eda annad pess hattar
med O00rum en axttingjum, eda 64% og 19% gera pad sjaldnar en manadarlega
samkvaemt svorum forstédumannanna. Flestir Ur samanburdarhépnum fara sjaldnar en
manadarlega ut med 6drum en attingjum eda 36% og svipad hlutfall gerir pad einu sinni
til prisvar i manudi, eda 35%. Alls fara 83% ur rannséknarhépnum sjaldnar en
manadarlega eda aldrei Ut med 68rum en zttingjum en 39% samanburdarhdpsins. beir
sem oftast njéta slikrar afpreyingar med 6drum en eettingjum sinum eru 2% hvors hdps
fyrir sig sem gera slikt fimm til sjo sinnum i viku, en alls fara 27% samanburdarhdpsins
vikulega Ut med 60rum en eettingjum. Munurinn @ milli hdépanna er marktaekur

samkvaemt Ki-kvadrat profi (sig. 2-tailed = 0,000).

Par sem sambylingarnir bua med 00rum einstaklingum sem einnig eru med
broskahomlun var spurt sérstaklega um félagslegt samneyti peirra, baedi innan
sambylisins og einnig vid adra einstaklinga med proskahdmlun sem busettir eru annars
stadar. Svorin gafu til kynna ad 85% feeru sjaldnar en mdanadarlega eda aldrei i
heimsoknir til annarra einstaklinga sem einnig vaeru med proskahémlun, 9% einu sinni til
brisvar i manudi og 6% einu sinni til fjérum sinnum i viku. 90% Fengu sjalfir heimsoknir

fra 68rum einstaklingum med proskahomlun sjaldnar en manadarlega eda aldrei, 4%
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einu sinni til prisvar i manudi og 6% einu sinni til fjdrum sinnum i viku. 60% foru sjaldnar
en manadarlega eda aldrei Ut a kaffihuds, i sund, i bié eda annad pess hattar med 6drum
einstaklingum med proskahomlun. 21% njota slikrar afpreyingar i fyrrnefndum
félagsskap einu sinni til prisvar sinnum i manudi og 19% vikulega, par af 2% ndnast

daglega.

4.5 patttaka i skola og a vinnumarkadi
Hér ma sja dreifingu einstaklinganna innan rannsdknarhdpsins eftir pvi hverjir stunda
nam og hverjir saekja vinnu. Spurt var um ndm vid almenna braut eda sérbraut og vinnu

a almennum vinnumarkadi eda a verndudum vinnustad.

Tafla 5. Skélasdkn og atvinnupatttaka hja einstaklingum innan rannséknarhdpsins

Nam Nam alm. Stundar Alls
sérbraut braut ekki nam %
Verndardur 4 0 19 62
vinnustadur
Almennur 3 1 1 14
vinnustadur
Stundar 1 0 8 24
ekki vinnu
Alls % 22 2 76 100

Eins og sja ma stundadi naer fjéordungur einstaklinga innan rannsdknarhdpsins nam, eda
24%. bar sem samanburdarlistinn var sendur til Haskdlanema eingdngu var notast vid
tolur hagstofunnar vardandi skélasdkn almennings og samkveemt peim tolum séttu 21%
landsmanna 19 &ra og eldri ndm & héskolastigi arid 2010. Hagstofa islands skilgreinir
nam a haskdlastigi sem nam allt fra fyrsta ari vidbdtarstigs eftir framhaldsskdla til og
med nami 4 doktorsstigi (Hagstofa islands, e.d.). 26% landsmanna 18 &ra og eldri séttu

nam 4 framhaldsskoélastigi 4 sama tima (Hagstofa Islands, e.d. —a).

Af einstaklingum innan rannsdknarhdpsins sottu riflega prir fjérdu hlutar vinnu, eda
76%. Samkvaemt télum Hagstofunnar var atvinnupéatttaka islendinga 16-67 ara 4 68rum
arsfjérdungi arsins 2011 83% og 81% a pridja arsfjordungi. Atvinnupatttaka er reiknud
sem hlutfall vinnuaflsins, pad er vinnandi félks, af heildar mannfjolda @ sama aldursbili

(Hagstofa islands, e.d.b).
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4.6 Hjuskaparstada/parasambdnd

Badir hopar voru spurdir ad pvi hvort vidkomandi einstaklingur zetti kaerasta/kaerustu,
unnusta/unnustu eda maka. Af 47 einstaklingum sem svorudu fyrir rannséknarhdépinn
var adeins vitad til pess ad einn einstaklingur atti samferdafélaga af einhverju pvi tagi
sem spurt var um, eda um 2%. begar kemur ad samanburdarhépnum svérudu 81%

jatandi en 19% neitandi.

4.7 Mat a félagslegri patttoku

4.8 Mat forstbdumanna a félagslegri patttoku rannsdéknarhéps
Forstodumenn voru bednir um ad leggja mat & pad hvort félagslegum porfum
viokomandi einstaklings sem sneru ad samskiptum og samneyti vid adra veeri fullnsegt

eda ekki. Fjérir merktu vid svarmoguleikann ,Veit ekki/vil ekki svara“.

Tafla 6. Mat forstodumanna 3 pvi hvort félagslegum porfum sé fullnaegt hja rannséknarhdpi

Svarmoguleikar Fjoldi %

Ja 14 29,8
Nei 29 61,7
Veit ekki/vil ekki svara 4 8,5
Alls 47 100

Af peim sem svorudu spurningunni med jd eda nei taldi pridjungur félagslegum
samskiptum vera fullnzaegt en tveir pridju toldu ad svo veeri ekki.
bpegar spurt var: ,Telur pu ad vidkomandi einstaklingur hafi eins mikil félagsleg

samskipti og samneyti vid félk og mogulegt er midad vid adstaedur? (Til deemis er par att

vid adstaedur med tilliti til fjdlda starfsmanna, lausafjar einstaklingsins og peirra

moguleika sem i bodi eru)” voru svorin eftirfarandi:

Tafla 7. Mat forstédumanna 4 pvi hvort félagslegum porfum sé fullnaegt hja rannséknarhép midad vid

adstaedur
Svarmoguleikar Fjoldi %
Ja 18 38,3
Nei 26 55,3
Veit ekki/vil ekki svara 3 6,4
Alls 47 100
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Af peim sem svorudu spurningunni med jd eda nei toldu 41% ad félagslegum

samskiptum veeri fullnaegt midad vid adsteedur en 59% toldu svo ekki vera.

Af peim forstodumonnum sem svorudu pvi til ad peir teldu ad félagslegum pattum
viokomandi einstaklings vaeri ekki fullnaegt midad vid adstaedur, listudu 22 adilar hvad
beir teldu ad til pyrfti ad koma til pess ad svo gaeti ordid. Af peim pattum sem fram

komu voru eftirtaldir mest aberandi:

Tiu einstaklingar nefndu ad fleira starfsfélk pyrfti 8 sambylid.

0 ,Vidkomandi parf tvo starfsmenn med sér pegar hann fer eitthvad og pbad gengur
ekki alltaf.”

(], Fleira starfsfolk myndi hjdlpa til ad auka heimsdknir til vina. Pvi hann parf adstod
vid pad.”

U, Fjoldi starfsmanna er takmarkadur en vidkomandi einstaklingur er algjérlega

hadur uménnunaradilum.”

Fimm nefndu skort & félagslegri lidveislu eda 68rum studningsadilum og tveir toku

sérstaklega fram ad efla pyrfti samskipti vid aettingja og virkja fiolskyldu viokomandi

einstaklings betur.

Af 60rum pattum sem fram kom i svérunum ad pyrfti ad baeta ma nefna: Sérteekari
Urredi, betra adgengi, fleiri kaffihisa-, bio- og leikhusferdir, persénulegri pjénustu,

vidhorfsbreytingu i samfélaginu og annad busetuform.

4.9 Mat samanburdarhoOps & eigin félagslegri patttoku
Einstaklingar innan samanburdarhdpsins voru bednir um ad leggja mat a félagslega
patttoku sina med tilliti til pess hvort hin fullnaegdi félagslegum porfum peirra eda veeri

meiri eda minni en peir pyrftu 8 ad halda.

Tafla 8. Mat samanburdarhdps a pvi hvort eigin félagslegum porfum sé fullnaegt

Svarmoguleikar Fjoldi %

Eins mikil samskipti og parf 105 77,2
Meiri samskipti en parf 11 8,1
Minni samskipti en parf 17 12,5
Annad/vil ekki svara 3 2,2
Alls 136 100
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Alls toldu rumlega 87% einstaklinga innan samanburdarhdpsins sig hafa eins mikil
félagsleg samskipti vid annad folk og peir heféu porf fyrir eda meiri, en 12,8 toldu
félagslegum porfum sinum ekki fullnaegt af peim sem svérudu jd eda nei.

Af samanburdarhdpnum svaradi 31 einstaklingur pvi ndnar hverja vidkomandi teldi
vera helstu astaduna fyrir pvi ad hann hefdi ekki eins mikil félagsleg samskipti vid folk
og hann teldi sig purfa 4 ad halda. Af peim pattum sem pessir einstaklingar tiltéku voru
eftirfarandi mest aberandi:

Tiu nefndu timaskort, einkum vegna vinnu, skéla og heimilishalds.

0 ,Egeril00% vinnu, figrndmi i HA og med fimm manna fjélskyldu. (og hund :-))“

(] ,Vinna, skéli og fjolsk halda manni ansi uppteknum.”

0, Er of bundin yfir ndmi og bérnum, timaskortur.”

Sex af pessum prjatiuogeinum nefndu persénulega peetti eins og kvida, félagsfaelni,

bunglyndi og éframfeerni og prir nefndu eigin leti sem helstu astadu pess ad peir heféu

ekki meiri samskipti vid annad félk en raun baeri vitni.

Adrir peettir sem fram komu i svorum samanburdarhépsins voru bag fjdrhagsstada,

sundurlyndi i fjolskyldu og landfraedileg fjarlaegd fra fjolskyldu eda vinum.
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5 Umreedur

Adur en lengra er haldid telur héfundur rétt ad rifja upp paer rannséknarspurningar sem
lagt var upp med i byrjun ad leita svara vid med pessari rannsékn. Spurningarnar voru
»Hverjir eru méguleikar folks med proskahémlun sem byr ¢ sambylum til félagslegrar
patttéku?” og ,Hvernig er félagslegri pdtttoku folks med proskahémlun sem byr @

sambylum raunverulega hdttad?“.

Til pess ad fa svarad pessum spurningum purfti hofundur fyrst ad leita leida til pess ad
maela pa paetti sem varpad gaetu ljési & moguleika einstaklinga med proskahémlun til

félagslegrar patttoku og einnig pad hver félagsleg patttaka peirra er i raun og veru.

5.1 Mdguleikar til félagslegrar patttoku

Til ad byrja med leit héfundur til einstaklinganna sjalfra og peirra persénupatta sem haft
geetu ahrif 3 moguleika peirra til félagslegra samskipta og samneytis vid adra. Eftir
nokkra yfirlegu valdi hofundur fjora paetti sem dregid gaetu upp dkvedna grunn mynd af
tjaskiptagetu einstaklingsins. bessir paettir voru sjon, heyrn, talmal og hreyfigeta. Allt eru
pbetta paettir sem vid notum vid dagleg samskipti okkar vid annad folk; vid tjdum okkur
med ordum, hlustum & adra tala, notum likamann til pess ad skyra og tulka mal okkar og
sjonina til pess ad lesa i likamstjaningu annarra. bessir fjorir paettir voru pvi settir upp
sem fjorar spurningar a spurningalista peim sem forstodumenn sambyla fengu i hendur
og forstodumennirnir bednir um ad meta pa i hverju og einu tilviki. Svorin leiddu i ljés ad
flestir peir einstaklingar sem svarad var fyrir h6fdu skerdingu a einhverjum ofangreindra
patta. Eftir ad hafa fengid svorin til baka bjé hofundur til nyja breytu dr hinum fjérum
sem maela skyldi tjaskiptafeerni einstaklinganna med tilliti til allra pattanna fjogurra.
Teeplega fjordungur einstaklinganna atti vid nokkra skerdingu a tjaskiptahattum ad
strida og hafdi sex stig af tolf mogulegum par sem 4 stig pbyddu enga skerdingu og 12 stig
mikla skerdingu & sjon, heyrn, talmadli og hreyfigetu. Hinir einstaklingarnir dreifdust
nanast normaldreift sitt hvorum megin vid pa sem hofdu sex stig. Af pessu ma sja ad stor
hluti pessa héps einstaklinga sem byr & sambylum og er med proskahémlun hefur skerta
getu til pess ad tja sig. Adeins taeplega 9% fengu 4 stig og hoféu enga skerdingu a

fyrrnefndum tjaskiptapattum.
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Pessar nidurstédur syna ad til pess ad eiga moguleika & pvi ad njota félagslegs
samneytis og samskipta vid annad félk &4 sama hatt og gengur og gerist hja 6drum, parf i
morgum tilfellum ad koma til adstod fra pridja adila sem hjalpad getur til vid pad sem
upp a vantar vardandi tjaskiptapattinn. Slik hjalp getur falist i adstod vid talmal sem adrir
gaetu annars att erfitt med ad skilja en peir sem pekkja einstaklinginn eiga audveldar
med. Hun getur einnig falist i pvi ad viokomandi hafi med sér taknmalstulk bui hann vid
heyrnarskerdingu og geti tjad sig med taknmali. Adstod vid pa sem hafa skerta sjén eda
hamlada hreyfigetu getur einna helst falist i hjalp til einstaklingsins vid ad komast leidar
sinnar a pann vettvang sem vidkomandi vill seekja til pess ad eiga félagsleg samskipti, en
einnig getur pridji adili adstodad vid ad tulka tjaningu og skilabod sem komid er a

framfaeri med latbragdi og augnatilliti og vidkomandi einstaklingur faeri annars & mis vid.

Hofundur akvad pvi ad spyrja forstodumenn sambyla hvernig slikri adstod veeri hattad
vid viokomandi einstakling. Svarmoéguleikarnir voru 4 pa leid ad einstaklingurinn fengi
avallt, stundum eda ekki adstod vid akvednar adsteedur eda ad vidkomandi pyrfti ekki
adstod vid somu adstaedur. baer adstaedur sem spurt var um voru annars vegar inni a
heimilinu pegar einstaklingurinn feer til sin gesti i heimsékn og hins vegar utan
heimilisins, ymist pegar vidkomandi heimsaekir vini eda zettingja eda fer med peim ut til
ad njota einhverrar afpreyingar eins og til deemis ad sitja a kaffihUsi eda skreppa i bid. Af
pbeim sem & annad bord purftu & adstod vid samskipti ad halda & heimilinu pegar peir
fengu til sin gesti fengu teep 60% hana alltaf. Teepur pridjungur fékk slika adstod
stundum en rum 9% ekki, pratt fyrir ad porf veeri til stadar en um fjordungur
einstaklinganna purfti hvorki &4 adstod vid samskipti ad halda pegar peir fengu gesti i
heimsékn né pegar peir foru sjalfir i heimséknir. pegar kemur ad peim sem purfa 3
adstod ad halda vid samskipti pegar peir fara i heimséknir til annarra faer um pridjungur
hana alltaf, 19% stundum en rum 6% ekki. bessar tolur breytast mikid pegar kemur ad
kaffihdsa-, bidferdum og annarri slikri afpreyingu og pykir héfundi vert ad skoda paer
nanar par sem manngilding kvedur 4 um naudsyn pess ad brjéta upp daglegt munstur og
njota dlikra athafna & élikum stodum beir einstaklingar sem purfa 4 adstod vid samskipti
ad halda pegar peir fara ut af heimilinu til ad njota afpreyingar eins og fyrr er nefnd fa
avallt slika adstod i naer 69% tilfella. RUm 10% fa hana stundum en enginn ,aldrei” en
beim sem purfa ekki a slikri adstod ad halda faekkar nidur i taeep 15%. Leitum nu skyringa

a pessum mun i nidurstédunum.
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A heildina litid virdist svo vera sem adstod vid samskipti midist ad mestu leyti vid parfir
einstaklinganna pegar peir eru inni @ sambylinu, en pegar Ut fyrir sambylid er komid og
einstaklingarnir fara i heimsoknir eda til daemis a kaffihus virdist adstodin ekki lengur
vera i beinu sambandi vid parfir hvers og eins. Hér gaeti tvennt komid til. Annars vegar
gaeti verid um pad ad reeda ad sambylin hafi yfir of litlum mannafla ad rdda til pess ad
geta sent starfsfolk Ut af heimilinu til adstodar ibGunum. Hins vegar geeti verid um pad
reeda ad i einhverjum tilfellum, 6had pvi hversu mikil skerding einstaklinganna er, fari
beir sjaldan eda aldrei Ut af sambylinu nema i fylgd med starfsfolki. begar litid er & tolur
yfir pad hversu oft einstaklingarnir fara it med aettingjum eda 66rum sést ad 83% gera
slikt sjaldnar en manadarlega eda aldrei. begar slikar beejarferdir med 60rum
einstaklingum med proskahomlun eru skodadar ma sja ad pessi tala laekkar nidur i 60%.
Raunar fara 19% einstaklinganna vikulega Ut med 068rum einstaklingum med
broskahémlun en adeins 6% med attingjum og 2% med 6drum. Hofundi pykir pvi ekki
Oliklegt ad skyringuna @ meiri adstod vid kaffihusaferdir og adra slika afpreyingu megi ad
hluta til finna i pvi ad hlutfallslega flestar slikar ferdir séu farnar a vegum sambylisins.
Pad sem stydur petta enn frekar eru télur um pad hver hafi oftast frumkveedi ad pvi ad
einstaklingarnir fari at, i heimsdknir eda fai heimsdknir. bar er dberandi hversu miklu
oftar starfsfélk hefur frumkvaedi ad kaffihusaferdum og annarri slikri afpreyingu heldur
en ad pvi ad viokomandi fari i heimsokn eda bjodi félki i heimsdkn til sin og virdist pvi
sem ahersla a sjalfsakvordunarrétt sé ef til vill ekki eins mikil og aeskilegt pykir i peim
tilfellum. 1 80% tilfella hefur starfsfélk frumkvaedi ad pvi ad einstaklingur fari Ut og geri
sér dagamun en i 60% tilfella pegar einstaklingur fer i heimsdknir og 44% tilfella pegar
hann faer til sin heimsdéknir. bpessar tolur renna stodum undir pad ad flestar ferdir til
deegrastyttingar séu farnar 8 vegum sambylisins og med starfsmann eda starfsmenn i
for. betta, asamt nidurstodum ur toflum sem varda adstod vid samskipti geeti bent til
bess ad ferdir ut af heimilinu midist frekar vid adstaedur eda mannafla heldur en ad paer
midist vid parfir og &skir vidkomandi einstaklings. Pad er pd einnig mogulegt ad
einstaklingarnir sjalfir beri sjaldan upp o6skir um slikar ferdir en sé su raunin veltir
hofundur pvi fyrir sér hvort su valdefling sé til stadar sem aeskileg pykir til pess ad hvetja

viokomandi til frumkvaedis og nytingu sjalfsakvordunarréttar.
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5.2 Raunveruleg félagsleg patttaka

Sviinn Bengt Nirje skilgreindi hugtakid normaliseringu sem sifar var Utlagt sem
manngilding, sem pad ,,ad gera Ollu proskaheftu folki kleift ad njoéta lifshatta og lifskjara
sem likjast svo sem unnt er pvi sem talid er edlilegt i viokomandi samfélagi“ (Ddra S.

Bjarnason, 1991, bls. 12).

Samvera med eettingjum

Fjolskyldu- og vinatengsl hafa bein ahrif & sjalfstraust og sjalfsmynd félks og vontun 3
slikum tengslum getur valdid vanlidan a bord vié einmanaleika, punglyndi og kvida
(Harrison o.fl., 2011; Sun og Hui, 2007). Séu pessi tengsl skodud ut fra svorum
spurningalistanna er ljost ad mikid ber i milli hjad rannséknarhépnum og
samanburdarhépnum. begar litid er 4 tidni heimsékna sem einstaklingar innan hvors
hops fa fra aettingjum sést ad helmingur einstaklinga innan rannséknarhépsins faer slikar
heimséknir sjaldnar en mdénadarlega eda aldrei samkvamt svorum forstd6dumannanna,
en allir i samanburdarhépnum fa einhvern timann heimsdknir fra zettingjum og adeins
15% sjaldnar en manadarlega. Adeins um fjérdungur einstaklinga med proskahémlun
sem bua 4 sambylum fa eettingja i heimsékn i hverri viku en vel yfir helmingur

samanburdarhopsins.

Munurinn & milli hdpanna er ekki minni pegar tidni heimsékna peirra sjalfra til zettingja
sinna er skodud. Neer 60% einstaklinga innan rannsdéknarhdpsins fara sjaldnar en
manadarlega eda aldrei i heimsdknir en adeins 16% innan samanburdarhopsins. ba fara
einungis 17% einstaklinga a sambylunum i hverri viku i heimsdknir til aettingja en meira

en helmingur samanburdarhdpsins, eda 53%.

Af peim spurningum sem sneru ad samveru med attingjum munadi minnstu a
hépunum pegar kom ad pvi ad gera sér dagamun utan heimilisins. Fair dar
rannséknarhédpnum njéta afpreyingar med aettingjum sinum eins og til deemis pess ad
fara a kaffihus eda i kvikmyndahus og 83% peirra gera slikt sjaldnar en manadarlega eda
aldrei. 61% samanburdarhdpsins fer sjaldan eda aldrei Ut med attingjum sinum en 6%

einstaklinga innan rannsdknarhopsins gerir pad i viku hverri og 10% rannséknarhépsins.
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Samvera med vinum og kunningjum

Sifellt fleiri rannsdknir benda til pess ad pad ad tilheyra félags- eda vinahdpi hafi bein
jakveed ahrif a heilsu, lidan og hamingju folks (Newman, Lohman og Newman, 2007).
begar litid er & tidni heimsdkna fra vinum og kunningjum (66rum en eaettingjum) til
einstaklinga innan hoépanna tveggja ma sja afgerandi mun par sem 87%
rannsoknarhopsins faer sjaldnar en manadarlega eda aldrei slikar heimsdknir og enginn
oftar en prisvar i manudi. Allir innan samanburdarhdpsins fa einhvern timann
heimsoknir frd vinum og kunningjum, vel yfir helmingur peirra i viku hverri og sumir oft i

viku.

Samkvaemt svérum forstédumannanna er pé mestur munur @ hdpunum tveimur pegar
kemur ad heimsdknum peirra til vina sinna og kunningja. bar sést ad 89% einstaklinga
innan rannséknarhdpsins fer sjaldnar en mdanadarlega i slikar heimséknir og vel yfir
helmingur aldrei. Adeins 17% einstaklinga innan samanburdarhdépsins fara sjaldnar en
manadarlega ad heimsaekja folk, annad en aettingja, og allir fara peir einhvern timann i
slikar heimsoknir. Adeins orfair einstaklingar innan rannséknarhépsins heimsaekja vini og

kunningja i hverri viku en pad gerir hins vegar naestum helmingur samanburdarhdpsins.

Mikill munur er einnig & hépunum tveimur pegar kemur ad afpreyingu med vinum og
kunningjum pvi meirihluti rannséknarhdpsins fer aldrei Ut a kaffihus, i leikhis eda annad
slikt med vinum eda kunningjum, 68rum en peim sem einnig bua a sambylinu. Naestum
allur samanburdarhépurinn fer einhvern timann Gt ad njéta slikrar afpreyingar med
sinum vinum. Einungis 2% af rannséknarhépnum fara i viku hverri eitthvad ut med
vinum eda kunningjum en pad gera hins vegar 26% einstaklinga innan

samanburdarhépsins.

Vinnu- og skdlasokn

Samskipti félks vid vinnufélaga sina geta att patt i ad fullnaegja félagsporf ad stérum
hluta par sem samskiptin eru @ annad bord a jdkvaeedum nétum (Pétur Pétursson, 1994).
Folk sem byr vid fotlun @ sama rétt a pvi ad starfa @ almennum vinnumarkadi og adrir
begnar samfélagsins og ber |6gum samkvaemt ad veita hverjum og einum alla pa adstod
sem porf er & til pess ad nyta sér pann rétt (Log um malefni fatlads folks, nr. 59/1992).
Lang flestir einstaklinganna innan rannsdéknarhdpsins saekja vinnu eda 76% og um 82%

samanburdarhopsins. Af rannséknarhépnum starfa pdé adeins 14% a almennum

68



vinnumarkadi @ medan 62% vinna a verndudum vinnustad par sem samneyti einskordast

vid adra einstaklinga med skerdingar.

Skélinn hefur ekki sidur mikilveegu hlutverki ad gegna pegar kemur ad félagslegum
pbattum i lifi félks (Hulda Gudny Jonsdéttir, 2005) og hefur félagslegt samneyti verid
nefnt sem mikilvaegasti patturinn i skdlagdéngu fatladra barna (Snaefridur bdra Egilson,
2003). b6 pessi rannsékn sé gerd 4 fullordnum einstaklingum hlytur gildi skéla sem
uppsprettu félagslegra samskipta ad vera ljost en rannsdknin synir ad teeplega
fjérdungur einstaklinga innan rannséknarhdpsins saeekja ndm en po adeins 2% a almennri
braut. Adrir stunda ndm a sérbraut sem snidin er ad peirra porfum og getu. Toéluvert
steerra hlutfall almennings & sama aldri stundar ndm par sem 26% einstaklinga 18 ara og

eldri er i framhaldsskéla og 21% einstaklinga 19 ara og eldri a haskélastigi.

Hjuskapur og parasambdnd

Rannsdknir syna ad pad ad vera i parasambandi eda ad eiga sér maka hefur jakvaed ahrif
a feaerni folks til félagslegra samskipta (Deniz, Hamarta og Ari, 2005). pa felur
manngildingarhugtakid pad i sér ad einstaklingur hafi teekifaeri til pess ad stofna til
parasambanda (i skilgreiningunni er reyndar talad um gagnkynhneigd sambdnd sem
hofundi er ekki gjarnt ad nota), og réttinn til ad ganga i hjonaband. Hvergi i pessari
rannsokn er munurinn @ milli rannséknarhépsins og samanburdarhdpsins eins afgerandi
og begar kemur ad pessum paetti. Adeins var vitad til pess ad einn einstaklingur innan
rannséknarhdpsins etti i sliku sambandi (2%) en 81% samanburdarhdpsins kvadst eiga
keerasta/kaerustu, unnusta/unnustu eda maka. Pa nefndu prir forstédumenn i opinni
spurningu i lok spurningalistans duppfyllta porf einstaklings fyrir pad ad eiga keerustu,

sem einn patt i pvi ad félagslegum poérfum vidkomandi veeri ekki vaeri fullnaegt.

0 ,Eg veit ad viokomandi myndi vilja eiga kaerustu en vegna fétlunar sinnar myndi
bad vera mjég erfitt ad finna ,jafningja“ og myndi purfa mikinn studning”.

0 ,Honum langar [sic] ad eiga keerustu til ad fara med i leikhus og ut ad borda en
hefur sig litid i frammi til ad pad gerist. bad parf einhvern veginn ad adstoda hann
vid pad”.

U ,Pessi einstaklingur er i mjég miklum samskiptum vid adra bezdi fatlada og

Ofatlada en prdir ad eiga keerustu en pad er erfitt vid ad eiga”.
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Hér kemur berlega fram 6sk einstaklinga innan rannséknarhépsins um félagsskap af
akvednu tagi sem flestir pjodfélagspegnar njéta en virdist vera erfitt vidureignar pegar
kemur ad pessum hépi félks. Hér vantar upp 4 pad ad porfum viokomandi einstaklinga
sé fullnaegt en erfitt er ad sja i fljdtu bragdi hvernig adstod myndi henta vid slikt pott

einlaegur vilji sé fyrir hendi.

Mat forstdumanna og samanburdarhdps

begar tolur eru notadar til skyringa er naudsynlegt ad hafa eitthvert vidmid ef télurnar
eiga ad hafa einhverja merkingu. b6 flestir heféu getad myndad sér skodun a
préosentutolum vardandi hina ymsu paetti sem snua ad félagslegri patttoku einstaklinga
med proskahdmlun sem bua & sambylum, segdu paer okkur i raun litid ef vid hefdum
ekki samanburdarhépinn til pess ad mida vid. Hann er poé ekki hafinn yfir gagnryni heldur
enda ekki um raunverulegan pverskurd af almenningi ad reeda par sem valid var
hentugleikadrtak sem hoéfundur hafdi adgang ad. bad verdur ad teljast mogulegt og
jafnvel liklegt ad slikt urtak hafi akvedin sérkenni sem adgreina hopinn fra fjiéldanum og
bvi var ekki haegt ad utiloka ad stada pessa héps vaeri ekki deemigerd fyrir fjoldann pegar
kaemi ad félagslegri patttoku. Til pess ad baeta viomidid og leitast vid ad auka réttmaeti
rannsoknarinnar voru einstaklingarnir i samanburdarhépnum pvi spurdir um eigid mat a
félagslegri patttoku sinni og hvort hdn uppfyllti peirra eigin félagslegu parfir.
Forstodumenn sambyla voru ad sama skapi bednir um ad leggja mat 4 pad hvort

félagslegum porfum skjolstaedinga peirra veeri fullnaegt.

Meirihluti forst6dumanna taldi félagslegum poérfum skjélstadinga sinna ekki fullnzegt,
eda taep 62% en 12,5% samanburdarhdpsins taldi sig ekki hafa naegileg samskipti vid
adra. Taeplega 30% forstodumanna taldi skjolstaedinga sina hafa eins mikil félagsleg
samskipti vid adra og peir pyrftu 4 ad halda en rumlega 85% samanburdarhdpsins sogdu
sinum félagslegu samskiptaporfum vera fullnaegt. barna sést glogglega mikill munur a
milli hdpanna tveggja en ymislegt getur komid til ahrifa @ pennan patt. Ljést er ad margir
innan rannsoknarhdpsins purfa adstod vid ad fullnaegja sinni samskiptaporf og jafnvel
med adstod getur reynst erfitt eda dmogulegt ad veita peim pad sem til parf svo peir
geti haft samskipti vid adra til jafns vid pad sem gengur og gerist i pjédfélaginu. pad
gefur auga leid ad fyrir einstakling med mikid skerta tjaskiptafeerni er feerra i bodi en

fyrir pann sem ekki hefur slika skerdingu. En pé ad félagsleg patttaka sé ekki endilega a
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sama vettvangi ber ad hafa i huga ad patttaka parf ekki ad takmarkast af virkni
einstaklingsins. Félagsleg patttaka felst ad mati hofundar fyrst og fremst i pvi ad vera
innan um félk og njota samveru, samanber kenningar um porfina fyrir pad ad tilheyra.
Fram kom i svorum forstédumannanna ad flestir téldu skort 4 mannafla vera helstu
astaedu bagrar félagsstodu skjolstaedinga sinna. Fleira starfsfélk pyrfti inn & sambylin og
meiri lidveislu eda annan studning utan fra. pa pyrfti ad baeta adgengi i umhverfinu og
bjoda upp a sértaekari Urreedi sem betur veeru snidin ad porfum hvers einstaklings. bad
sidastnefnda ma glogglega lesa uUr ordum eins forst6édumannsins sem skrifadi

eftirfarandi:

»Pvi midur pd d petta folk fatt sameiginlegt nema ad vera fatlad. Ef ég gaeti radid éllu
bad veeri ég I6ngu buin ad stokka petta allt upp. Sumir hér inni geta pvi midur ekki lifad
pvi lifi sem peir vildu par sem allt midast vid hdpinn. En vitaskuld er reynt af fremsta
megni ad folk fai notid sem mest af pvi sem bodid er upp d i samfélaginu hverju sinni en
dkvardanir eru oftast starfsfolksins hvad bodid er upp d.”

Par sem ljost var ymsir peettir hefdu pannig ahrif 4 moguleika hinna fétludu
einstaklinga til félagslegrar patttéku voru forstédumennirnir einnig spurdir ad pvi hvort
beir teldu félagslegum porfum peirra einstaklinga sem um var ad rada vera fullnaegt
midad vid adstedur, pad er med tilliti til mannafla, lausafjar einstaklingsins eda annarra
patta sem mogulega gaetu reynst hindrun i pessum efnum. bad vakti athygli h6fundar ad
tolurnar breyttust litid pegar pessari spurningu var svarad. Rumlega 38% tdldu ad
félagslegum porfum vidkomandi einstaklings vaeri fullnaegt midad vid adsteedur en rum
55% t6ldu enn ad svo veeri ekki. Af peim pattum sem forstédumenn nefndu sem ekki
falla undir fyrrnefndar adsteedur og eftir stendur ad pyrfti ad beeta voru samskipti vid
fiolskyldu og zettingja sem pyrfti ad styrkja og einnig leitast vid ad virkja fjolskylduna
betur i umgengni vid hinn fatlada einstakling. Pa kom einnig fram ad til pyrfti ad koma

vidhorfsbreyting i samfélaginu.

Hja samanburdarhépnum var pad hins vegar timaskortur sokum anna sem var mest
aberandi i svorum peirra sem toéldu sig ekki hafa naegjanleg samskipti vid adra en einnig
var nokkur hluti sem nefndi perséonuleg vandkvaedi sem tengdust kvida, punglyndi og

feimni eda félagsfaelni.
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6 Lokaord

begar litid er yfir rannsékn pessa med paer spurningar i huga sem lagt var upp med i
byrjun er ljost ad moguleikar einstaklinga med proskahomlun sem buda 4 sambylum til
félagslegrar patttoku eru samkvaemt l[6gum peir sému og annarra pjodfélagspegna. bar
sem eitthvad vantar upp a ad peir geti notid slikrar patttoku, til deemis vegna andlegra
eda likamlegra skerdinga eiga peir rétt 4 margs konar pjonustu til pess ad brua bilig,
hvort sem snyr ad atvinnupatttéku @ almennum vinnumarkadi, skoélagéngu eda
persénulegum vettvangi. Réttindi peirra byggjast fyrst og fremst 8 mannréttindum peim

sem allir pjéofélagspegnar skulu njéta.

Pad er hins vegar jafn ljost ad pegar kemur ad raunverulegri stodu pessa hdps er enn
mikid sem vantar upp 4 pad ad einstaklingar innan hans fai fullnaegt porf sinni fyrir
félagslega patttoku i samfélaginu. betta sést best pegar einstakir peettir sem snua ad
félagslegri patttoku eru bornir saman vid pad sem gengur og gerist hja almenningi. b6
svo ad alltaf megi buast vid einhverjum mun 4 milli einstakra hépa pjédfélagsins er
munurinn hér svo mikill og avallt rannséknarhépnum i 6éhag, ad ohjakveemilegt er ad
staldra vid og velta pvi fyrir sér hvort hér séu alvarlegar brotalamir til stadar. Pad synir
sig lika pegar margt af pvi folki sem starfar @ peim vettvangi sem hér um raedir metur
stéduna sem dévidunandi med tilliti til allra adstadna, og nefnir par ymsa paetti sem purfi

a0 baeta svo ad astandid verdi vidunandi.

Mikill meirihluti peirra forstédumanna sem svorudu spurningalistanum hofdu
haskélamenntun, eda 84% og 87% hofou unnid med fatlada einstaklinga i tiu ar eda
lengur og par af stor hluti i yfir 20 ar. bad er ad sja 4 svorum peirra i pessari rannsokn ad
heilt a litid sé mikill metnadur fyrir pvi ad veita géda pjénustu til handa pvi félki sem a
sambylunum byr og vidast hvar sé verid ad nyta vel peer bjargir sem fyrir hendi eru til
pbess ad peir einstaklingar sem @ sambylunum bua fai notid eins mikillar félagslegrar
patttoku og audid er. Pad er einnig ljést ad pad sem helst hefur hamlandi ahrif a
félagslega patttoku einstaklinganna er skortur & mannafla til ad adstoda pa sem purfa
adstodar vid. Mannekla a sambylunum veldur pvi ad erfitt getur reynst fyrir starfsmenn
ad fara ut af heimilinu til ad adstoda pd heimilismenn sem vilja gera sér dagamun med
pbvi ad skreppa i heimsdkn eda njéta annarrar afpreyingar. ba vantar einnig frekari

lidveislu utanadkomandi einstaklinga sem adstodad gaetu med pessa paetti.
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Pad er aberandi hversu mikill munur er & samskiptum hdpanna tveggja sem
rannsakadir voru pegar kemur ad pvi ad njéta samveru med vinum og zettingjum, ekki
sist pegar komid er at fyrir veggi heimilisins. Pad kemur kannski ekki 4 évart ad
mannekla sé nefnd sem ein adal astaedan fyrir stodu pessa pjodfélagshops i dag. Vida er
skorid nidur, ekki sist i peim geira sem snyr ad heilbrigdismalum og stofnunum tengdum
beim. Oliklegt ma telja ad mati hoéfundar ad miklu sé haegt ad beeta vid mannafla
sambylanna ad svo stoddu sokum fjarskorts eda auka vid starfsfélk lidveislu po vissulega

séu petta mikilvaegir paettir til ad mida ad til lengri tima litid.

P6 er p6 ymislegt ad finna i svorum forstodumannanna sem ad mati héfundar er haegt
ad nyta til breytinga nu pegar an mikils tilkostnadar en med miklum umbdétum ef vel er
ad stadid. Med pvi ad leitast vid ad auka samvinnu fjélskyldu og zettingja einstaklinganna
meetti baeta stodu peirra til muna og jafnvel koma a reglulegum heimsdéknum og
bajarferdum til deegrastyttingar. Pannig meetti leita til fjolskyldunnar eftir
sjdlfbodalidum, jafnvel svo ad dakvednir adilar vaeru skradir sem adstodarmenn
viokomandi einstaklings sem hafa maetti samband vié pegar porf krefdi. Hofundur er
bess full viss ad innan flestra fjolskyldna leynist einstaklingar sem vaeru bodnir og bunir
ad taka ad sér pess hattar sjalfbodastarf ef eftir pvi veeri leitad. Slikt verkefni geeti ordid
mjog gefandi, ekki sist ef nokkrir deildu pvi med sér og pess hattar fyrirkomulag geeti
ordid til pess ad styrkja fjolskylduna og feera hinn fatlada einstakling naer henni og
bannig ordid ollum til gdods. Nylega var opnud vefsidan heimsokn.is sem gerir
fjolskyldum og vinum kleift ad skipuleggja heimsoknir til aettingja og vina a heimili peirra,
a oldrunarstofnanir, i fangelsi og vidar og gaeti pvi hentad vel til pess ad skipuleggija slikt

sjalfbodastarf.

Hofundur telur pd ekki sidur mikilvaegt ad styrkja tengslin vid einstaklinga innan
fidlskyldunnar & grundvelli vinskapar og vantumpykju. Eins og fram kom i uttekt
Velferdarraduneytisins téludu margir um ad pa vantadi félagsskap til ad njéta tdmstunda
og afpreyingar med. bad er pvi ekki nég ad fa adstodarfélk adeins adstodarinnar vegna
heldur parf ad byggja upp vinskap og vinattubond svo ad badir adilar geti notid samveru
og peirrar daegrastyttingar sem peir taka sér fyrir hendur saman. Samveran byggist pa a
vinattu og vaentumpykju en slikar forsendur eru pess edlis ad kalla sjalfkrafa fram porf

fyrir meiri samveru og til pess fallnar ad endast betur en samvera sem byggd er 3
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skylduraekni eda jafnvel samviskubiti, ad mati hoéfundar. Hér parf pvi ad nalgast
fiolskyldu og vini @ jakvaedum ndétum og med pad ad leidarljosi ad peir einstaklingar sem

leitad er til njoti einnig gdds af auknum samskiptum vid hinn fatlada zettingja eda vin.

par sem félk med proskahdmlun hefur oft buid vid nokkra einangrun fra samfélaginu
vildi héfundur kanna hvort mikill munur vaeri 4 félagslegu samneyti rannséknarhdpsins
vid annad folk med proskahomlun annars vegar og félk sem ekki er med proskahémlun
hins vegar. Nidurstodur leiddu i ljos ad ekki var mikill munur & samskiptum
einstaklinganna vid pessa tvo hépa en frekar maetti tulka nidurstédur a pann hatt ad
auka purfi félagsleg samskipti peirra vid pa bada. Hofundur telur mikilvaegt ad
einstaklingar innan rannsdéknarhdpsins eigi sér einnig samastad i vinahépum annarra
einstaklinga med proskahdmlun. Rannsoéknir syna ad einstaklingar med skerdingar
upplifa sig frekar ,edlilega” innan um adra fatlada einstaklinga heldur en 6fatlada
(Eirikur Karl Olafsson Smith, 2010) og telur héfundur mikilveegt ad peir fai einnig
taekifeeri til pess ad slaka a i slikum félagsskap par sem peir purfa ekki sifellt ad reyna ad
sanna sig sem fullgilda einstaklinga eins og pvi midur virdist oft vera raunin. bad sem
maelir ekki sist med pessu er su stadreynd sem fram kemur i rannsékninni ad sarafair
beirra einstaklinga sem tilheyra pessum hépi eru i parasambandi pratt fyrir éskir um
slikt. Liklegt verdur ad teljast ad moguleikar peirra 4 slikum samboéndum leynist helst
innan hdpsins par sem mestar likur eru @ pvi ad kynnast 68rum adila @ svipudu reki.
petta telur hofundur vera efni til sérstakrar skodunar asamt pvi hvort haegt sé ad baeta
ur moguleikum pessara einstaklinga til pess ad kynnast @ persénulegri nétum med

einhvers konar adstod eda leidsogn en fa po haldid einkalifi sinu fyrir sig.

Hins vegar telur hofundur jafn mikilvaegt ad peir einstaklingar sem hér um raedir blandi
gedi vid 6fatlada einstaklinga uti i samfélaginu, ekki sist med pad ad markmidi ad skapa
sér gildisaukandi hlutverk ut & vid pannig ad litid sé 4 pa sem fullgilda samfélagspegna —
sem peir ad sjalfsogdu eru. Hofundur telur ad allir peir sem koma ad fj6lskyldum
einstaklinga med proskahomlun sem bua a sambylum attu ad hafa petta ad markmidi,
hvort sem um er ad reeda félagsradgjafa @ pjonustumidstodvum, forstédumenn eda
starfsfélk sambyla eda hverja pa adra sem eiga samskipti vid fjolskyldur einstaklinga med

broskahémlun.
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Fylgiskjal 1

Spurningalisti — rannséknarhépur

bessi kdnnun er hluti af meistararitgerd minni i félagsradgjof vid Haskéla Islands.
Leidbeinandi minn er Halldér S. Gudmundsson lektor vid félagsradgjafardeild Hi. Pad skal
aréttad ad engra persénuupplysinga er leitad og engin svor eru rekjanleg til einstakra
sambyla eda einstaklinga.

Kénnunin hefur verid tilkynnt til personuverndar sem gerdi ekki athugasemdir vid
framkvaemd hennar.

Med fyrirfram pokk fyrir patttdokuna,

Eva Olafsdottir
evol@hi.is

Leidbeiningar: Vinsamlega veljid pann einstakling sem fremstur er i stafréfinu af peim sem
bua @ sambylinu og svarid eftirfarandi spurningum ut fra viokomandi einstaklingi.

1. Hver er aldur viokomandi einstaklings?

18-27 ara
28-37 ara
38-47 ara
48-57 ara
58-67 ara
eldrien 67 dra

2. Hvernig er heyrn viokomandi einstaklings?

Vidkomandi heyrir vel
Vigkomandi hefur skerta heyrn
Vidkomandi heyrir ekki

3. Hvernig er sjon viokomandi einstaklings?

Vidkomandi hefur géda sjon
Vidkomandi hefur skerta sjon
Vidkomandi sér ekki

4. Hvernig er hreyfigeta viokomandi einstaklings?

Vigkomandi hefur géda hreyfigetu
Vigkomandi hefur skerta hreyfigetu
Vigkomandi hefur litla sem enga hreyfigetu
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5. Hvernig er talmal viokomandi?

Vidkomandi tjair sig med ordum
Viokomandi hefur skert talmal
Vidkomandi talar ekki

6. Stundar viokomandi einstaklingur vinnu?

Ja 4 almennum vinnumarkadi
Ja 4 verndudum vinnustad
Nei

Annad/a ekki vid

7. Seekir viokomandi skéla?

J& sérskdla eda sérbraut fyrir fatlada
J4 almennan skdla

Nei

Annad/a ekki vid

8. A vidkomandi kaerasta/kaerustu, unnusta/unnustu eda maka svo vitad sé?
Ja
Nei
Annad/a ekki vid

9. Hversu oft faer viokomandi heimsdéknir fra aettingjum?
1-2 sinnum i viku
3-4 sinnum i viku
5-7 sinnum i viku
1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei
Annad/a ekki vid

10. Hversu oft feer viokomandi heimséknir fra 66rum en attingjum?
1-2 sinnum i viku
3-4 sinnum i viku
5-7 sinnum i viku
1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei
Annad/a ekki vid
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11. Hversu oft faer vidkomandi heimsdknir fra 68rum einstaklingum med
broskahémlun sem busettir eru annars stadar?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en mdnadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

12. Hversu oft fer viokomandi i heimsoknir til aettingja?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

13. Hversu oft fer viokomandi i heimsdknir til annarra en zettingja? (Hér er att vid folk
sem er ekki med proskahomlun)

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

14. Hversu oft fer viokomandi i heimsdknir til annarra einstaklinga med proskahomlun
sem busettir eru annars stadar?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid
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15. Hversu oft fer viokomandi ut, til daemis a kaffihus, i bio, i sund eda annad pess
hattar med attingjum?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en mdnadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

16. Hversu oft fer viokomandi ut, til daemis a kaffihus, i bio, i sund eda annad pess
hattar med 68rum en aettingjum eda starfsfélki/umonnunaradilum? (Hér er att vid
folk sem er ekki med proskahémlun)

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en mdnadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

17. Hversu oft fer viokomandi ut, til daemis a kaffihus, i bid, i sund eda annad pess
hattar med 66rum einstaklingum med proskahémlun, hvort sem peir bua a
sambylinu eda annars stadar? (Hér er ekki att vid vioburdi sem skipulagdir eru
sérstaklega fyrir félk med proskahomlun eda adrar fatlanir af opinberum adilum,
2ttingjum eda vinum)

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

Adstod vid samskipti

18. Hver af eftirtéldum fullyrdingum 3 best vid?
Vigkomandi faer dvallt adstod vid samskipti pegar hann faer heimsdéknir
Vigkomandi faer stundum adstod vid samskipti pegar hann faer heimsdoknir
Vidkomandi faer ekki adstod vid samskipti pegar hann faer heimsdknir
Vidkomandi parf ekki adstod vid samskipti pegar hann faer heimsdknir
Annad/a ekki vid
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19. Hver af eftirtoldum fullyrdingum a best vid?

Vidkomandi faer avallt adstod vid samskipti pegar hann fer i heimsdknir
Vidkomandi faer stundum adstod vid samskipti pegar hann fer i heimsdknir
Vidkomandi faer ekki adstod vid samskipti pegar hann fer i heimsoknir
Vidkomandi parf ekki adstod vid samskipti pegar hann fer i heimsdknir
Annad/a ekki vid

20. Hver af eftirfarandi fullyrdingum a best vio?

Vidkomandi faer avallt adstod vid samskipti pegar hann fer ut, t.d. a kaffihus, i bi6, i sund eda
annad pess hattar.

Vidkomandi faer stundum adstod vid samskipti pegar hann fer ut, t.d. & kaffihus, i bio, i sund
eda annad pess hattar.

Vidkomandi faer ekki adstod vid samskipti pegar hann fer ut, t.d. a kaffihus, i bi6, i sund eda
annad pess hattar.

Viokomandi parf ekki adstod vid samskipti pegar hann fer Gt, t.d. 8 kaffihus, i bid, i sund eda
annad pess hattar.

Annad/a ekki vid

21. Hver hefur oftast frumkvaedi ad pvi ad viokomadi fai heimsdéknir fra 6drum?

Vidkomandi einstaklingur
Starfsfélk sambylisins

Attingjar einstaklingsins

Vinir einstaklingsins (utan sambylis)
Adrir ibuar sambylisins

Annad/a ekki vid

22. Hver hefur oftast frumkvaedi ad pvi ad viokomandi fari i heimsdéknir til annarra?

Vidkomandi einstaklingur
Starfsfélk sambylisins

Attingjar einstaklingsins

Vinir einstaklingsins (utan sambylis)
Adrir iblar sambylisins

Annad/a ekki vid

23. Hver hefur oftast frumkvaedi ad pvi ad vidkomandi fari ut, t.d. a kaffihus, i bio, i
sund eda annad pess hattar?

Vidkomandi einstaklingur
Starfsfélk sambylisins

Attingjar einstaklingsins

Vinir einstaklingsins (utan sambylis)
Adrir ibuar sambylisins

Annad/a ekki vid
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bin skodun

24. Telur bu ad pérfum viokomandi einstaklings sem snta ad félagslegum samskiptum
og samneyti vid adra sé fullnaegt?
Ja
Nei
Veit ekki/vil ekki svara

25. Ef nei, telur bu ad viokomandi einstaklingur hafi eins mikil félagsleg samskipti og
samneyti vid folk og mogulegt er midad vid adstaedur (t.d. med tilliti til fjolda
starfsmanna, lausafjar einstaklings og peirra moguleika sem i bodi eru)?

Ja
Nei
Veit ekki/vil ekki svara

26. Ef nei, hvad telur pu ad purfi til svo ad porfum félagslegra samskipta og samneytis
sé fullnaegt?

27. Er eitthvad annad sem pu vilt koma 3a framfzeri?

A0 lokum koma nokkrar bakgrunnsspurningar
28. Hvert er kyn pitt?

Karl
Kona
Vil ekki svara

29. Hver er aldur pinn?

18-27 ara
28-37 ara
38-47 ara
48-57 3ra
58-67 ara
eldrien 67 ara
Vil ekki svara

30. Hver er menntun pin?

Grunnskdlaprof

Studentsprof

[dnmenntun

Grunnndam ur haskola (BA, BS o.fl.)
Meistaragrada

Doktorsgrada

Annad/vil ekki svara
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31. Hversu lengi hefur pu unnid med félk med proskah6mlun?
0-4 ar
5-9 ar
10-14 ar
15-19 ar
20 ar eda lengur
Annad/vil ekki svara

32. Getur pu lyst i nokkrum ordum peirri stefnu sem a best vid um pad sambyli sem pu
starfar a? (Daemi: normalisering, fotlun sem félagslegt fyrirbaeri, notendastyrd
bjonusta o.s.frv.)
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Fylgiskjal 2

Spurningalisti - samanburdarhépur

Hér & eftir fer kbnnun sem vardar félagslega patttoku félks. Kénnunin er hluti af rannsdékn
sem tengist mastersritgerd minni i félagsradgjof vid Haskola slands. Ritgerdin er unnin undir
leidsogn Hallddrs S. Gudmundssonar lektors i félagsradgjof. Pad skal aréttad ad ekki verdur
haegt ad rekja svor til svarenda eda tengja pau dkvednum einstaklingum & nokkurn hatt.

Med fyrirfram pokk fyrir patttokuna,

Eva Olafsdottir
evol@hi.is

Leidbeiningar: Vinsamlega svarid eftirfarandi spurningum sem varda félagsleg samskipti og
samneyti ykkar vid adra. Nidurstodur pessa spurningalista verda notadar til samanburdar
vid nidurstdodur annars lista sem snyr ad einstaklingum med proskahémlun.

1. Hver er aldur pinn?

18-27 ara

28-37 ara

38-47 ara

48-57 ara

58-67 ara

eldrien 67 ara

Vil ekki svara

2. Stundar pu vinnu?
Ja
Nei
Annad/vil ekki svara

3. Saekir pu nam i skéla?
Ja
Nei
Annad/vil ekki svara

4. Att pu keerasta/kaerustu, unnusta/unnustu eda maka?
Ja
Nei
Annad/vil ekki svara
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5. Hversu oft feerd pu heimsdéknir fra settingjum?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en mdnadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

6. Hversu oft feerd pu heimsoéknir fra 6drum en zettingjum?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en mdnadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

7. Hversu oft ferd pu i heimsdknir til aettingja?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

8. Huversu oft ferd pu i heimsoknir til annarra en attingja?

1-2 sinnum i viku

3-4 sinnum i viku

5-7 sinnum i viku

1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei

Annad/a ekki vid

9. Hversu oft ferd pu ut, til deemis a kaffihds, i bid, i sund eda annad pess hattar med
aettingjum?
1-2 sinnum i viku
3-4 sinnum i viku
5-7 sinnum i viku
1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en manadarlega
Aldrei
Annad/a ekki vid
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10. Hversu oft ferd pu ut, til daemis a kaffihus, i bi, i sund eda annad pess hattar med
60rum en eettingjum?
1-2 sinnum i viku
3-4 sinnum i viku
5-7 sinnum i viku
1-3 sinnum i manudi
Sjaldnar en mdnadarlega
Aldrei
Annad/a ekki vid

11. Hver af eftirfarandi fullyrdingum a best vid um pig?

Eg hef eins mikil samskipti vid annad félk og ég parf 4 ad halda
Eg hef meiri samskipti vid annad folk en ég parf 4 ad halda

Eg hef minni samskipti vid annad félk en ég parf 4 ad halda
Annad/vil ekki svara

12. Ef félagsleg samskipti pin vid adra eru meiri eda minni en pu parft 4 ad halda,
hverja telur pu vera astaduna fyrir pvi?

13. Er eitthvad annad sem pu vilt koma a framfaeri ad lokum?
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