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Útdráttur 

Þessi ritgerð fjallar um félagslega þátttöku fólks með þroskahömlun sem búsett er á 

sambýlum. Ritgerðin byggir á rannsókn sem framkvæmd var haustið 2011 þar sem sendir 

voru út spurningalistar til forstöðumanna sambýla víðs vegar um landið og 

samanburðarhóps sem valinn var úr deildum Háskóla Íslands og Háskólans á Akureyri. 

Spurningarnar vörðuðu félagslega þátttöku viðkomandi einstaklinga og mat á því hvort 

félagslegum þörfum þeirra væri fullnægt. Forstöðumenn sambýla svöruðu hver fyrir einn 

skjólstæðing og einstaklingar samanburðarhópsins svöruðu fyrir sig og lögðu mat á eigin 

félagslega þátttöku og þarfir. Að auki var í spurningalistanum sem lagður var fyrir 

forstöðumenn sambýla spurt um þætti sem tengdust möguleikum viðkomandi 

einstaklinga til þess að tjá sig og eiga samskipti við aðra ásamt því hversu mikla aðstoð 

þeir sem á þyrftu að halda fengju við samskipti. Niðurstöður leiddu í ljós að margir innan 

rannsóknarhópsins hafa skerðingar sem ætla má að hafi áhrif á getu þeirra til þess að eiga 

samskipti við aðra. Þrátt fyrir að lögum samkvæmt eigi fatlaðir rétt á allri þeirri aðstoð 

sem þeir þarfnast til þess að geta notið sömu lífskjara og aðrir þjóðfélagsþegnar vantar 

mikið upp á að þeir einstaklingar sem rannsóknin náði til fái slíka aðstoð við félagsleg 

samskipti. Samanburðarhópurinn átti mun meiri samveru með vinum og ættingjum en 

rannsóknarhópurinn, bæði á eigin heimili og utan þess. Sérstaka athygli vakti að aðeins 

2% rannsóknarhópsins voru í föstu sambandi en 81% samanburðarhópsins. Fram kom í 

svörum nokkurra forstöðumanna að viðkomandi einstaklingur óskaði þess að vera í slíku 

sambandi en þyrfti á einhvern hátt aðstoð við að bera sig að við það. Niðurstöður 

rannsóknarinnar gefa til kynna að ástæða sé til þess að leita leiða til að virkja fjölskyldur 

og vini þeirra einstaklinga sem hafa þroskahömlun og búa á sambýlum til aukinna 

samskipta og samveru. Hvetja þarf fólk í nærumhverfi einstaklinganna til þess að taka að 

sér reglulega liðveislu en þó er jafnvel mikilvægara að leitast við að treysta fjölskyldu- og 

vinabönd þannig að grundvöllur skapist fyrir aukinni félagslegri þátttöku þessa hóps sem 

byggður sé á vináttu og væntumþykju fremur en skyldurækni. 

 

Leitarorð: Þroskahömlun, sambýli, félagsleg þátttaka, félagsleg samskipti, fötlun, liðveisla. 
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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. 
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Formáli 

Ritgerð þessi er lokaverkefni til 30 eininga á meistarastigi til starfsréttinda í félagsráðgjöf 

við félagsráðgjafardeild Háskóla Íslands. Ritgerðin var unnin haustið 2011 undir leiðsögn 

Halldórs S. Guðmundssonar lektors við deildina og byggir hún á rannsókn sem 

framkvæmd var í október það sama ár. Mínar bestu þakkir fá þeir forstöðumenn 

sambýla sem tóku þátt í rannsókninni ásamt nemendum HÍ og HA, en einnig þeir 

fulltrúar velferðarsviða Reykjavíkur og sveitarfélaga landsins sem ekki uppfylltu gefin 

skilyrði fyrir þátttöku en veittu höfundi hvatningu með sýndum áhuga og góðum orðum. 

Þóra Elfa Björnsson og Kristrún Tryggvadóttir fá kærar þakkir fyrir yfirlestur og sérstakar 

þakkir fær leiðbeinandi minn Halldór S. Guðmundsson fyrir góða leiðsögn og gagnlegar 

ábendingar. 
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1 Inngangur 

Hér verður fjallað um uppruna og tilurð þessarar ritgerðar og þær ástæður sem liggja að 

baki því að þetta viðfangsefni varð fyrir valinu. Fjallað verður um mikilvægi þess sem 

rannsóknarefnis ásamt mögulegri gagnsemi og gildi fyrir þann hóp sem rannsóknin nær 

til. Gerð verður grein fyrir uppbyggingu og kaflaskiptingu ritgerðarinnar og 

rannsóknarspurningar kynntar. 

1.1 Aðdragandi 

Hugmyndin að rannsókn þessari kviknaði hjá höfundi á vordögum árið 2011 þegar 

undirbúningur fyrir skrif meistararitgerðar hófst. Höfundur hafði verið að velkjast um 

með val á efni um tíma og ljóst að úr mörgu var að velja, enda vettvangur félagsráðgjafa 

víðfeðmur. Að lokum var það líklega helst reynsla höfundar og áhugi á starfi með 

einstaklingum sem búa við þroskahömlun og forvitni um stöðu þeirra í dag samanborið 

við þann tíma sem höfundur þekkir til, sem varð kveikjan að þessu efnisvali. Þegar 

rannsóknin var framkvæmd voru tólf ár liðin síðan höfundur starfaði á Endurhæfingar- 

og hæfingardeild Landspítalans í Kópavogi (áður Kópavogshæli) en um þær mundir var 

töluverð breytingavinna í gangi í málefnum fatlaðra, ekki síst hvað varðaði 

normaliseringu og baráttu fólks með fatlanir fyrir réttindum og sjálfstæði til jafns við 

aðra þegna þjóðfélagsins. Endurhæfingar- og hæfingardeild Landspítalans í Kópavogi var 

að renna sitt skeið og íbúar hennar að flytjast yfir á sambýli sem miklar vonir voru 

bundnar við varðandi aukin lífsgæði og breytt lífsmunstur. Breytingunum var fyrst og 

fremst ætlað að skapa íbúunum lífsskilyrði og umhverfi sem líkust því sem aðrir 

þjóðfélagsþegnar eða almenningur byggi við og draga þannig úr sundurgreininingu og 

einangrun fólks með þroskahömlun frá samfélaginu. 

1.2 Tilgangur og gildi rannsóknar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að varpa ljósi á hvaða möguleika fólk með þroskahömlun 

sem búsett er á sambýlum hefur til félagslegra samskipta og samneytis við annað fólk, 

bæði fatlað og ófatlað. Einnig verður leitast við að draga upp mynd af því hversu vel 

þessir möguleikar eru nýttir, það er hver raunveruleg félagsstaða þessara einstaklinga er 

í dag. Komi í ljós misgengi þarna á milli, það er að eitthvað vanti upp á að fólk með 

þroskahömlun sé að fullnýta möguleika sína til félagslegrar þátttöku mun höfundur 



  

8 

reyna að skýra hvaða þættir það eru helst sem til þarf svo að félagslegum samskiptum sé 

fullnægt að svo miklu leyti sem mögulegt er. Sérstaklega verður horft til þátta sem 

takmarkað geta samskiptafærni, svo sem skertrar heyrnar, sjónar eða hreyfifærni og að 

hvaða marki einstaklingum sem glíma við slíka skerðingu er mætt þegar kemur að 

aðstoð með samskipti við aðra, bæði heima fyrir og úti í samfélaginu. 

Rannsóknarspurningarnar eru tvær: „Hverjir eru möguleikar fólks með þroskahömlun 

sem býr á sambýlum til félagslegrar þátttöku?“ og „Hvernig er félagslegri þátttöku fólks 

með þroskahömlun sem býr á sambýlum raunverulega háttað?“. 

Höfundur vonast til þess að niðurstöður rannsóknarinnar dragi upp mynd af félagslegri 

stöðu einstaklinga með þroskahömlun sem búa á sambýlum og því hvort ástæða sé til 

þess að leita nýrra leiða til þess að auðvelda þeim félagslegt aðgengi. Einnig leitast 

höfundur til þess að varpa ljósi á það hvort auka þurfi aðstoð til handa þeim sem búa við 

skerðingu af einhverju tagi svo draga megi úr þeirri fötlun sem skerðing getur valdið eða 

öðrum þáttum sem hafa hamlandi áhrif á möguleika þeirra til samskipta eða samneytis 

við aðra. Þekking á þessum þáttum og stöðunni í dag eins og hún birtist í niðurstöðum 

rannsóknarinnar mun að vonum höfundar nýtast hverjum þeim sem vinna að málefnum 

fatlaðra, bæði starfsmönnum sem starfa náið með fólki með þroskahömlun, 

félagsráðgjöfum sem hafa með málefni fjölskyldna þessa hóps fólks að gera sem og þeim 

sem vinna stefnumótunarvinnu til bættra réttinda og lífsskilyrða fyrir fólk með 

þroskahömlun. 

1.3 Bakgrunnsupplýsingar 

Skerðing er orð sem notað er yfir ýmiss konar frábrigði frá því sem almennt er talið 

eðlilegt þegar kemur að andlegum eða líkamlegum þáttum mannsins. Slík skerðing getur 

valdið fötlun í þeim tilfellum þar sem skerðingin ásamt ákveðnum þáttum í umhverfinu 

veldur einstaklingnum hindrunum í daglegu lífi (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þroskahömlun er dæmi um skerðingu sem felur í sér skerta vitsmunalega og félagslega 

færni og getur valdið einstaklingi sem við hana glímir takmörkunum í lífi sínu og 

samskiptum við aðra (Cherry, Matson og Njarðvík, 1999; Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Þroskahömlun getur þannig haft áhrif á hæfni einstaklingsins til þess að eiga félagsleg 

samskipti ásamt hæfni viðkomandi til þess að takast á við hinar ýmsu áskoranir sem upp 

geta komið í mannlegum samskiptum og geta valdið átökum og streitu ef ekki er rétt á 
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þeim tekið (Bielecki og Swender, 2004). Þessi áhrif eru þó ekki endilega talin vera til 

komin vegna þroskahömlunarinnar sem slíkrar en ýmislegt bendir til þess að ástæðuna 

sé fremur að finna í félagslegri stöðu fólks með þroskahömlun sem oftar en ekki er að 

einhverju leyti einangrað frá samfélaginu og hefur því minni möguleika á því að æfa sig í 

mannlegum samskiptum og læra það sem öðrum þykir eðlilegt sem viðbragð og 

endurgjöf á þeim vettvangi (Cherry, Matson og Njarðvík, 1999). Það hefur sýnt sig að 

slíka færni er hægt að bæta með því að veita fólki sem býr við þroskahömlun aukin 

tækifæri til samskipta auk kennslu og þjálfunar í jákvæðum og gefandi samskiptum 

(Bielecki og Swender, 2004). Maðurinn er í eðli sínu félagsvera og það að upplifa að 

maður tilheyri félagshópi hefur sýnt sig að hafi bein áhrif á andlega og líkamlega heilsu 

fólks (Newman, Lohman og Newman, 2007) en þeir sem glíma við þroskahömlun hafa 

oft skerta sjálfsmynd og skortir öryggi og frumkvæði. Því er mikilvægt að finna leiðir til 

þess að styrkja og hvetja einstaklinginn og byggja upp gott sjálfstraust svo að 

viðkomandi fái fundið fyrir eigin verðleikum (María Jónsdóttir, 2006). Til þess að svo 

megi verða er ekki síst nauðsylegt að styrkja ímynd einstaklinga með þroskahömlun út á 

við þannig að þeir fái notið viðurkenningar sem sjálfstæðir, fullorðnir einstaklingar í stað 

þess að litið sé á þá sem „eilíf börn“ (Osburn, 1998). Fólk sem býr við skerðingu og fötlun 

af völdum hennar er ekki einsleitur hópur heldur samanstendur hann af ólíkum 

einstaklingum rétt eins og aðrir hópar samfélagsins og skyldi njóta sömu mannréttinda 

og aðrir þjóðfélagshópar í hvívetna (Velferðarráðuneytið, e.d.). 

1.4 Siðferðileg álitamál 

Það sem fyrst og fremst aðskilur rannsóknir á lifandi verum, hvort sem um er að ræða 

menn eða dýr, frá öðrum rannsóknum eru þær siðferðilegu kröfur sem gerðar eru til 

rannsakandans. Ólíkt dauðum hlutum hafa bæði menn og dýr ákveðna siðferðilega 

stöðu sem nauðsynlegt er að taka tillit til og virða. Grundvallarreglur um siðferði í slíkum 

rannsóknum eru fjórar. Fyrst ber að nefna svokallaða sjálfræðisreglu en hún felur í sér 

kröfu um virðingu fyrir einstaklingnum og sjálfræði hans ásamt kröfunni um það að 

viðkomandi sé vel upplýstur um rannsóknina, framkvæmd hennar og tilgang. Önnur 

reglan er svonefnd skaðleysisregla en hún kveður á um það að rannsókn megi aldrei fela 

í sér slíka áhættu fyrir þann sem verið er að rannsaka að hún geti valdið viðkomandi 

skaða. Einnig skal gæta þess að mögulegur ávinningur þess einstaklings sem verið er að 
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rannsaka sé nógu mikill til þess að rannsóknin sé réttlætanleg. Þriðja reglan kallast 

velgjörðarregla þar sem þess er krafist af rannsakendum að leitast ávallt við að láta sem 

best af sér leiða fyrir þá sem verið er að rannsaka sem og fyrir mannkynið í heild og með 

sem minnstum fórnum. Fjórða og síðasta reglan nefnist réttlætisregla en með henni er 

fyrst og fremst farið fram á verndun minnihlutahópa eða þeirra sem hafa veika stöðu í 

samfélaginu, fyrir hvers kyns áhættu af völdum rannsóknarinnar (Sigurður Kristinsson, 

2003). 

Fötlunarfræði er tiltölulega ung fræðigrein og rannsóknir og rannsóknaraðferðir á sviði 

fötlunarfræða eru enn í mótun. Það sama á við um siðfræðilega þætti sem snúa að 

rannsóknunum og því þarf að vega þá og meta vandlega í hvert sinn sem rannsókn er 

gerð sem snýr að fötluðum einstaklingum eða hópum. Flestir eru þó sammála um þá 

grunnreglu að slíkar rannsóknir skuli ávallt vera í þágu þeirra sem til stendur að 

rannsaka, það er að segja ekki aðeins um fatlaða heldur fyrst og fremst fyrir fatlaða. 

Slíkar rannsóknir eiga því að  hafa það að markmiði að bæta líf fatlaðra hvort heldur sem 

er á einstaklingsgrundvelli eða með samfélagslegum breytingum. Reglan um skaðleysi er 

því tekin skrefinu lengra þar sem gagnsemi fyrir viðfangsefni rannsóknanna er krafist og 

verður sú krafa sífellt meira áberandi, ekki síst þegar kemur að rannsóknum á 

minnihlutahópum (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Höfundur hefur gengið úr skugga um að siðferðileg álitamál séu ekki vandamál við 

rannsókn þessa þar sem engum persónuupplýsingum verður safnað sem mögulegt væri 

að bera kennsl á einstaka einstaklinga út frá. Ekki verður rætt persónulega við þá 

einstaklinga sem rannsóknin nær til og hvergi verður hægt að rekja svör eða aðrar 

upplýsingar eða niðurstöður til ákveðinna einstaklinga, svarenda eða sambýla. Höfundur 

hefur leitað til Persónuverndar varðandi þetta mál og fengið þau svör að rannsóknin sé 

hvorki leyfis- né tilkynningaskyld samkvæmt reglum stofnunarinnar þar sem engar 

persónuupplýsingar koma þar fram (Persónuvernd, 2011). Ekki er heldur gerð krafa um 

upplýst samþykki viðmælenda samkvæmt þeim reglum sem um það gilda, af sömu 

ástæðum (Landlæknisembættið, 2008). Allir svarendur munu þó eftir sem áður fá 

greinargóðar upplýsingar um framkvæmd og tilgang rannsóknarinnar en rannsóknin er í 

eðli sínu frekar gagnsæ og því ekkert sem ætti þar að koma svarendum eða öðrum á 

óvart. 
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1.5 Uppbygging ritgerðar 

Hér hefur aðdraganda, gildi og tilgangi rannsóknar verið gerð skil ásamt upplýsingum um 

bakgrunn, efnisval og þekkingu höfundar á sviðinu. Einnig var tæpt á vangaveltum 

varðandi siðferðisleg álitamál sem ávallt þarf að hafa í huga þegar rannsóknir á fólki eru 

gerðar. Að öðru leyti verður uppbygging ritgerðarinnar með þeim hætti að hér á eftir 

fylgir fræðilegur kafli ritgerðarinnar en í honum mun höfundur fyrst leitast við að útskýra 

helstu hugtök sem snúa að málefninu og nauðsynlegt er að hafa góðan skilning á við 

lesturinn. Ólíkum sjónarhornum fræðimanna innan fötlunarfræðanna á eðli fötlunar 

verða gerð skil ásamt þeim helstu þáttum sem hvert sjónarhorn inniber og einnig því 

hvað felst í muninum þar á milli. Tæpt verður á stöðu málefna fatlaðra á Íslandi í 

sögulegu samhengi en einnig með tilliti til búsetuforms, atvinnu- og skólamála, 

sjálfstæðis og sjálfræðis svo eitthvað sé nefnt. Þá verður helstu straumum og stefnum í 

málefnum fatlaðra gerð skil og skoðað hvaða breytingar nýjar áherslur á hverjum tíma 

hafa haft í för með sér. 

Að loknum fræðilegum kafla kemur rannsóknarhluti ritgerðarinnar. Rannsóknarsniði og 

aðferðum þeim sem notaðar voru við val á þátttakendum verður lýst auk þess sem farið 

verður ítarlega í gegn um undirbúning og framkvæmd rannsóknarinnar. Gagnasöfnun, 

meðferð og úrvinnslu gagna verður lýst og einnig því með hvaða hætti niðurstöður voru 

unnar úr gögnunum. Því næst verða niðurstöður rannsóknarinnar lagðar fram og þær 

skoðaðar gaumgæfilega í samhengi við rannsóknarspurningarnar. Þá leggur höfundur 

mat sitt á niðurstöður og þýðingu þeirra í umræðukafla og ritar að því búnu lokaorð sín 

um verkið í heild og mögulegt gildi niðurstaðna út frá rannsóknarspurningunum ásamt 

því hvort eitthvað nýtt hafi komið fram í niðurstöðunum sem ástæða sé til að skoða 

frekar. 
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2 Fötlun - ólík sjónarhorn fræðanna 

2.1 Skerðing og fötlun 

Hugtakið skerðing er notað yfir hvers kyns afbrigðileika á virkni eða byggingu 

einstaklings og getur verið ýmist af andlegum, líkamlegum eða annars konar 

líffræðilegum toga. Hugtakið fötlun á hins vegar við um hverjar þær takmarkanir sem 

skerðingin setur einstaklingnum við það að framkvæma hvers kyns daglegar athafnir 

sem öðru fólki er jafnan tamt (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Læknisfræðilega líkanið 

Læknisfræðilega líkanið byggir á því að andlegar og líkamlegar skerðingar séu gallar hjá 

einstaklingnum eða frávik frá því sem eðlilegt getur talist. Áherslan er lögð á það að laga 

eða draga úr þessum göllum að svo miklu leyti sem hægt er svo að þeir séu 

einstaklingnum sem minnst hindrun í daglegu lífi. Læknisfræðilega módelið tekur ekki 

tillit til þess umhverfis eða samfélags sem viðkomandi einstaklingur lifir í og telur það 

ekki til áhrifaþátta þegar kemur að fötluninni heldur hefur fötlunin eingöngu með 

einstaklinginn sjálfan að gera þessu samkvæmt (Kristín Björnsdóttir og Eiríksína Kr. 

Ásgrímsdóttir, 2010). Læknisfræðilegt sjónarhorn á fatlanir var ríkjandi á 20. öldinni 

þegar litið var á fatlaða einstaklinga sem óeðlilega og óheilbrigða. Fötlun var 

meðhöndluð sem persónulegur harmleikur sem þarfnaðist læknisfræðilegrar greiningar 

og meðferðar (Rannveig Traustadóttir, 2003). Með læknisfræðilega líkaninu er nánast 

sett samasem merki á milli skerðingar og fötlunar og áherslan lögð á það að breyta 

einstaklingnum þannig að hann falli betur að umhverfinu. Þessi hugsun hefur verið 

harðlega gagnrýnd fyrir það að taka ekki tillit til þess hvernig umhverfisþættir geta haft 

bein áhrif á möguleika einstaklingsins til þátttöku í almennum þáttum daglegs lífs. Enn 

má víða finna áhrif læknisfræðilega líkansins, ekki síst á þeim vettvangi sem snýr að 

þjónustu við fólk með fatlanir. Það getur til dæmis reynst þrautin þyngri að fá þjónustu 

við hæfi ef ekki er hægt að skilgreina fötlun eða skerðingu einstaklings eftir fyrirfram 

ákveðnum gildum eða kvörðum og fella viðkomandi þannig í ákveðinn flokk (Hrefna 

Sigurðardóttir, 2008). Öll viðleitni til þess að draga úr fötluninni snýst því samkvæmt 

læknisfræðilega líkaninu um það að breyta einstaklingnum en ekki um það að breyta 

umhverfi hans (Rannveig Traustadóttir, Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Helgi  Þór 

Gunnarsson, 2010). 
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Félagslega líkanið 

Félagslegt sjónarhorn hefur verið að ryðja sér til rúms síðustu árin en þar er áherslan 

fyrst og fremst lögð á áhrif umhverfis og menningarlegra þátta á fötlunina. Það samfélag 

sem hver einstaklingur lifir í getur haft minnkandi eða aukandi áhrif á fötlun eða skapað 

fötlun í ákveðnu umhverfi þegar hún væri ekki til staðar í öðru umhverfi (Rannveig 

Traustadóttir o.fl., 2010). Upphafið að félagslegu sjónarhorni fötlunarfræða má líklega 

rekja til skrifa Talcott Parsons um miðja síðustu öld. Parson var bandarískur 

félagsfræðingur sem skoðaði sjúkdóma út frá félagslegu sjónarhorni. Hann áleit að 

sjúkdómar settu fólk í ákveðin sjúklingshlutverk sem hann nefndi „sick role“ og um leið 

og einstaklingur væri kominn í slíkt hlutverk breytti það félagslegri stöðu viðkomandi og 

þar með þeim réttindum og skyldum sem að honum sneru. Heilbrigðiskerfið væri þannig 

í raun notað til þess að hafa félagslegt taumhald á þeim sem ættu við veikindi að stríða 

(Rannveig Traustadóttir, 2006 -1; Varul, 2010). Þessi kenning Parsons hafði mikil áhrif á 

umræðu um fatlanir innan félagsvísindanna þar sem auðvelt var fyrir fræðimenn að 

yfirfæra frávikið sjúkdóm yfir á frávikið fötlun. Landi Parsons, Erving Goffman sem einnig 

var félagsfræðingur að mennt, var og mikill áhrifavaldur á félagslegan skilning fötlunar 

og félagslega túlkun á fötluðu fólki sem frávikum. Goffman benti á sólarhringsstofnanir 

sem dæmi um það hvernig fatlaðir einstaklingar væru aðskildir frá samfélaginu og fengju 

um leið annað viðmót samfélagsins en aðrir þegnar þess. Hinn fatlaði einstaklingur 

brygðist svo við þessu viðmóti á ákveðinn hátt og um leið væri litið á þau viðbrögð 

viðkomandi sem birtingarmynd eða einkenni fötlunarinnar þó í raun væru þau aðeins 

viðbrögð við viðmóti samfélagsins. Goffmann taldi að á þennan hátt væri fötlunin að 

miklum hluta sköpuð af samfélagsheimi hvers einstaklings (Rannveig Traustadóttir, 

2006a). 

Félagslega sjónarhornið beinir athyglinni að því að breyta þurfi þáttum í umhverfi og 

samfélagi og laga það að hverjum einstaklingi eftir þörfum og aðstæðum hvers og eins til 

þess að draga megi úr fötlunum. Hversu stóran þátt hinn félagslegi heimur skipar þegar 

kemur að fötlunum er hins vegar enn álitamál á milli þeirra sem aðhyllast þessa stefnu 

og  jafnvel innan fötlunarfræðanna eru skoðanir fræðimanna ólíkar þegar kemur að vægi 

félagslegra þátta gagnvart eðli og umfangi fatlana (Rannveig Traustadóttir o.fl., 2010). 
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Breska félagslega líkanið 

Með breska félagslega líkaninu er gengið einna lengst í aðgreiningu skerðingar og 

fötlunar þar sem skerðingin er skilgreind sem líkamleg en fötlunin sem félagsleg (Hrefna 

Sigurðardóttir, 2008). Samkvæmt því væri til dæmis það að vera lamaður og bundinn við 

hjólastól skerðing, en fötlunin fælist fyrst og fremst í þeim hindrunum umhverfisins sem 

væru þess valdandi að viðkomandi kæmist ekki leiðar sinnar í hjólastólnum, svo sem 

þröskuldum, byggingum án lyftu og svo framvegis (Rannveig Traustadóttir o.fl., 2010). 

Litið er svo á að fötlunin sé til komin vegna þess að samfélagið tekur ekki tillit til þarfa 

minnihlutahópa en er þess í stað sniðið að einsleitum þörfum meirihlutans. Samkvæmt 

breska líkaninu eru fatlanir því í raun birtingarmynd undirokunar þeirra sem ekki búa við 

skerðingar og félagsheimurinn er sniðinn að, á minnihlutanum (Rannveig Traustadóttir, 

2003). Rannsóknir á sviði fötlunar sem gerðar hafa verið út frá þessu sjónarhorni hafa 

stundum verið nefndar frelsandi fötlunarrannsóknir þar sem þær þykja frelsa 

einstaklinginn frá því að vera fórnarlamb persónulegs harmleiks eins og læknisfræðilega 

líkanið leggur upp með. Þess í stað setur breska félagslega líkanið ábyrgðina alfarið á 

hendur samfélaginu sem sniðgangi fjölbreytileikann og um leið þarfir einstaklinga innan 

minnihlutahópa (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Breska félagslega líkanið hefur helst hlotið gagnrýni fyrir það að einfalda hlutina um of 

og horfa fram hjá samspili ólíkra áhrifaþátta í lífi einstaklingsins þar sem ekki sé 

raunhæft að aðgreina fullkomlega skerðingu og fötlun eða horfa fram hjá skerðingunni 

sem áhrifaþætti á hindranir í lífi einstaklingsins. Einnig hefur það verið gagnrýnt fyrir að 

einblína á líkamlega þáttinn og sniðganga þannig fólk með annars konar skerðingar, eins 

og til dæmis þroskahömlun (Hrefna Sigurðardóttir, 2008), en einnig þá sem hafa skerta 

heyrn eða eiga við geðræn vandkvæði að stríða. Þá þykja þeir sem aðhyllast þetta 

sjónarhorn leggja of mikla áherslu á félagslega og efnahagslega þætti sem orsakavald 

fötlunar og útiloka þannig persónulega reynslu og aðstæður einstaklingsins ásamt þeim 

hugmyndum um fatlanir sem ríkjandi eru í menningarheimi hvers og eins sem 

mögulegan áhrifaþátt (Rannveig Traustadóttir, 2006 –a). 

Norræna tengslalíkanið 

Á Norðurlöndum hefur megin áherslan í málefnum fatlaðra verið lögð á samverkandi 

áhrif skerðingar og umhverfisþátta (Rannveig Traustadóttir, 2003). Með hugmyndum um 
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normaliseringu var horfið frá því sjónarhorni að reyna að breyta einstaklingnum og 

áherslan þess í stað lögð á það að breyta umhverfinu og laga það að þörfum viðkomandi. 

Einungis með þeim hætti væri mögulegt að draga úr fötlun af völdum þeirrar skerðingar 

sem viðkomandi byggi við. Frekar en að reyna að fella einstaklinginn að samfélagslegu 

umhverfi var gerð sú  krafa til samfélagsins að það mætti þörfum hvers einstaklings á 

hans eigin forsendum hverju sinni. Þetta viðhorf endurspeglar hinn svokallaða norræna 

tengslaskilning sem skilgreinir hvers kyns fötlun sem nokkurs konar misgengi á milli 

einstaklingsins og þess samfélags sem hann tilheyrir. Einstaklingur sem búi við skerðingu 

af einhverju tagi sé ekki fatlaður nema við ákveðnar aðstæður. Fötlunin ráðist að hluta 

til af umhverfinu og að hluta til af eðli þeirrar skerðingar sem viðkomandi býr við. Sá sem 

er blindur stríði til dæmis ekki við fötlun nema við ákveðnar aðstæður. Þannig sé 

fötlunin ekki til staðar þegar viðkomandi talar í síma en hún hamli honum hins vegar að 

geta ekið bifreið þar sem viðkomandi þarf að reiða sig á sjónina. Fötlunin telst einnig mis 

mikil eftir aðstæðum hverju sinni og sem dæmi getur sá blindi vel tekið þátt í samræðum 

við fólk en fer þó á mis við það að geta lesið í þá líkamstjáningu sem þeim sem eru 

sjáandi er ómeðvitað tamt að gera. Fötlunin ræðst því fyrst og fremst af getu hvers 

einstaklings í sínu umhverfi hverju sinni (Hrefna Sigurðardóttir, 2008). Fötlunin er því í 

raun afstæð og skapast vegna þess að samfélagið gerir ráð fyrir einsleitni þegna sinna og 

tekur ekki tillit til þeirra sem falla ekki sjálfkrafa í þau mót sem samfélagið býr til 

(Rannveig Traustadóttir o.fl., 2010). Norræna tengslalíkanið líkist þannig félagslegu 

sjónarhorni að nokkru leyti. 

Á Norðurlöndum hafa fötlunarfræðin þróast að miklu leyti út frá velferðarkerfinu en í 

megin atriðum er fötlunarhugtakið þar skilgreint á þrennan hátt. Í fyrsta lagi er fötlun 

talin vera vegna misræmis á milli einstaklings og þess umhverfis sem hann lifir í, til 

dæmis þegar einstaklingurinn býr ekki yfir þeirri færni sem samfélagið krefst af þegnum 

sínum, og verður því fyrir hindrunum á vegi sínum. Í öðru lagi er fötlun skilgreind sem 

aðstæðubundin þar sem skerðingin í samspili við umhverfið veldur aðeins fötlun þegar 

um misræmi er að ræða en þar sem aðstæður valda einstaklingnum ekki hindrunum er 

fötlun ekki til staðar. Ef tekið er víðara sjónarhorn á þennan þátt og til frekari skýringar 

mætti segja að einstaklingur sem fer til útlanda þar sem talað er tungumál sem hann 

ekki skilur eigi við fötlun að stríða í þeim aðstæðum þar sem möguleikar hans til þess að 

tjá sig og eiga samskipti við innfædda eru takmarkaðir. Í þriðja lagi gengur norræna 
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tengslasjónarhornið út frá því að fötlun sé afstæð þar sem skilgreiningar á líkamlegum 

og andlegum skerðingum séu ákveðnar eftir geðþótta „heilbrigðra“ einstaklinga og þær 

því í raun félagslega mótaðar á hverjum stað. Þannig getur einstaklingur fallið undir 

skilgreiningu um þroskahömlun í einu samfélagi en staðið utan hennar í öðru samfélagi. 

Norræna tengslasjónarhornið felur þó í reynd í sér ákveðinn tvískinnung því þrátt fyrir að 

vera ráðandi stefna opinberlega í norrænu velferðarkerfi er annað upp á teningnum 

þegar kemur að mati á fötlun einstaklinga sem til dæmis sækja bótagreiðslur. Þá er 

læknisfræðilega líkanið alls ráðandi og skýr krafa gerð um greiningu lækna, sálfræðinga 

eða annarra sérfræðinga sem fella skuli einstaklinginn í ákveðinn „fötlunarflokk“ 

(Rannveig Traustadóttir, 2006a). 

Aðrar skilgreiningar 

Samkvæmt skilgreiningu Sameinuðu Þjóðanna sem fram kemur í samningi um réttindi 

fólks með fötlun telst sá einstaklingur fatlaður sem býr við líkamlega, andlega eða 

vitsmunalega skerðingu eða sem hefur varanlega skerðingu á skynjun sem getur 

mögulega komið í veg fyrir fulla og virka þátttöku viðkomandi í samfélaginu á 

jafnréttisgrundvelli. Fötlunin kemur fram þegar víxlverkun verður á milli einhverra af 

þessum skerðingum annars vegar og umhverfisins hins vegar sem veldur viðkomandi 

einstaklingi hindrun (Velferðarráðuneytið, e.d.). Lög um málefni fatlaðs fólks á Íslandi 

varða alla þá sem glíma við líkamlega eða andlega fötlun en undir þá skilgreiningu falla 

samkvæmt sömu lögum þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og 

heyrnarskerðing en einnig fatlanir sem til eru komnar vegna langvarandi veikinda eða 

slysa (Lög um málefni fatlaðs fólks, nr. 59/1992). 

Af ofangreindu má sjá að skilningur og sýn bæði almennings og fræðimanna á fatlanir 

kemur úr ýmsum áttum og sjónarhornin sem togast á eru mörg og ólík. Það er tilfinning 

höfundar að þrátt fyrir það að skilningur á áhrifum félagslegra þátta á fatlanir hafi aukist 

og áherslan færst yfir á áhrif umhverfis og samspil þess og skerðingar, þá eimi enn eftir 

af læknisfræðilega sjónarhorninu þar sem litið er á fötlun sem afbrigðileika hjá 

einstaklingnum. Það á líklega ekki síst við þegar kemur að ýmiss konar greiningum fyrir 

almannatryggingakerfið eða vegna umsókna einstaklinga um sérstaka þjónustu, en þó 

líkast til einnig þegar kemur að viðhorfum almennings til þeirra sem búa við fötlun. Það 

er í það minnsta ljóst að ekki er hlaupið að því að skilgreina fötlun enda margir fletir sem 
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snúa að slíkri skilgreiningu bæði sem sameiginlegu yfirhugtaki sem og hjá hverjum og 

einum einstaklingi á persónulegum grundvelli. Læknisfræðilega sjónarhornið 

endurspeglar kannski vísindahyggju gamalla tíma þar sem allt var talið mælanlegt á 

viðeigandi mælikvarða, fyrirbæri voru flokkanleg og talin lúta ákveðnum lögmálum. 

Félagslegt sjónarhorn storkaði þessu viðhorfi og gaf fötlunarhugtakinu nýjar víddir og 

krafa um mannréttindi til handa öllum mönnum styrkti það sjónarhorn. Þrátt fyrir að hið 

breska líkan sé róttækt og virðist ef til vill of mikil einföldun á stundum þá er ekki ólíklegt 

að þetta ýkta viðhorf hafi virkað sem lóð á vogarskálar félagslegs sjónarhorns enda ekki 

óþekkt að slík róttækni skilji eftir sig sterk áhrif þótt hún nái ekki fram að ganga í einu og 

öllu – og stundum er slíkt kannski einmitt það sem til þarf til þess að hrinda af stað 

breytingum. 

2.2 Þroskahömlun 

Árið 1936 var fyrst fjallað um málefni fatlaðra í íslenskum lögum en fram til þess tíma 

hafði verið stuðst við fátækralöggjöfina til þess að mæta þörfum þessa hóps (María 

Jónsdóttir, 2006; Erna Einarsdóttir, 2008). Viðleitni til þess að skilgreina formlega 

skerðingu á þroska fólks mátti fyrst sjá í greinargerð með frumvarpi til laga um 

fávitastofnanir sem tóku gildi árið 1967 (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Þar var fáviti 

skilgreindur sem hver sá sem sökum greindarskorts gat ekki séð sjálfum sér farborða. 

Undir þessa skilgreiningu voru felldir þrír undirflokkar þar sem vanviti var einstaklingur 

með greindarvísitölu á bilinu 50 til 70, hálfviti með greindarvísitölu á bilinu 25 til 49 og 

örviti með greindarvísitölu 24 eða lægri (Frumvarp til laga um fávitastofnanir nr. 

53/1967).  

Þroskahömlun er fötlun sem fellur undir þroskaskerðingu, en þroskaskerðing þarf ekki 

endilega að fela í sér fötlun. Alvarleg þroskaskerðing getur leitt til fötlunar, þar með talið 

þroskahömlunar. Sá einstaklingur sem býr við þroskahömlun hefur mjög skerta 

vitsmunalega og félagslega færni. Þroskahömlun er hægt að meta og greina með 

ákveðnum matstækjum og hafa þrjú flokkunarkerfi einkum verið notuð til þess. Þar er 

fyrst um að ræða flokkunarkerfi Alþjóða Heilbrigðismálastofnunarinnar WHO (World 

Health Organisation) sem nefnt hefur verið ICD-10 (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Skilgreining WHO á þroskahömlun samkvæmt ICD-10 staðlinum er svohljóðandi: 
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Staðnaður eða ófullkominn þroski hugans sem einkennist einkum af 
skerðingu á ýmiss konar færni er fram kemur á þroskaskeiði 
einstakingsins. Um er að ræða færni sem stuðlar að vitsmunaþroska í 
víðustu merkingu þess hugtaks, t.d. þekkingarlega, mállega, hreyfilega 
og félaglega [sic] þætti. Þroskahömlun getur komið fram án annarra 
andlegra eða líkamlegra fylgikvilla (Tryggvi Sigurðsson, 2008, bls. 36). 

 

ICD-10 flokkunarkerfið inniber fjögur stig þroskahömlunar en til þess að meta á hvaða 

stigi einstaklingur telst er oftast notast við stöðluð greindarpróf. Matslista má einnig 

nota til þess að meta færni einstaklingsins við ákveðnar aðstæður og saman gefa þessi 

greiningartæki vísbendingu um stig þroskahömlunar hjá viðkomandi einstaklingi á 

hverjum tíma. 

Stigin flokkast þannig: 

 Greindarvísitala 50-69 stig = Væg þroskahömlun 

 Greindarvísitala 35-49 stig = Miðlungs alvarleg þroskahömlun 

 Greindarvísitala 20-34 stig = Alvarleg þroskahömlun 

 Greindarvísitala undir 20 stigum = Djúp þroskahömlun (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Annað flokkunarkerfi sem nota má til að greina þroskahömlun er kerfi amerískra 

samtaka um vitsmunalegar og þroskalegar skerðingar, AAIDD (American Association on 

Intellectual and Developmental Disabilities). Skilgreining AAIDD á þroskahömlun hljómar 

svo: 

Þroskahömlun er fötlun sem einkennist bæði af marktækum takmörkunum í 
vitrænni getu og aðlögunarfærni. Þessar takmarkanir birtast í vitrænum, 
félagslegum og hagnýtum þáttum aðlögunarfærni. Fötlunin kemur fram fyrir 
átján ára aldur (Tryggvi Sigurðsson, 2008, bls. 37). 

 

Áhersla er lögð á nauðsyn þess að meta þroska hvers einstaklings út frá aðstæðum 

hans hverju sinni og því umhverfi sem hann lifir í, meðal annars með tilliti til menningar 

og mállegs breytileika. Þannig sker greindarvísitalan ein og sér ekki úr um það hvort um 

þroskahömlun sé að ræða því að einstaklingur sem mælist með undir 70 stig í greind en 

hefur góða aðlögun að félagslegu umhverfi sínu telst ekki endilega vera með 

þroskahömlun. Áhersla er ekki síður lögð á mikilvægi þess að taka styrkleika 

einstaklingsins með inn í heildarmyndina ásamt færni viðkomandi í tjáskiptum, hegðun, 

hreyfingu og skynjun. Fötlun er almennt ekki greind út frá einstaklingnum sjálfum heldur 
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möguleikum hans á því að lifa sambærilegu lífi og aðrir þegnar innan sama samfélags. 

Því hefur sú þjónusta sem í boði er til þess að bæta það sem upp á vantar og þar með 

draga úr fötluninni sem slíkri, einnig áhrif á það hvort einstaklingur telst glíma við 

þroskahömlun. Með öðrum orðum; sé einstaklingnum mætt með íhlutun við hæfi 

þannig að þroskaskerðing sé honum ekki hamlandi í daglegu lífi, er ekki lengur um 

þroskahömlun að ræða (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Að lokum hafa amerísku geðlæknasamtökin (American Psychiatric Association) gefið út 

flokkunarkerfi sem kallast DSM-IV sem sameinar að miklu leyti hin tvö flokkunarkerfin og 

metur bæði greind og aðlögunarfærni einstaklingsins. Það kerfi gerir þó ávallt ráð fyrir 5 

stiga skekkjumörkum í hvora átt þegar greind er mæld þannig að sá sem mælist með 

greindarvísitölu upp á 60 stig telst vera með 55-65 stig (Tryggvi Sigurðsson, 2008). 

Samkvæmt íslenskum lögum um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, II. kafla 2. gr. 

felur greining í sér „athugun og samráð sérfræðinga með alþjóðlega viðurkenndum 

aðferðum til mats á eðli röskunar, til flokkunar eftir alþjóðlegum greiningarviðmiðum og 

til staðfestingar á fötlun, þegar það á við. Enn fremur felur greining í sér mat á færni og 

aðstæðum einstaklingsins sem nýtist til sérhæfðrar ráðgjafar og meðferðar.“ (Lög um 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003, 2. gr.). Greining felur því ekki aðeins í 

sér það að finna heiti á frávik einstaklings eða fella viðkomandi í ákveðinn flokk þó 

vissulega sé um að ræða ákveðna skilgreiningu á frávikinu í hverju tilfelli fyrir sig. En 

greining snýst ekki síður um það að finna styrkleika og getu einstaklingsins og þá 

möguleika sem hann getur nýtt sér til góðs, ásamt því að greina þarfir hans á þjónustu 

og aðstoð til að brúa bilið þar sem getu viðkomandi sleppir. Því er ekki um að ræða leit 

að endanlegri niðurstöðu heldur er greiningin ferli sem hefst þegar fráviks verður vart 

hjá barni og fylgir einstaklingnum svo lengi sem frávik er til staðar. Aðstæður og þarfir 

fólks breytast í sífellu en með greiningu má koma til móts við þær á hverjum tíma í lífi 

einstaklingsins (Stefán J. Hreiðarsson, 2008). 

Eins og sjá má hefur skilgreiningin á því sem talið er vera frávik í þroska fólks breyst 

mikið á síðustu áratugum en það á þó kannski fyrst og fremst við um þau hugtök sem um 

ræðir. Það kann að vekja athygli að flest þau orð sem notuð voru á árum áður þykja 

mjög niðrandi í dag og hefur verið hafnað af samfélaginu. Orð eins og fáviti eða hálfviti 

hafa þannig öðlast mjög neikvæða merkingu í gegn um árin. Sumir vilja meina að orðin 
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beri vott um þann tíðaranda sem ríkti á þeim tíma og séu vitni um þá vanvirðu sem fólk 

með þroskahömlun mátti þola fyrr á tímum. Höfundur setur spurningarmerki við slíkar 

fullyrðingar því ef til dæmis orðið fáviti er skoðað nánar sést að það er aðeins lýsandi 

fyrir þann sem fátt veit. Sú merking sem liggur í orðinu í dag er mun neikvæðari og svo 

virðist sem það hafi öðlast aðra merkingu með tíð og tíma þar til það þótti ekki lengur 

við hæfi. Hver ástæðan er fyrir því er kannski verðugt umhugsunarefni en verður þó látið 

liggja á milli hluta hér. 

Orsakir þroskahömlunar 

Þroskahömlun getur verið afleiðing margra ólíkra orsakaþátta en í flestum tilfellum á 

hún rætur sínar í einhvers konar truflun á starfsemi miðtaugakerfisins. Truflunin getur 

ýmist verið ættgeng þar sem hún liggur í erfðum, en slíkt er algengara þegar um er að 

ræða vægari þroskahömlun, eða hún getur verið til komin vegna utanaðkomandi þátta 

eins og til dæmis vegna meðfædds efnaskiptagalla. Áður fyrr var algengt að rekja 

þroskahömlun til áfalla í fæðingu en nýlegar rannsóknir sýna að í flestum tilfellum á hún 

sér erfðafræðilegar skýringar eða þá að þroskahömlunin er til komin vegna áfalls á 

fósturskeiði. Sjaldgæfara er að áföll í bernsku valdi þroskahömlun en í þeim tilfellum 

getur til dæmis verið um að ræða höfuðáverka eða heilabólgu af völdum sýkingar. Þegar 

þroskahömlun er til staðar þar sem greindarvísitala er undir 50 stigum er skýringuna 

oftast að finna í líffræðilegum þáttum, eða í yfir helmingi tilvika. Algengt er að 

þroskahömlun fylgi aðrar skerðingar eða vandamál eins og til dæmis heyrnar- eða 

sjónskerðing og ýmsar hegðunarraskanir eru einnig algengur fylgifiskur þroskahömlunar 

(Solveig Sigurðardóttir, 2008). 

2.3 Félagsfærni 

Hugtakinu félagsfærni hefur verið lýst sem sjáanlegri og mælanlegri hegðun á milli 

einstaklinga sem eykur sjálfstæði, félagslega viðurkenningu og lífsgæði. Félagsfærni er 

lærð hegðun sem gerir einstaklingi kleift að eiga félagsleg samskipti við annað fólk, 

forðast árekstra og takast á við streituvaldandi aðstæður. Félagsfærni verður því aðeins 

skilgreind út frá aðstæðum og samhengi hverju sinni því ólíkar aðstæður og ólík verkefni 

kalla á ólíka beitingu félagsfærni. Einstaklingur með góða félagsfærni er fær um að skilja 

ólíkar merkingar í tjáningu annarra og bregðast við þeim með þeim hætti sem viðeigandi 

þykir í því umhverfi sem um ræðir hverju sinni. Einstaklingur með góða félagsfærni 
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uppsker jafnan jákvæða endurgjöf sem styrkir félagsfærnina enn frekar (Bielecki og 

Swender, 2004). Ýmsir ólíkir þættir hafa áhrif á félagsfærni einstaklinga og rannsóknir 

hafa meðal annars sýnt að fólk sem er í föstu sambandi eða á maka mælist marktækt 

með betri félagsfærni en þeir sem ekki eru í föstu sambandi og telst þá góð félagsfærni 

vera afleiðing en ekki orsök í því samhengi (Deniz, Hamarta og Ari, 2005). 

Áhrif þroskahömlunar á félagsfærni 

Niðurstöður erlendra rannsókna hafa sýnt fram á marktæka fylgni á milli alvarleika 

þroskaskerðingar og félagsfærni einstaklinga þar sem þroskaskerðing þykir draga 

sjáanlega úr félagsfærni (Bielecki og Swender, 2004; Cherry, Matson og Njarðvík, 1999). 

Þessi fylgni er þó ekki endilega talin tengjast þroskaskerðingunni sem slíkri heldur 

fremur öðrum þáttum sem þroskaskerðingin hefur bein eða óbein áhrif á. Talið er að 

ástæðan fyrir lakari félagsfærni geti meðal annars falist í ónógum tækifærum 

einstaklingsins til félagslegra samskipta sökum einangrunar eða aðgreiningar frá 

samfélaginu, æfingaleysi einstaklingsins í samskiptum við aðra af sömu ástæðu, skorti 

viðkomandi á þeirri þekkingu á mannlegum samskiptum sem almennt er lærð eða skorti 

á því að viðkomandi fái endurgjöf frá umhverfinu og þar með hvatningu til jákvæðra 

samskipta (Cherry, Matson og Njarðvík, 1999). Rannsókn Velferðarráðuneytisins frá 

árinu 2010 leiddi í ljós að tæplega helmingur fatlaðra þjónustunotenda sagðist stundum 

upplifa einmanaleika, en þetta hlutfall var enn hærra hjá þeim sem bjuggu á sambýlum 

þar sem fólk var einangraðara og tengsl þess við vini og kunningja utan heimilisins 

veikari en hinna sem bjuggu í annars konar búsetu. Yfir helmingur íbúa sambýla sagðist 

aðeins hitta vini sína nokkrum sinnum á ári eða jafnvel sjaldnar, en rúmlega fimmtungur 

þeirra fötluðu einstaklinga sem bjuggu í annars konar búsetu höfðu sömu sögu að segja 

(Velferðarráðuneytið, 2011). 

Skert félagsfærni getur einnig verið afleiðing vandamálahegðunar viðkomandi 

einstaklings sem stundum er einn fylgifiskur þroskahömlunar og veldur því að 

viðkomandi uppsker neikvæða endurgjöf frá öðrum. Takmarkaður orðaforði og 

erfiðleikar með talmál og önnur tjáskipti geta einnig dregið mjög úr félagsfærni (Cherry, 

Matson og Njarðvík, 1999) sem og ýgi, sjálfskaðandi hegðun og erfiðleikar við að mynda 

augnsamband við aðra. Einnig  getur það verið einstaklingnum hindrun ef viðkomandi er 
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of ágengur í samskiptum og á erfitt með að átta sig á eðlilegum mörkum en slíkt er 

einnig algengt meðal einstaklinga með þroskahömlun (Bielecki og Swender, 2004). 

Erlendar rannsóknir hafa þó sýnt að hægt er að bæta félagsfærni fólks með 

þroskahömlun verulega með réttum aðferðum og þjálfun. Til þess að slíkt sé mögulegt 

er nauðsynlegt að leggja fyrst mat á félagsfærnina en vegna fyrrgreindra takmarkana til 

tjáskipta reynist rannsakandanum oft nauðsynlegt að gera slíkt mat með óbeinum hætti, 

það er með því að fylgjast með einstaklingnum í sínu eðlilega umhverfi eða við tilbúnar 

aðstæður, eða með því að fá upplýsingar frá umönnunaraðilum viðkomandi. Algengara 

er að slíkt mat fari fram í eðlilegu umhverfi einstaklingsins því að einungis þannig má 

meta færni hans við þær aðstæður þar sem hann lifir sínu daglega lífi og skoða samskipti 

viðkomandi við það fólk sem hann venjulega umgengst. Þegar mat á félagsfærni er gert 

við tilbúnar aðstæður er oft um að ræða einhvers konar hlutverkaleik þar sem 

samskiptin eru sviðsett í ákveðnu umhverfi. Athugandinn setur þá upp ákveðnar 

aðstæður og sá sem verið er að meta leikur hvernig hann myndi bregðast við slíkum 

aðstæðum. Fólk með þroskahömlun hefur alla jafna meiri tilhneigingu til þess að leitast 

eftir viðurkenningu annarra og sammælast öðrum heldur en fólk sem ekki stríðir við 

þroskahömlun. Við tilbúnar aðstæður sem þessar er því alltaf hætta á því að 

einstaklingur með þroskahömlun reyni að laga hegðun sína að því sem hann telur að 

athugandinn vilji sjá. Einnig geta viðtöl eða beinar spurningar til einstaklinganna sjálfra 

gefið bjagaða mynd af raunverulegri færni af sömu ástæðu (Bielecki og Swender, 2004). 

Af framantöldu má ljóst vera að þroskahömlun getur falið í sér ýmsar hindranir á sviði 

félagslegra samskipta einstaklingsins og líklegt má telja að viðkomandi þurfi að hafa 

meira fyrir því að mynda félagsleg tengsl heldur en þeir sem ekki búa við þroskahömlun. 

Það hlýtur því að vera mikilvægt að leitast við að hámarka félagsfærni hvers einstaklings 

eins og mögulegt er enda sýnt að hana megi bæta til muna með utanaðkomandi aðstoð 

og leiðsögn. Óheftir möguleikar til félagslegrar þátttöku og hvatning til samskipta við 

annað fólk hlýtur hér að vera lykilatriði enda forsenda þess að einstaklingurinn þjálfi 

með sér góða félagsfærni. 

Staðalmyndir og áhrif sýnileika fötlunar á félagslega þátttöku 

Staðalmyndir verða gjarnan til þegar fólk gerir sér ákveðnar hugmyndir um ákveðna 

hópa, ekki síst þegar um er að ræða minnihlutahópa. Oft verða þessar hugmyndir til 
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vegna hegðunar eða atferlis fárra einstaklinga en staðalmyndirnar gera það að verkum 

að á endanum eru allir einstaklingar hópsins litnir sömu augum og settir undir sama hatt. 

Í stað þess að litið sé á hvern og einn sem sérstakan einstakling og horft á það sem ólíkt 

er með fólki innan hópsins, eru tínd til einhver áberandi einkenni fárra sem yfirfærð eru 

á alla í hópnum og einstaklingar innan hans þannig stimplaðir einsleitir. Hver og einn er 

þannig skilgreindur út frá hópnum en ekki á eigin forsendum. Slíkar alhæfingar af fáum 

yfir á marga eru vel þekktar í heimi þeirra sem búa við skerðingu af einhverju tagi, ekki 

síst þegar um er að ræða fólk með þroskahömlun. Oft hefur verið litið á fólk með 

þroskahömlun sem ófullkomna fullorðna einstaklinga og komið fram við það eins og 

börn. Þar sem börn eru venjulega talin þarfnast utanumhalds og leiðsagnar hefur það 

reynst einstaklingum með þroskahömlun þrautin þyngri að fá viðurkennda stöðu sína 

sem sjálfstæða og sjálfráða einstaklinga eða bara sem fullorðið fólk (Lilja Össurardóttir, 

2010). 

Einstaklingur sem augljóslega býr við skerðingu eða fötlun af einhverju tagi fær ekki 

sama viðmót frá umhverfinu og aðrir. Samfélagið gengur út frá skertri getu 

einstaklingsins og gerir minni kröfur til viðkomandi heldur en til annarra 

þjóðfélagsþegna. Þetta getur valdið því að einstaklingurinn fær ekki sömu tækifæri til 

þess að spreyta sig á hinum ýmsu hversdagslegu verkefnum sem aðrir þegnar 

þjóðfélagsins þurfa að leysa og fötlunin er þannig yfirfærð á ólík svið í lífi viðkomandi 

sem skerðingin í raun og veru nær ekki til. Hinn fatlaði einstaklingur hefur ekki færi á því 

að sýna fram á eigin getu og sjálfstraust hans býður hnekki vegna þess. Það er því 

hverjum manni mikilvægt að hafa í huga að þrátt fyrir það að einstaklingur búi við 

skerðingu má skerðingin ekki verða persónugerð í einstaklingnum sem höfuðeinkenni 

hans (Dóra S. Bjarnason, 1989). 

Ákveðin hætta er einnig á því þegar einstaklingur með fötlun sýnir afburða árangur á 

einhverju sviði, til dæmis í íþróttum, að lof almennings á dugnaði viðkomandi snúist uppi 

í andhverfu sína. Viðbrögðin verða gjarnan á þann veg að fólk bregst við eins og það 

hefði aldrei trúað því að einstaklingur með fötlun gæti unnið slíkt afrek og fyrir vikið 

verða þeir hinir fötluðu sem ekki hafa unnið til slíkra afreka enn frekar afmarkaðir frá 

hinum almenna borgara (Dóra S. Bjarnason, 1989). 
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Í íslenskri rannsókn sem gerð var á árunum 2008 til 2010 kemur fram að sýnileiki 

fötlunar hefur mikil áhrif á félagslega þátttöku einstaklinga. Einkum fer að bera á þessum 

áhrifum við unglingsaldurinn þegar útlitsþættir fara að vega þyngra í lífi fólks í 

samskiptum við aðra. Líkamsmynd og kynverund verða mikilvægir þættir og hafa bein 

áhrif á sjálfsmynd einstaklingsins. Viðbrögð almennings við sjáanlegri fötlun geta hér 

haft mikil áhrif og einnig upplifun einstaklingsins á því að fylgja ekki sömu þroskakúrfum 

og aðrir en falla þess í stað undir hinar ýmsu skilgreiningar og flokkanir á afbrigðileika 

sínum. Oft bregðast viðkomandi við með einhvers konar uppreisn gegn afskiptum 

annarra og um leið gegn fötlunarstimplinum sem slíkum. Hins vegar geta viðbrögðin 

orðið á þann veg að einstaklingi sem stríðir við fötlun fallist hreinlega hendur og feli 

sjálfstæði sitt og ákvörðunarrétt öðrum að mun meira leyti en efni standa til miðað við 

fötlun viðkomandi (Eiríkur Karl Ólafsson Smith, 2010). 

Í úttekt sem Velferðarráðuneytið lét gera á stöðu fatlaðra árið 2010 lýstu margir 

viðmælenda því hvernig annað fólk glápti á þá á götum úti og 17% sögðust verða fyrir 

áreitni, stríðni eða einelti (Velferðarráðuneytið, 2011). 

Samkvæmt fyrirbærafræðinni byggist sjálfsmynd okkar að stórum hluta á því hvernig 

við upplifum viðbrögð annarra við tilveru okkar. Við lesum stöðugt úr svip fólks hvaða 

augum það lítur okkur og mótum okkar eigin sjálfsmynd meðal annars út frá því. Fötluð 

ungmenni eru oftar en ekki hvött til þess að taka þátt í hvers kyns viðburðum sem 

skipulagðir eru fyrir fatlaða og iðka þannig félagslíf að miklu leyti með foreldrum sínum 

eða félagsliðum. Félagsleg þátttaka við slíkar aðstæður einkennist fyrst og fremst af 

vernduðu umhverfi og ákvarðanatöku annarra og er ekki til þess fallin að sjálfsefla 

einstaklinginn eða hvetja viðkomandi til sjálfstæðis. Einstaklingurinn fer í raun á mis við 

það að fá að reyna eitthvað nýtt einn og óstuddur, upplifa það að reka sig á, fá að gera 

mistök og læra af þeim og deila reynslu sinni og upplifun með vinum sínum og 

jafnöldrum. Það er einnig vel þekkt meðal fatlaðra ungmenna að þau missa oft tengsl við 

ófatlaða félaga sína um og eftir unglingsárin og hafa rannsóknir sýnt að ungmenni með 

fötlun upplifa sig frekar „eðlileg“ innan um aðra fatlaða einstaklinga heldur en ófatlaða. 

Fötlunin er því, að hluta til að minnsta kosti, félagslega mótað fyrirbæri sem kemur fram 

sem stimplun vegna viðbragða umhverfisins við útlitlsegum afbrigðileika einstaklingsins 

(Eiríkur Karl Ólafsson Smith, 2010). 
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Þörfin fyrir það að tilheyra 

Samkvæmt kenningu Maslow um grunnþarfir einstaklinga er þörfin fyrir það að tilheyra 

mjög sterk og mikilvægt hverjum manni að sú þörf sé uppfyllt. Það að finnast maður 

tilheyra er upplifun sem algengast er að fólk finni fyrir innan fjölskyldu, vinahóps, 

félagsstarfs og -hópa ýmiss konar, auk þess að finna að maður tilheyri ákveðnu 

samfélagi. Maslow taldi nauðsyn þess að uppfylla þörfina fyrir það að tilheyra liggja í því 

að aðeins þannig gæti einstaklingurinn byggt upp gott sjálfstraust, sterka sjálfsmynd og 

fundið fyrir verðleikum sínum (Kunc, 1992). 

Maðurinn er félagsvera í eðli sínu og öll tilheyrum við hópi eða ólíkum hópum fólks frá 

fæðingu. Þessir hópar breytast þegar við vöxum úr grasi, við hættum að tilheyra sumum 

hópum og sameinumst nýjum eftir því sem við eldumst og þroskumst og tökum okkur ný 

viðfangsefni fyrir hendur. Það þarf því ekki að koma á óvart að sífellt fleiri rannsóknir 

benda til þess að það að upplifa sig sem hluta af félagshóp, sú tilfinning að tilheyra 

hópnum, hafi bein áhrif á heilsu, líðan og hamingju fólks (Newman, Lohman og 

Newman, 2007). Í þessu felst meðal annars það að finna að maður sé metinn að 

verðleikum og viðurkenndur sem hluti af hópnum ásamt því að finna fyrir stolti yfir því 

að tilheyra viðkomandi hóp. Sú tilfinning að upplifa sig tilheyra samfélagi hefur verið 

nefnd sem ein af grunnforsendum fyrir hamingju, þroska, aðlögunarhæfni og lífsfyllingu 

hjá fólki og vöntun á þeirri tilfinningu getur valdið einmanaleika og þunglyndi, kvíða, 

reiði og skömm og grafið undan sannfæringu einstaklingsins um eigin tilgang í lífinu 

(Theurer og Wister, 2010; Newman, Lohman og Newman, 2007). Fjölskyldubönd og það 

stuðningsnet sem vinahópar mynda hafa bein áhrif á sjálfstraust og sjálfsmynd fólks og 

vöntun á þeirri upplifun að tilheyra hefur meðal annars verið talin einn af þeim 

áhættuþáttum sem leitt geti til sjálfsvíga (Harrison o.fl., 2011; Sun og Hui, 2007). 

Tilfinningin um það að tilheyra er það sem tengir einstaklinginn við umhverfi sitt og 

fólkið í kring um hann og lætur viðkomandi finna að hans sé þarfnast í því félagslega 

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

Eðli tengsla fólks í milli og upplifun hvers einstaklings á þeim tengslum sem hann 

myndar og viðheldur við aðra hefur fengið aukið vægi í rannsóknum á þáttum sem varða 

bæði andlega og líkamlega heilsu. Þörfin fyrir það að tengjast öðrum félagslegum 

böndum hefur verið viðurkennd sem einn þeirra mannlegu þátta sem hefur bein áhrif á 

heilsu fólks og þykir gefa vísbendingu um sálfélagslega virkni einstaklingsins. Svo virðist 
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sem eðli og styrkur félagslegra tengsla fólks við aðra hafi áhrif á umhverfis-, sálræna og 

félagslega þætti sem aftur hafa ýmist jákvæð eða neikvæð áhrif á heilsu viðkomandi eftir 

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

Því hefur verið haldið fram að tilfinningin um það að tilheyra sé einstakt venslafyrirbæri 

þó ekki hafi verið hlaupið að því að skilgreina það. Eftir viðamikla hugtakagreiningu þar 

sem Hagerty og fleiri útlistuðu eiginleika og eðli fyrirbærisins var það skilgreint sem 

persónuleg þátttaka í félagslegu kerfi eða umhverfi sem veldur því að einstaklingur 

upplifir sig vera órjúfanlegan hluta þess kerfis eða umhverfis sem um ræðir (Hagerty, 

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

Þörfin fyrir það að tilheyra ákveðnum hópum og samfélagi er samkvæmt ofantöldu 

mjög mikilvæg fyrir andlega og jafnvel líkamlega líðan fólks sem sýnir glögglega hversu 

mikilvæg félagsleg þátttaka er hverjum einstaklingi. Slík þátttaka hlýtur þó ávallt að 

miðast við aðstæður hverju sinni og byggjast fyrst og fremst á forsendum hvers og eins. 

Í tímaritinu Þroskahjálp birtist árið 2010 grein þar sem tvær konur sem báðar eru með 

þroskahömlun segja skoðun sína á þeirri aðstoð í búsetu sem í boði er. Telja þær 

hvimleitt að sú þjónusta sem um ræðir snúi að mestu leyti að heimilishaldi og 

innkaupum en mikið vanti upp á aðstoð við félagslíf og þátttöku í samfélaginu. Þær telja 

að sú aðstoð sem boðið er upp á fyrir fólk með þroskahömlun eigi ekki síst að snúa að 

félagslegri þátttöku eins og til dæmis því að fara á kaffihús, í bíó, bjóða gestum í 

heimsókn eða fara sjálfur í heimsóknir. Þær telja að því miður sé allt of algengt að fólk 

með þroskahömlun hafi lítið við að vera um helgar og finni jafnvel fyrir kvíða undir 

vikulok þar sem oft sé helgunum eytt innandyra og án þess að nokkuð sé gert sér til 

skemmtunar eða dægrastyttingar (Ása Björk Gísladóttir, Hugrún Dögg Þorfinnsdóttir og 

Kristín Björnsdóttir, 2010). Fyrrnefnd úttekt Velferðarráðuneytisins leiddi einnig í ljós að 

það sem helst hindraði einstaklingana í því að taka þátt í félagslífi og tómstundastarfi var 

að eigin sögn vöntun þeirra á félagsskap til þess að njóta tómstundanna og félagslífsins 

með. Yfir þriðjungur svarenda sögðu þetta valda því að þeir tækju ekki þátt í slíkum 

atburðum en tæplega fjórðungur nefndi skort á aðstoðarfólki sem ástæðu hins sama 

(Velferðarráðuneytið, 2011). 
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2.4 Sjálfstæði og sjálfræði 

Sjálfsákvörðunarréttur 

Íslensk lög kveða á um fullt sjálfræði fólks með þroskahömlun til jafns við aðra þegna 

þjóðfélagsins og verður sá réttur ekki af þeim tekinn nema með dómi, rétt eins og gildir 

um aðra þjóðfélagsþegna. Markmiðið í málefnum fólks með þroskahömlun er að það 

njóti í reynd sjálfræðis að svo miklu leyti sem hægt er miðað við aðstæður hverju sinni. 

Sá hæfileiki að geta metið hvað hentar manni hverju sinni og hvað er manni sjálfum fyrir 

bestu í hinum ýmsu aðstæðum og ákvarðanatökum er þó margþættur en þeir sem búa 

við þroskahömlun eiga að njóta þess réttar að fá að láta reyna á þann hæfileika og taka 

hverjar þær ákvarðanir um eigið líf sem þeir eru færir um  (Guðmundur Heiðar 

Frímannsson, 1995). Sé einstaklingur ekki megnugur þess að tjá vilja sinn varðandi þá 

þjónustu sem hann óskar skal lögum samkvæmt leita allra leiða til þess að öðlast skilning 

á vilja viðkomandi. Þetta getur meðal annars falið í sér að leitað sé til þeirra sem eru 

nánastir og kunnugastir viðkomandi einstaklingi áður en endanleg ákvörðun er tekin um 

hver þau mál sem hann varða (Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu, nr. 

1054/2010). Skerðing á frelsi eða sjálfræði einstaklings með þroskahömlun er þá aðeins 

réttlætanleg að hún komi í veg fyrir að viðkomandi einstaklingur verði fyrir skaða. Þó ber 

einnig að gæta þess að leggja ekki svo mikla ábyrgð á hendur einstaklingnum að það 

verði honum um megn (Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1995). Samkvæmt samningi 

um réttindi fólks með fötlun sem byggður er á Mannréttindasáttmála Sameinuðu 

Þjóðanna og var undirritaður af íslenskum stjórnvöldum árið 1992, ber að tryggja að 

einstaklingar með fatlanir séu ekki sviptir frelsi sínu vegna geðþóttaákvarðarðanna 

annarra og er þar sérstaklega áréttað að hvers kyns fötlun ein og sér réttlæti ekki 

frelsissviptingu undir neinum kringumstæðum (Velferðarráðuneytið, e.d.). 

Lög um réttindagæslu fyrir fatlað fólk eru einnig byggð á samningi Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fólks með fötlun. Tilgangur þeirra laga er að aðstoða fólk með 

fatlanir við hvers kyns ákvarðanatöku sem varðar persónuleg málefni þess og tryggja að 

hver einstaklingur fái allar þær upplýsingar sem þörf er á hverju sinni til þess að byggja 

ákvarðanatökuna á. Ef einstaklingur á sökum fötlunar sinnar erfitt með að gæta eigin 

hagsmuna á hann samkvæmt lögunum einnig rétt á persónulegum talsmanni sér til 

aðstoðar. Lögin skulu í hvívetna tryggja einstaklingum með fötlun viðeigandi aðstoð eftir 
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þörfum við að leita réttar síns í þeim tilvikum þar sem mögulega er brotið á réttindum 

þeirra, og aðstoða sérskipaðir réttindagæslumenn viðkomandi í slíkum málum (Lög um 

réttindagæslu fyrir fatlað fólk, nr. 88/2011). 

Þrátt fyrir þetta má sem dæmi nefna að árið 2010 bjuggu 64% einstaklinga með 

þroskahömlun á sambýlum án þess að hafa valið sér það búsetuform sjálfir 

(Velferðarráðuneytið, 2011). 

Fólk með þroskahömlun hefur oft skerta sjálfsmynd og skortir öryggi og frumkvæði.  Að 

auki á það oft erfitt með að setja sér markmið út frá löngunum sínum og fylgja þeim 

markmiðum eftir.  Þetta er nauðsynlegt að hafa í huga og um leið mikilvægt að finna 

leiðir til að styrkja einstaklinginn og virkja hann í því að taka ákvarðanir um hvert hann 

vilji stefna, hjálpa viðkomandi við það að setja sér markmið á leið sinni og uppfylla þau.  

Árangur slíkrar viðleitni getur gert gæfumuninn fyrir einstaklinginn varðandi framtíð 

hans, líðan viðkomandi á fullorðinsárum og almenn lífsgæði.  Sjálfsákvörðunarréttur, 

sjálfsefling og valdefling eru hér lykilhugtök þar sem einstaklingurinn tekur hverjar þær 

ákvarðanir er varða hans eigið líf, stendur með sjálfum sér og gengst í eigin ábyrgð um 

leið og hann gerir kröfu um virðingu og lágmarksvelferð. Allir spila þessir þættir saman 

og gera einstaklingnum kleift að leitast við að hámarka lífsgæði sín miðað við aðstæður 

hverju sinni  (María Jónsdóttir, 2006). 

Í rannsókn sem gerð var á upplifun fólks með þroskahömlun á eigin sjálfræði eftir 

búsetuformi kom í ljós að þeir sem bjuggu á sambýlum höfðu minna sjálfræði en þeir 

sem voru í eigin búsetu. Sjálfstæð ákvarðanataka leiddi af sér sterkari sjálfsmynd, betri 

lífsgæði og meiri hamingju hjá þeim sem hennar fengu notið. Af þessu má glögglega sjá 

nauðsyn þess að starfsfólk sambýla leggi sig fram við að gæta þess að íbúarnir njóti 

sjálfstæðis að svo miklu leyti sem mögulegt er og forðist að taka fram fyrir hendur þeirra 

varðandi hvers kyns ákvarðanatökur sem varða þá sjálfa (Guðbjörg Guðfinnsdóttir, 

2008). Þjónusta við einstakling getur auðveldlega snúist upp í andhverfu sína og valdið 

skerðingu á sjálfræði ef ekki er rétt að henni staðið og nauðsynlegt er að gæta þess að í 

þjónustu felist raunverulegur stuðningur við þarfir einstaklingsins í samræmi við óskir 

hans og markmið. Sé þess ekki gætt er hætta á að með þjónustunni sé tekið fram fyrir 

hendur einstaklingsins með því að gera ráð fyrir því að viðkomandi þurfi á þjónustunni 

að halda eða óski hennar án þess að hann hafi sjálfur gefið slíkt í skyn. Einnig er hætta á 
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því að ákveðin þjónusta sé veitt einstaklingi sem þykir falla vel að þjónustuleiðinni í stað 

þess að þjónustan sé sniðin sérstaklega að þörfum viðkomandi. Slíkt getur valdið því að 

horft sé fram hjá getu einstaklingsins til þess að framkvæma eitt og annað sem fellur 

undir viðkomandi þjónustu í heild. Hjálpsemi og stuðningur getur þannig orðið að 

ráðsemi eða óþarfa hjálpsemi sem einstaklingurinn hefur ekki raunverulega þörf fyrir 

eða óskir um (Ólafur Páll Jónsson, 2010). Skilin þarna á milli eru oft ógreinileg og viðleitni 

til þess að vernda einstaklinginn, heilsu hans og lífsgæði getur auðveldlega birst sem 

nauðung þar sem einstaklingurinn er sviptur frelsi og ákvarðanarétti og einkalíf hans virt 

að vettugi. Slík togstreita á milli svokallaðrar verknaðarskyldu annars vegar og hins vegar 

taumhaldsskyldu þess starfsfólks sem veitir fötluðum þjónustu er vel þekkt (Friðrik 

Sigurðsson, 2004). 

Í rannsókn sem byggð var á könnun sem lögð var fyrir einstaklinga með þroskahömlun í 

sjálfstæðri búsetu árið 2004 var meðal annars kannað viðhorf þeirra til þeirrar þjónustu 

sem þeim stóð til boða. Niðurstöður sýndu að sú þjónusta sem í boði var uppfyllti oftar 

en ekki aðeins hluta af þörfum notendanna, bæði hvað varðaði þær þarfir sem um var 

að ræða og einnig á hvaða tímum sólarhringsins þjónustan bauðst. Þátttakendur kváðust 

oft þurfa að leita til ættingja eða annarra aðstandenda með ýmsa aðstoð sem ekki byðist 

þeim annars staðar frá eða vegna forfalla starfsfólks sem veita átti viðkomandi þjónustu. 

Einnig sögðust margir svarenda upplifa að þeim væri ekki treyst fyrir ýmsum verkum 

sem þeir sjálfir töldu sig fullfæra um að framkvæma og oft tæki starfsfólk fram fyrir 

hendur þeirra þegar svo væri (Sigurlína Davíðsdóttir, Hrefna K. Óskarsdóttir og Hrönn 

Kristjánsdóttir, 2006). Úttekt Velferðarráðuneytisins styður þessa rannsókn þar sem 

margir svarenda töluðu um skort á þjónustu varðandi ýmsar daglegar athafnir allt frá 

persónulegri umhirðu eins og tannburstun til aðstoðar við tómstundaiðkun. 60% þeirra 

sem bjuggu á herbergjasambýli sögðust stundum upplifa að þeir réðu sér ekki sjálfir og 

sem dæmi um það má nefna að meira en þriðjungur fékk almennt ekki valið hvað var í 

matinn á heimilinu (Velferðarráðuneytið, 2011). 

Þegar litið er  yfir sögu réttindabaráttu fólks með fatlanir má glögglega sjá hvernig 

baráttan hefur færst frá því að vera byggð á forsendum þeirrar skerðingar eða  fötlunar 

sem um ræðir yfir í það að vera réttindabarátta byggð á almennum mannréttindum 
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óháð persónulegum einkennum eða aðstæðum hvers og eins, þó enn vanti mikið upp á 

að þau mannréttindi séu uppfyllt. 

Normalisering - manngilding 

Hugtakið normalisering kom fyrst fram hjá Dananum Bank-Mikkelsen árið 1959. Bank-

Mikkelsen var umbótasinni og trúði því að hægt væri að bæta aðbúnað fatlaðra 

einstaklinga sem byggju á sólarhringsstofnunum. Grunnurinn að normaliseringu Bank-

Mikkelsen var einlæg viðleitni hans til þess að stuðla að því að fólk með hvers kyns 

fatlanir fengi að lifa eins eðlilegu lífi og unnt væri á stofnunum en þó var fremur óljóst 

hvað í því fólst til að byrja með (Dóra S. Bjarnason, 1991; Erna Einarsdóttir, 2008). Svíinn 

Bengt Nirje mótaði hugtakið síðar út frá þjónustuleiðum og –markmiðum og árið 1969 

skilgreindi hann normaliseringu sem það „að gera öllu þroskaheftu fólki kleift að njóta 

lífshátta og lífskjara sem líkjast svo sem unnt er því sem talið er eðlilegt í viðkomandi 

samfélagi“ (Dóra S. Bjarnason, 1991, bls. 12). Með þessu yfirfærði hann hugtakið 

normaliseringu yfir á allt fólk með þroskahömlun hvar svo sem það hafði búsetu (Dóra S. 

Bjarnason, 1991.). Skilgreiningin var um leið útfærð til að innibera húsnæði, menntun, 

atvinnu og tómstundir (Nirje, 1994). 

Þar sem hugtakið þótti enn nokkuð óljóst í vísindaheiminum gerði Bank-Mikkelsen 

nokkrar tilraunir til þess að útskýra það frekar. Árið 1982 skrifaði hann eftirfarandi: 

„Normalisering er stefnumið í andstöðu við verndunarstefnu og stofnanavæðingu. 

Normalisering er hugsjón sem sett er fram í andstöðu við ríkjandi kennisetningu til að 

vernda fatlað fólk gegn mismunun. Normalisering merkir jafnrétti fyrir lögum, réttinn til 

að lifa lífinu líkt og aðrir“ (Dóra S. Bjarnason, 1991, bls. 12). 

 Hugtakið normalisering barst til Bandaríkjanna og Kanada á 7. áratugnum og þar 

öðlaðist það loks fræðilegt gildi sem greiningartæki. Dr. Wolf Wolfensberger 

endurskilgreindi hugtakið árið 1972 út frá félagslegum ferlum í menningarumhverfi 

hvers og eins. Hugtakinu var nú skipt upp í átta þætti sem sneru að daglegu lífi 

einstaklingsins: 
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  Daglegt munstur – snýr að því að vakna, klæðast, matast og ganga til hvílu í lok 

 dags. 

  Vikulegt munstur – felur í sér að brjóta upp daglegt munstur um helgar og njóta 

 heimilislífs, vinnu og tómstunda á ólíkum stöðum. 

  Árlegt munstur – felur meðal annars í sér að taka sér sumarfrí og önnur frí. 

  Ferlið gegnum hvert stig lífshlaupsins – felur í sér að fá að takast á við bernskuna, 

 unglingsárin, fullorðinsárin og ellina eins og aðrir. 

  Sjálfsákvörðunarréttur. 

  Þróun gagnkynhneigðra sambanda – þar með talinn rétturinn til þess að ganga í 

 hjónaband. 

  Fjárhagsstaða – felur meðal annars í sér aðgang að bótagreiðslum og sanngjörnum 

 launum fyrir störf á vinnustofum. 

  Umhverfi – felur í sér að umhverfi skóla, vinnu, sambýla og annars húsnæðis sé 

 sambærilegt því sem þekkist hjá öðrum samfélagsþegnum (Nirje, 1994). 

Wolfensberger þótti orðið normalisering hafa þvælst um of í fræðaheiminum og árið 

1983 gaf hann hugtakinu nýtt heiti og kallaði það Social Role Valorisation sem útlagt 

hefur verið sem manngilding eða gildisaukandi félagslegt hlutverk á íslensku (Dóra S. 

Bjarnason, 1991; María Jónsdóttir, 2006). Hér verður notast við orðið manngilding. 

Gamla hugtakið, normalisering, var orðið teygt og þvælt og hafði að mati 

Wolfensbergers verið farið mjög frjálslega með notkun þess. Hann hafði eytt kröftum í 

að halda merkingu hugtaksins á lofti og lagt mikla vinnu í að skilgreina það á sem 

skýrastan hátt til að fyrirbyggja misskilning og misnotkun þess. Þessi hugarvinna hans 

fæddi af sér hið nýja hugtak um manngildingu. Orðið sjálft er lýsandi og felur í sér það að 

efla gildi manneskjunnar í samfélaginu sem er einmitt það sem Wolfensberger vildi 

áorka. Orðið normalisering hafði verið notað á ýmsum ólíkum vettvangi sem gerði það 

að verkum að fólk lagði oft sína eigin merkingu í það, en manngilding var nýtt og 

framandi og notkun þess krafðist þess að fólk hefði fengið greinagóða skýringu á því 

hvað lægi að baki orðinu (Osburn, 1998). 

Hugsunin á  bak við manngildingu Wolfensbergers var sú að skapa og styrkja 

viðurkennd hlutverk fyrir alla í félagsheimi hvers og eins. Með því að skapa einstaklingi 

félagslegt hlutverk sem metið er að verðleikum og viðurkennt af samfélaginu aukast 
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möguleikar viðkomandi einstaklings á því að njóta auðlinda samfélagsins til jafns við 

aðra. Þeir þættir sem þetta á einna helst við um eru meðal annarra menntun, virðing, 

viðurkenning, þátttaka, þroski og sú tilfinning að tilheyra samfélaginu. Fyrir þá sem búa 

við ójöfnuð eru þessir þættir oft utan seilingar eða í besta falli erfiðara að nálgast þá og 

njóta þeirra en fyrir aðra. Með viðurkenndu félagslegu hlutverki getur einstaklingurinn 

eignast bandamenn, ekki síst í hópi þeirra sem hafa svipað eða samskonar hlutverk. 

Einnig verður slíkt hlutverk oft til þess að litið er fram hjá þeim eiginleikum sem 

einkenna einstaklinginn og væru annars litnir neikvæðum augum. Sjáanleg frávik frá 

norminu hjá þeim einstaklingi sem glímir við fötlun af einhverju tagi eru þannig máð út 

þegar viðkomandi fær viðurkennt hlutverk sem um leið verður hluti af einkenni hans 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001; Osburn, 1998). Því má segja að manngilding sé í raun 

andsvar Wolfensbergers við félagslegum og samfélagslegum ójöfnuði en tvennt þarf að 

koma til svo ná megi henni fram. Annars vegar þarf að styrkja ímynd einstaklingsins út á 

við og hins að vegar leitast við að hámarka félagslega færni viðkomandi (Osburn, 1998). 

Þegar um er að ræða einstakling með fötlun eins og þroskahömlun felst styrking 

ímyndar viðkomandi út á við ekki síst í því að gæta þess að tala um einstaklinginn á 

fullorðins grundvelli. Með þessu má hafa mótandi áhrif á ímynd annarra af 

einstaklingnum og stuðla um leið að því að hann fái viðurkenningu sem fullorðinn 

einstaklingur í fullorðinsheimi í stað þess að litið sé á viðkomandi sem „eilíft barn“ eins 

og oft vill vera raunin. Einmitt þessi hugsun er einn af hornsteinunum í kenningu 

Wolfensbergers um manngildingu (Osburn, 1998). Samningur Sameinuðu Þjóðanna um 

réttindi fólks með fötlun leggur einnig áherslu á það að skapa jákvæða ímynd fatlaðra út 

á við og efla vitund almennings um málefni þeirra. Halda þarf á lofti þeirri staðreynd að 

fólk með fötlun er ekki einsleitur hópur heldur inniber hann mannlegan fjölbreytileika 

rétt eins og allir aðrir hópar samfélagsins (Velferðarráðuneytið, e.d.). 

Eins og fram hefur komið verður skerðing einstaklings iðulega hluti af ímynd hans út á 

við og er skerðingin því nánast persónugerð í einstaklingnum. Slík persónugerving eykur í 

raun á fötlunina þar sem hún skapar einstaklingnum enn fleiri hindranir þegar umhverfið 

horfir á viðkomandi og sér fyrst og fremst fatlaðan einstakling. Það var einmitt þetta sem 

Wolfensberger lagði áherslu á að breyta með því að skapa einstaklingnum jákvætt og 
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sterkt félagslegt hlutverk sem um leið drægi úr sýnileika fötlunarinnar út á við og skapaði 

viðkomandi þar með nýja möguleika með færri hindrunum. 

Valdefling 

Hugtakið valdefling felur fyrst og fremst í sér þá viðleitni að leitast við að hjálpa hverjum 

einstaklingi að öðlast kraft og áræðni til ákvarðanna og gjörða í eigin lífi. Til þess að svo 

megi verða er nauðsynlegt að lágmarka áhrif félagslegra eða persónulegra hindranna og 

efla persónulega styrkleika til þess að virkja krafta viðkomandi einstaklings í eigin þágu. 

Þegar einstaklingur lærir að virkja eigin styrkleika getur viðkomandi lært að beita þeim 

gegn hverjum þeim vandamálum sem upp kunna að koma og þannig komið í veg fyrir að 

vandamálin verði honum hindrun í lífinu (Payne, 2005). Valdefling byggir fyrst og fremst 

á trú á skjólstæðinginn og það að hver og einn sé færastur í því að leysa sín eigin 

vandamál. Gengið er út frá því að hver einstaklingur sé sérfræðingur í sínu lífi og búi yfir 

þeim krafti og þeirri getu sem hann þarf til þess að hafa áhrif á líf sitt á þann hátt sem 

vænlegastur er fyrir viðkomandi (Twelvetrees, 2008). Þegar um er að ræða einstaklinga 

sem búa við fatlanir geta slíkar hindranir meðal annars verið sprottnar út frá 

stofnanamiðaðri þjónustu, hindrunum í hugarfari fólks (það á einnig við um hugarfar 

hins fatlaða einstaklings), kröfu fagfólks um samvinnu einstaklingsins þegar í raun er 

verið að krefjast hlýðni, ofverndun starfsfólks eða þjónustuveitanda á hinum fatlaða, 

úrræðaleysi umönnunaraðila og hræðslu við að illa fari fyrir einstaklingnum ef áhætta er 

tekin og viðkomandi fær að ráða málum sínum sjálfur (Chamberlin, 1997). 

Judi Chamberlin skilgreindi hugtakið valdeflingu á eftirfarandi hátt: 

I. Að hafa vald til ákvarðanatöku 

II. Að hafa aðgang að upplýsingum og úrræðum 

III. Að hafa víðtæka möguleika til að geta valið - ekki bara já eða nei eða a eða b 

IV. Ákveðni 

V. Að hafa áhrif sem einstaklingur – vonin er frumskilyrði 

VI. Að læra að hugsa á gagnrýninn hátt; 

a. endurskilgreina hver við erum 

b. endurskilgreina hvers við erum megnug 

c. endurskilgreina stöðu okkar gagnvart stofnanavaldi 
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VII. Að læra um reiðina og hvernig er hægt að meðhöndla hana 

VIII. Að upplifa að vera ekki einn - að vera hluti af stærri hóp 

IX. Að skilja og þekkja mannréttindi - hver er réttur minn? 

X. Að skilja hvernig áhrifaríkar breytingar í lífi einstaklings geta haft áhrif á stærri 

 heild  

XI. Að þekkja þá hæfileika sem einstaklingum finnast mikilvægir 

XII. Að breyta áliti annarra á starfshæfni og hæfileikum til að framkvæma 

XIII. Að koma útúr skápnum 

XIV. Að einstaklingurinn stuðli sjálfur að viðvarandi þroska og breytingum 

XV. Að efla jákvæða sjálfsmynd og vinna bug á fordómum (Chamberlin, 1997, bls. 44). 

 

Samkvæmt þessari útlistun þarf einstaklingurinn fyrst og fremst að hafa tækifæri til 

þess að taka ákvarðanir og því þarf hann aðgengi að þeim upplýsingum sem þarf til þess 

að byggja ákvarðanirnar á hverju sinni. Þegar kemur að einstaklingum sem búa við 

fatlanir er vel þekkt að ákveðin forræðishyggja getur valdið því að veitendur þjónustu 

haldi upplýsingum frá notendum þjónustunnar í þeirri trú að það sé notandanum fyrir 

bestu. Þessi vöntun á upplýsingum getur svo valdið því að notandinn tekur illa 

ígrundaðar ákvarðanir sem aftur verður til þess að veitandi þjónustunnar styrkist í þeirri 

trú sinni að forræðishyggju sé þörf. Þörfin fyrir að vernda, en einnig þörfin fyrir að vera 

verndaður, getur verið mjög sterk og kallað fram tilfinningu um að verið sé að taka mikla 

áhættu þegar hendinni er sleppt af hinum „verndaða“ (Chamberlin, 1997). 

 

Ákveðni er þörf þeim sem fara með eigin sjálfræði en hætta er á því að litið sé á 

ákveðni eða áræðni einstaklinga sem glíma við sálræn vandkvæði sem stjórnsemi eða 

yfirgang. Jafnvel svo að litið sé á reiði þeirra sem hömluleysi þótt hún eigi sér réttmætar 

skýringar og væri sannarlega viðurkennd ef um „heilbrigðan“ einstakling væri að ræða. 

Stuðningur og hvatning eru nauðsynlegir þættir til valdeflingar því einstaklingurinn þarf 

að trúa því að hann hafi getu og vald til breytinga. Stofnanavald getur verið mjög dulið 

og erfitt að átta sig á, ekki síst þegar um er að ræða vald sem ætlað er að vernda 

einstaklinginn gagnvart sjálfum sér eða umhverfinu. Að lokum er það að einstaklingur fái 

tækifæri til þess að upplifa sig sem hluta af stærri heild en ekki sem eyland einnig 
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mikilvægur þáttur í valdeflingu (Chamberlin, 1997) og rímar við kenninguna um það að 

tilheyra. 

Að þekkja og skilja mannréttindi og baráttu hinna ýmsu jaðarhópa fyrir jafnrétti er ein 

af forsendum þess að geta gert sér grein fyrir eigin réttindum og staðið með sjálfum sér. 

Valdefling er ekki bara tilfinning eða hugarburður heldur snýst hún um gjörðir. Að taka af 

skarið og breyta einhverju sem maður vill breyta veitir tilfinningu um vald og einnig um 

það að maður sitji sjálfur við stjórnvölinn. Slík tilfinning verður svo einstaklingnum sem 

hana upplifir hvatning til frekari dáða og kemur þannig af stað jákvæðri hringrás. 

Sjálfsmyndin styrkist og einstaklingurinn byggir upp aukna trú á sjálfum sér og eigin getu. 

Þannig er valdefling ekki markmið sem slíkt með upphaf og endi heldur ferli sem heldur 

áfram í gegn um allt líf einstaklingsins (Chamberlin, 1997). Fræðimenn sem aðhyllast 

frelsandi fötlunarrannsóknir byggðar á félagslegu sjónarhorni nota gjarnan hugtökin 

frelsun (e. emancipation) og valdeflingu (e. empowerment) til jafns og líta svo á að í 

hvorum tveggja felist það markmið að uppræta félagslegar sem og aðrar umhverfislegar 

hindranir (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir (2006) talar um þrjár ólíkar víddir valdeflingar sem „innra 

vald“, „vald með“ og „vald til“. Innra vald felur samkvæmt þessu í sér styrk og 

sjálfstraust einstaklingsins til þess að bregðast við aðstæðum eftir eigin vilja. „Vald með“ 

á við um vald sem við deilum með öðrum sem hluti af hópi fólks með sameiginlega 

ábyrgð, en „vald til“ vísar til ytra umhverfis og þeirra tækifæra sem hver einstaklingur 

hefur til þess að framkvæma vilja sinn. 

Hugtakið valdefling hefur oft vafist fyrir fólki og ólíkar merkingar verið lagðar í það, ekki 

síst þar sem fólk leggur ólíka merkingu í hugtakið „vald“. Sumir hafa litið svo á að í 

valdeflingu felist það að vald sé yfirfært frá þjónustuaðila eða stofnun yfir á 

einstaklinginn og því sé takmarkið að viðkomandi öðlist fullkomið vald yfir eigin lífi þar 

sem þjónustuaðili verður óþarfur eða í það minnsta áhrifalaus. Þetta er mikil einföldun á 

flóknu máli og stangast á við þá grunnhugmynd að valdefling sé ferli en ekki atburðarás 

með endanlegt takmark. Ekki má heldur gleyma því að við valdeflingu þarf ávallt að taka 

tillit til sögulegra staðreynda ásamt persónulegum aðstæðum einstaklingsins því hvort 

tveggja hefur mikið að segja um valdastöðu viðkomandi á hverjum tíma og á hverjum 

stað, bæði persónulega og út á við (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 
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Þekking og notkun á hugmyndafræði fötlunarfræða í búsetu fatlaðra 

Árið 2008 var gerð rannsókn á Íslandi sem byggðist á könnun sem lögð var fyrir 

forstöðumenn í búsetu fatlaðra og sneri meðal annars að þekkingu þeirra á ýmsum 

hugtökum úr hugmyndafræði fötlunarfræðinnar. Rannsókninn leiddi í ljós að af þeim 

sem tóku þátt í könnuninni höfðu 88% forstöðumanna kynnt sér upplýsingar um 

sjálfsákvörðunarrétt, 85% höfðu aflað sér þekkingar á normaliseringu, 74% vissu hvaða 

hugmyndir lágu að baki valdeflingarhugtakinu, 56% þekktu hugmyndafræði breska 

félagslega líkansins og 39% þekktu til Norræna tengslalíkansins. Þegar forstöðumennirnir 

voru fengnir til að raða áðurgreindum þáttum eftir mikilvægi þeirra sem stefnu í 

málefnum skjólstæðinga sinna, settu 58% sjálfsákvörðunarrétt í fyrsta sæti, 19% 

valdeflingu, 13% normaliseringu, 6% Norræna tengslanálgun og 4% settu breska 

félagslega líkanið í fyrsta sæti (Guðbjörg Sara Björnsdóttir og Vigdís Björk Agnarsdóttir, 

2008). 

83% forstöðumannanna sögðust starfa að miklu eða einhverju leyti í anda þeirrar 

hugmyndafræði sem fötlunarfræðin byggja á. Forstöðumennirnir voru einnig spurðir 

hvort þeir hefðu kynnt sér samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðra og sögðust 

66% svarenda hafa gert það en 34% ekki (Guðbjörg Sara Björnsdóttir og Vigdís Björk 

Agnarsdóttir, 2008). 

2.5 Búsetumál fatlaðra 

Sólarhringsstofnanir – altækar stofnanir 

Undir lok 20. aldar varð ákveðin breyting á viðhorfi til fatlaðra vegna áhrifa frá 

svokölluðum félagslegum Darwinisma sem teygði anga sína um Evrópu og Bandaríkin. 

Litið var svo á að samfélög fólks væru smám saman að þróast í átt til fullkomnunar og því 

þóttu fatlaðir einstaklingar vera mein á samfélaginu sem stæðu þróun þess fyrir þrifum. 

Þetta olli því að mikil aukning varð á því að fatlaðir væru vistaðir á stofnunum og var 

tilgangurinn fyrst og fremst að vernda samfélagið fyrir áhrifum af völdum þessara 

ófullkomnu einstaklinga. Fram að þessu höfðu fatlaðir oftast búið á heimilum foreldra 

sinna eða annarra ættingja (Dóra S. Bjarnason, 1989). 

Slíkar stofnanir ætlaðar fólki með hvers kyns fatlanir til búsetu hafa verið nefndnar 

altækar stofnanir eða sólarhringsstofnanir og á Íslandi er Kópavogshæli líklega kunnust 

þeirra. Sólarhringsstofnanirnar einkenndust af því að fólk var einangrað frá samskiptum 
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við umheiminn en hafði um leið lítið sem ekkert persónulegt rými. Vistun á síkri stofnun 

fól jafnan í sér algert valdleysi einstaklingsins. Þjónustan var fastmótuð fremur en að 

vera sniðin að þörfum hvers og eins – hið sama skyldi yfir alla ganga. Einstaklingsfrelsi 

var skert, félagslíf íbúanna var skipulagt af öðrum og einskorðaðist við samneyti við aðra 

vistmenn stofnunarinnar. Eignarréttur var mjög takmarkaður og jafnvel fatnaður 

íbúanna tilheyrði viðkomandi stofnun. Hinn fatlaði einstaklingur hafði því lítið eða ekkert 

að segja um hverjar þær ákvarðanir sem teknar voru varðandi hans eign mál (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

Fyrstu lögin sem vörðuðu búsetuform fólks með fatlanir voru lög um fávitahæli sem 

samþykkt voru árið 1936. Lög þessi voru sett sex árum eftir að Sesselja Sigmundsdóttir 

stofnaði barnaheimilið Sólheima í Grímsnesi sem ætlað var hlutverk uppeldisstofnunar 

þar sem bæði fötluð og ófötluð börn hefðu sumardvöl. Sólheimar eru starfræktir enn 

þann dag í dag en nú sem heimili fullorðinna einstaklinga sem búa við ýmsar fatlanir og 

hafa flestir þeirra dvalið þar í mörg ár (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Að Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði var starfrækt stofnun fyrir fólk með þroskahömlun 

frá árinu 1944 til ársins 1958 og var það jafnframt fyrsta ríkisrekna stofnunin sem ætluð 

var þessum hópi fólks. Kópavogshæli var tekið í notkun árið 1952 og skyldi vera „aðal“ 

ríkisrekna hælið en einkaaðilar gátu þó sótt um leyfi til Kópavogshælis fyrir sams konar 

starfsemi. Kópavogshælið tók svo alveg við starfseminni sem ríkisrekin stofnun þegar 

stofnunin að Kleppjárnsreykjum var lögð niður (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Árið 1952 opnaði Skálatúnsheimilið í Mosfellsbæ og var ætlað börnum með 

þroskahömlun en það var Góðtemplarareglan sem stóð fyrir stofnsetningu og rekstri 

heimilisins (Jón Gunnlaugsson, 1954; Margrét Margeirsdóttir, 2001). Upphaflega bjuggu 

íbúar þess í gamla íbúðarhúsinu sem fylgdi jörðinni en síðar voru byggð smærri sambýli á 

lóð Skálatúnsheimilisins og heimilið ætlað fullorðnum einstaklingum. Árið 1965 stofnuðu 

foreldrar barna með þroskahömlun Tjaldanesheimilið sem einnig var staðsett í 

Mosfellssveit og ætlað bæði drengjum og stúlkum, en fór þó svo að alla tíð frá stofnun 

þess hafa þar aðeins dvalið drengir og síðar fullorðnir menn (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). 

Árið 1967 tóku gildi ný lög um fávitastofnanir sem gerðu ráð fyrir einu ríkisreknu hæli 

sem þjónaði í senn þeim tilgangi að vera hjúkrunar-, uppeldis-, kennslu- og vinnuhæli 
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(Lög um fávitastofnanir, nr. 53/1967). Árið 1969 tók svo vistheimilið Sólborg til starfa á 

Akureyri fyrir tilstuðlan Styrktarfélags vangefinna á Norðurlandi. Heimilið var upphaflega 

ætlað börnum og ungmennum með nokkuð góða sjálfsbjargarfærni en eftirspurnin var 

slík að fljótlega var farið að teygja á þeim ramma bæði hvað varðaði aldur og getu 

einstaklinganna sem þar fengu inni (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Seinna var 

Vonarland stofnað á Egilsstöðum, eða árið 1980 og Bræðratunga á Ísafirði fjórum árum 

síðar (Dóra S. Bjarnason, 1989). 

Þörfin á búsetuúrræðum fyrir fólk með þroskahömlun var gríðarmikil þegar fyrstu 

sólarhringsstofnanirnar litu dagsins ljós og dæmi voru um að fólk með þroskahömlun 

væri vistað á heimilum eða stofnunum með áfengissjúklingum, fátæku fólki og 

afbrotamönnum (Dóra S. Bjarnason, 1989). Sólarhringsstofnanirnar voru enda fljótar að 

fyllast og þau skilyrði sem sett voru fyrir búsetu í upphafi voru oft teygð langt út fyrir sett 

viðmið til þess að mæta þessum þörfum (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Þetta búsetuform var ríkjandi þar til nýjar hugmyndir og kröfur um réttindi fatlaðra 

kölluðu á ný úrræði. 

Sambýli 

Hugmyndir um normaliseringu stönguðust á við formgerð sólarhringsstofnanna og 

normaliseringin gekk út frá réttindum einstaklingsins sem mannréttindum en ekki sem 

réttindum vegna hugsanlegrar fötlunar hans (Hrefna Sigurðardóttir, 2008). Árið 1980 var 

hugtakið sambýli lögfest á Íslandi sem búsetuform en einhver sambýli voru þá þegar 

starfrækt af sjálfstæðum félagasamtökum (Hrefna Sigurðardóttir, 2008).  

Sambýli er hugtak sem notað er yfir það búsetufyrirkomulag sem skilgreint er svo í 

reglugerð um búsetu fatlaðra: 

 

Sambýli eru heimili fámennra hópa fatlaðra, að jafnaði 18 ára og eldri, sem 
halda heimili saman gegnum heimilissjóð, sbr. 4. gr., og þarfnast að jafnaði 
nærveru starfsmanns. Eigi skulu vera fleiri en sex íbúar á hverju sambýli og 
skulu þeir hver um sig eiga kost á einkarými ásamt snyrtiaðstöðu ef kostur er. 
Öll sambýli sem byggð eru eftir gildistöku reglugerðar þessarar skulu vera með 
snyrtiaðstöðu í einkarými. Í húsnæði sem keypt er undir sambýli eftir gildistöku 
reglugerðar þessarar skulu herbergi ekki vera minni en 10 fermetrar. Á 
sambýlum skal fjöldi starfsmanna ráðast af mati á þjónustuþörf íbúanna 
(Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296/2002, 3. gr.). 
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Þessi reglugerð er frá árinu 2002 en í reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili 

sínu frá árinu 2010 hefur orðið sambýli verið tekið út og í stað þess er þar talað um 

heimili. Orðið sambýli er þó enn notað á opinberum vettvangi, meðal annars í 

bráðabirgðaskýrslu Velferðarráðuneytisins um flutning þjónustu við fatlað fólk frá ríki til 

sveitarfélaga, sem gefin var út í júlí 2011. Í þessari rannsókn er orðið sambýli notað 

samkvæmt skilgreiningunni til aðgreiningar frá annars konar heimiliseiningum en þeim 

sem rannsókninni er ætlað að ná til. Yfirleitt er hér um að ræða 5-6 manns sem deila 

húsakynnum og hafa sér til halds og trausts starfsmann sem aðstoðar eftir því sem þörf 

krefur. Heimilishald og ákvarðanatökur varðandi heimilið og íbúana skal vera í þeirra 

eigin höndum að svo miklu leyti sem unnt er og íbúar standa sjálfir kostnað af rekstri 

heimilisins (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Sameiginleg útgjöld eins og fæðiskostnaður, 

rafmagns- og hitakostnaður eru greidd úr íbúasjóði sem allir íbúar sambýlisins leggja til 

fé en að öðru leyti greiðir hver einstaklingur sjálfur allan þann kostnað sem að honum 

snýr (Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). Lagt er upp 

með að líf sambýlinganna sé sem líkast því sem gengur og gerist á öðrum heimilum 

samfélagsins og sækja þeir skóla, vinnu og afþreyingu eftir atvikum, getu og áhuga hvers 

og eins. Hvert sambýli hefur sinn forstöðumann og gert er ráð fyrir að viðkomandi hafi 

þroskaþjálfamenntun eða aðra menntun á sviði fötlunarfræða (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). 

Samkvæmt reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu skal hver einstaklingur 

eiga val um það hvar hann hefur búsetu og í hvers kyns búsetuformi, rétt eins og aðrir 

þegnar þjóðfélagsins. Sú þjónusta sem einstaklingur með fötlun fær á heimili sínu skal 

ávallt miða að því að valdefla viðkomandi einstakling, styrkja sjálfsmynd hans og 

félagslega stöðu og um leið að auka lífsgæði hans í hvívetna (Reglugerð um þjónustu við 

fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). Árið 2010 bjó rúmlega þriðjungur fullorðins 

fólks með þroskahömlun á sambýlum og var þar ýmist um að ræða herbergjasambýli 

eða íbúðakjarna. Fæstir höfðu verið með í ráðum um það búsetuform sem þeim var valið 

og af heildarfjölda óháð búsetu voru þeir sem bjuggu á sambýlum óánægðastir með 

aðstöðuna á heimili sínu, skipulag þess í heild og stærð þess einkarýmis sem þeir höfðu 

fyrir sig. Margir lýstu árekstrum við aðra íbúa, ónæði og tillitsleysi íbúanna hverra við 

aðra. Sumir lýstu jafnvel hræðslu við sambýlinga sína og í einhverjum tilfellum hafði 
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ofbeldi átt sér stað þeirra í milli, en einungis 18% þeirra sem bjuggu á herbergjasambýli 

höfðu fengið einhverju ráðið um það hverjum þeir bjuggu með (Velferðarráðuneytið, 

2011). 

Það er ljóst að miklar breytingar hafa átt sér stað í viðhorfum til búsetu fatlaðra síðustu 

hundrað árin eða svo og enn er verið að móta stefnuna í þeim málum. Sífellt koma fram 

nýjar áherslur og ný markmið og það sem fyrir nokkrum árum var talið réttast og best 

þykir ekki endilega vera svo í dag. Sambýli eru skýrt dæmi um byltingu í málefnum 

fatlaðra og tiltölulega stutt síðan sú stefna var tekin að þau væru fýsilegasti kosturinn 

sem heimili fólks með fötlun. Í fyrrnefndri reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili 

sínu er þó orðið sambýli hvergi að finna og ljóst að stefnan er tekin enn lengra í átt að 

normaliseringu og um leið að því markmiði að einstaklingar með fatlanir hafi val um 

sams konar búsetuform og aðrir þegnar samfélagsins. Þrátt fyrir þessa nýju stefnu er það 

þó staðreynd að enn er langt í land til að svo megi verða og fjölmargir einstaklingar búa 

enn á sambýlum og miðað við þann niðurskurð og efnahagsþrengingar sem vega að 

velferðarkerfinu má líklegt telja að svo verði áfram næstu árin. 

2.6 Atvinnu- og skólamál 

Að hafa fasta atvinnu getur haft margvíslegt gildi fyrir heilsu fólks og líðan. Vinnan setur 

einstaklingnum rútínu og skapar honum um leið ákveðið hlutverk í samfélaginu.  Hún 

veitir hverjum og einum tækifæri til þess að setja sér markmið og fullnægja eigin 

metnaðargirni og byggir um leið jákvæða sjálfsmynd þegar ákveðnu dagsverki er skilað. 

Umhverfi á vinnustað getur fullnægt félagsþörf fólks að stórum hluta þar sem samskipti 

við vinnufélaga eru mikil og á jákvæðum nótum  (Pétur Pétursson, 1994). Fólk sem býr 

við fötlun á sama rétt á því að starfa á almennum vinnumarkaði og aðrir þegnar 

samfélagsins og ber lögum samkvæmt að veita hverjum og einum alla þá aðstoð sem 

þörf er á til þess að nýta sér þann rétt. Sú aðstoð getur meðal annars falist í stuðningi 

eða liðveislu á vinnustaðnum en einnig í fræðslu og leiðbeiningum til annars starfsfólks á 

staðnum. Ef einstaklingi er ekki unnt leysa þau störf sem í boði eru á almennum 

vinnumarkaði sökum fötlunar sinnar ber að skapa viðkomandi starf við hæfi og hefur 

slíkt verið kallað vernduð vinna. Einnig eru starfræktir sérstakir verndaðir vinnustaðir þar 

sem eingöngu starfar fólk með fatlanir en þar fer einnig fram launuð starfsþjálfun með 
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það að markmiði að undirbúa einstaklinginn fyrir vinnu á almennum vinnumarkaði (Lög 

um málefni fatlaðs fólks, nr. 59/1992). 

Skólinn hefur ekki síður mikilvægu hlutverki að gegna þegar kemur að félagslegum 

þáttum í lífi fólks (Hulda Guðný Jónsdóttir, 2005). Í rannsókn sem gerð var á skólagöngu 

fatlaðra barna árið 2000 sýndu niðurstöður að bæði nemendurnir og foreldrar þeirra 

töldu félagslegt samneyti barnanna vera mikilvægasta þáttinn í skólagöngunni 

(Snæfríður Þóra Egilson, 2003). Samkvæmt lögum um grunnskóla eiga nemendur með 

fatlanir rétt á því að þörfum þeirra sé mætt svo þeir megi fylgja samnemendum sínum 

að svo miklu leyti sem auðið er án þess að til komi sérstök aðgreining þeirra frá þeim 

sem ekki búa við fötlun (Lög um grunnskóla, nr. 91/2008). 

Á framhaldsskólastigi er starfrækt braut sem kallast starfsbraut og er sérsniðin að þeim 

nemendum sem ekki geta stundað nám á almennum námsbrautum sökum fötlunar 

sinnar. Þó er leitast við að námið fari fram í eins miklu samstarfi við almennu brautirnar 

og mögulegt er svo að nemendurnir fái stundað nám sitt sem hluti af samfélagi skólans 

(Mennta- og menningarmálaráðuneyti, e.d.). Rannsókn sem gerð var hér á landi leiddi í 

ljós að samhliða auknu samstarfi sérnámsbrauta og almennra brauta framhaldsskólans 

jukust samskipti nemenda með þroskahömlun og annarra nemenda skólans. Þá varð 

sjálfboðavinna nemenda almennu brautanna við sérnámsbrautirnar til þess að auka 

samskiptin enn frekar, jafnvel svo að þau teygðu sig út fyrir veggi skólabyggingarinnar 

(Kristín Björnsdóttir, 2003). 

Háskóli Íslands skilgreinir fötlun í sínu víðasta samhengi sem hvers kyns hreyfi- og 

skynhamlanir, andleg veikindi, sértæka námsörðugleika og líkamleg og sálræn 

vandkvæði sem einstaklingur glímir við til lengri eða skemmri tíma. Samkvæmt stefnu 

skólans skal öllum gert kleift að stunda þar nám og fá til þess viðeigandi stuðning þegar 

nauðsyn ber til (Háskóli Íslands, 2011). 

Það að fá að stunda nám eða vinnu eru því réttindi sem allir eiga að njóta og hvort 

tveggja getur verið einstaklingnum rík uppspretta félagslegra tengsla sem eins og fram 

hefur komið eru hverjum manni nauðsynleg til andlegrar og líkamlegrar velferðar. 
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3 Framkvæmd rannsóknar 

Hér verða rannsóknarspurningarnar rifjaðar upp og skýrt frá rannsóknarsniði, aðferð og 

framkvæmd rannsóknarinnar ásamt því sem farið verður yfir þá þætti sem eru til þess 

fallnir að auka eða rýra réttmæti og trúverðugleika rannsóknarinnar. Notuðu verða orðin 

rannsóknarhópur yfir þann hóp einstaklinga sem er með þroskahömlun og býr á 

sambýlum og samanburðarhópur yfir þann hóp háskólanema sem varð fyrir valinu sem 

fulltrúi almennings í rannsókninni. 

3.1 Rannsóknarspurningar 

Rannsókninni er eins og áður sagði ætlað að svara tveimur rannsóknarspurningum: 

„Hverjir eru möguleikar fólks með þroskahömlun sem býr á sambýlum til félagslegrar 

þátttöku?“ og „Hvernig er félagslegri þátttöku fólks með þroskahömlun sem býr á 

sambýlum raunverulega háttað?“. 

3.2 Rannsóknarsnið 

Rannsóknin er með megindlegu sniði en megindlegar rannsóknir ganga út frá því að 

félagslegur heimur lúti vísindalegum lögmálum sem hægt sé að mæla og kortleggja. 

Frumkvöðull þessarar aðferðar var August Comte sem innleiddi hana snemma á 19. öld 

og hefur aðferðin einnig verið nefnd staðreyndahyggja (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Með staðreyndahyggju er leitast við að setja fram fullyrðingar um hluti eða fyrirbæri og 

þá helst í formi alhæfinga sem um leið eru yfirfærðar á önnur samskonar fyrirbæri 

(Erlendur Jónsson, 2003). Félagslegur raunveruleiki er skoðaður og mældur í litlum 

hlutum sem smám saman byggjast upp í eina heildarmynd (Robinson, 2000). 

Megindlegar rannsóknaraðferðir fela í sér afleiðslu þar sem lagt er af stað með ákveðna 

kenningu og út frá henni eru settar fram ákveðnar tilgátur. Tilgáturnar eru því næst 

aðgerðabundnar en aðgerðabindingin gengur út á það að setja tilgáturnar í samhengi 

svo unnt sé að rannsaka með mælingum hvort þær standist eða verði hraktar. 

Megindlegar rannsóknaraðferðir henta vel þegar um er að ræða úrtök þar sem alhæfa á 

niðurstöður yfir á stóran hóp eða þýði. Safnað er tölulegum upplýsingum um mælanleg 

atriði og því næst unnið úr þeim gögnum sem safnast með því að bera þau saman eftir 

kúnstarinnar reglum (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Þegar talað er um þýði er átt við allan þann hóp sem rannsóknin nær yfir. Þar sem 

upplýsinga um rannsóknarhópinn var í þessu tilviki aflað í gegn um þriðja aðila, það er að 
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segja forstöðumenn sambýla fyrir fólk með þroskahömlun, eru það forstöðumenn allra 

slíkra sambýla á landinu sem teljast hér til þýðis. Þýðið reyndist ekki vera mjög stór 

hópur og var því reynt að ná til allra einstaklinga innan þess í stað þess að taka úrtak. 

Þátttakendur í rannsókninni eru því stórt hlutfall af þýðinu þó að mögulegt sé að 

rannsóknin hafi farið á mis við forstöðumenn einhverra sambýla. Þegar kemur að 

samanburðarhópnum var hins vegar tekið úrtak úr þýðinu – það er hópur einstaklinga 

sem notaðir skyldu sem fulltrúar almennings í rannsókninni. 

3.3 Aðferð og þátttakendur 

Þegar kom að vali á þátttakendum fyrir rannsóknina var ýmislegt sem huga þurfti að 

með það að markmiði að niðurstöður yrðu sem marktækastar. Til greina kom að taka 

viðtöl við einstaklinga með þroskahömlun sem búa á sambýlum og fá þeirra eigin sýn á 

málin. Þarna kom upp ákveðin togstreita á milli þess þáttar valdeflingar sem kveður á 

um að ekki skuli vernda einn einstakling umfram annan heldur skuli allir fá tækifæri til 

þess að fara með sín eigin mál að svo miklu leyti sem auðið er og fá til þess tilhlítandi 

upplýsingar, og þeirrar skaðleysisreglu sem krafist er að sé uppfyllt þegar rannsóknir á 

fólki eru framkvæmdar. Þriðji áhrifaþátturinn í þessari ákvarðanatöku var sú staðreynd 

að með því að ræða við einstaklingana sjálfa hefði höfundur útilokað þá sem ekki eru 

færir um að tjá sig eða svara spurningum varðandi málefnið. Þessi síðastnefndi þáttur 

gerði útslagið með það að höfundur ákvað að nýta stöðu og þekkingu forstöðumanna 

sambýla til að afla upplýsinga fyrir rannsóknina, sem um leið gerði það að verkum að 

unnt var að yfirfæra rannsóknina yfir á landið allt. 

Framkvæmd rannsóknarinnar var með þeim hætti að sendur var út spurningalisti á 

netinu til forstöðumanna sambýla á öllu landinu og þeir beðnir um að svara 

spurningunum út frá þeim einstaklingi sem fremstur væri í stafrófinu á viðkomandi 

sambýli. Þessi háttur var hafður á til þess að tryggja að ekki væru valdir einstaklingar 

sem þættu henta spurningalistanum eða út frá öðrum forsendum. 

Spurningalistakannanir þykja henta vel þegar um marga einstaklinga er að ræða en 

mikilvægt er að þeir séu skýrir og spurningarnar vel orðaðar þar sem rannsakandi er ekki 

á staðnum og hefur því ekki tækifæri til þess að spyrja nánar út í einstök svör. Vel 

ígrundaður spurningalisti getur verið góður til gagnasöfnunar og einn af kostunum við 

hann er að svokölluð spyriláhrif (e. Hawthorne-effect) eru ekki til staðar. Þó þarf að gæta 
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þess að spurningarnar séu orðaðar eins hlutlaust og mögulegt er og að þær séu alls ekki 

leiðandi, það er að þær kalli ekki fram ákveðið svar eða svör hjá þeim sem les þær 

(Hermann Óskarsson, 2000). Spurningalistinn samanstóð af 25 lokuðum spurningum 

sem voru fyrst og fremst byggðar á rannsóknarspurningunum og sneru að aldri, 

skerðingum sem haft gætu áhrif á tjáskiptafærni og spurningum sem snerust um 

félagsleg samskipti og samneyti einstaklinganna við aðra. Í lok listans voru tvær opnar 

spurningar þar sem forstöðumennirnir gátu tjáð sig frá eigin brjósti ef þeir hefðu 

einhverju við svörin að bæta eða hvað annað sem þeir óskuðu að kæmi fram. Að loknum 

þeim spurningum sem sneru að íbúum sambýlanna var spurt nokkurra 

bakgrunnsspurninga sem vörðuðu svarendurna, það er forstöðumennina sjálfa og þá 

stefnu sem helst væri fylgt á viðkomandi sambýli. Allar spurningar listanna beggja höfðu 

valmöguleikann „annað“, „veit ekki“, „á ekki við“ eða „vil ekki svara“. 

Til þess að fá sem skýrasta mynd af stöðu þess hóps fólks sem rannsóknin snýr að var 

annar sambærilegur spurningalisti sendur meintum almenningi til samanburðar, það er 

fólki 18 ára og eldra, sem ekki er með þroskahömlun eða búsett á sambýlum. Því þurfti 

að finna hentugan samanburðarhóp sem nota mætti sem úrtak af ætluðum almenningi. 

Að þessu varð þó ekki hlaupið enda þurfti viðkomandi hópur eðli málsins samkvæmt að 

hafa aðgengileg tölvupóstföng allra einstaklinga innan hópsins. Að auki þurfti 

aldursdreifing og kynjahlutfall að vera nokkuð jafnt og aldursbilið eins nálægt 

upprunahópnum og mögulegt væri, eða 18 ára og eldri. Að höfðu samráði við 

leiðbeinanda og samnemendur sína hafði höfundur að lokum samband við Háskólann á 

Akureyri og fékk spurningalistann sendan út á lögfræði- og viðskiptafræðinema við 

skólann þar sem aldurs- og kynjadreifing var hvað jöfnust miðað við aðrar deildir 

skólans. Einnig hafði höfundur samband við skrifstofu Háskóla Íslands og fékk 

spurningalistann sendann út til nemenda hagfræði-, laga- og jarðvísindadeildar sem 

uppfylltu hvað best fyrrgreind skilyrði. Alls voru það hátt í 2000 manns sem fengu 

sendann samanburðarlista í tölvupósti til útfyllingar, ásamt kynnisbréfi um framkvæmd 

og tilgang rannsóknarinnar. Valið var því hentugleikaúrtak en svo kallast úrtak sem 

aðgengilegt er rannsakandanum og valið samkvæmt því (Þórólfur Þórlindsson og 

Þorlákur Karlsson, 2003). Samanburðarlistinn taldi 13 spurningar; 11 spurningar voru 

lokaðar og sneru að aldri og félagslegri þátttöku svarenda og í lokin voru tvær opnar 

spurningar þar sem svarendur gátu tjáð sig frá eigin brjósti ef þeir hefðu einhverju við 
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svörin að bæta eða annað sem þeir óskuðu eftir að kæmi fram. Listinn var því 

sambærilegur hinum fyrri nema að því leyti að hann innihélt ekki spurningar sem 

vörðuðu mögulega fötlun eða skerðingu á tjáskiptaháttum eða búsetu á sambýli. 

Áður en listarnir voru lagðir fram höfðu upplýsingar um framkvæmd rannsóknarinnar 

verið sendar Persónuvernd til þess að fá úr því skorið hvort rannsóknin væri leyfisskyld 

samkvæmt lögum um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 77/2000 og 

reglugerð um tilkynningaskylda og leyfisskylda vinnslu persónuupplýsinga nr. 712/2008. 

Mat persónuvernd það svo að höfundur þyrfti ekki sérstakt leyfi nefndarinnar fyrir 

rannsókninni. 

Báðir spurningalistarnir höfðu einnig verið forprófaðir til þess að ganga úr skugga um 

að þeir væru auðskiljanlegir og án galla sem skekkt gætu niðurstöður. Grunn 

spurningalistinn var sendur forstöðumönnum sextíuogfjögurra sambýla á landinu, þar af 

þrjátíuogtveimur í Reykjavík og jafn mörgum í öðrum sveitarfélögum, bæði á 

höfuðborgarsvæðinu og úti á landsbyggðinni. Netföngum forstöðumanna var safnað 

með því að senda tölvupóst til velferðarsviðs Reykjavíkurborgar og einning á þá aðila 

allra sveitarfélaganna sem sjá um velferðarmál hjá hverju þeirra. Í einhverjum tilvikum 

voru tölvupóstföng forstöðumanna aðgengileg á heimasíðu viðkomandi sveitarfélags. 

Báðir listarnir voru sendir svarendum í tölvupósti ásamt kynningarbréfi þar sem fram 

kom meðal annars lýsing á rannsókninni, tilgangi hennar og framkvæmd ásamt 

nauðsynlegum leiðbeiningum um hvernig bæri að svara spurningalistunum. 

Kynnisbréfinu fylgdi vefslóð yfir á spurningalistann og skyldi könnunin vera opin í tvær 

vikur frá því að pósturinn var sendur. 

Nokkrir forstöðumenn höfðu samband við höfund þar sem þeir höfðu lent í 

vandræðum með vefslóðina og þar með aðgengi að spurningalistanum og fengu þeir 

sendar frekari leiðbeiningar til þess að opna listann. Þær dugðu í einhverjum tilfellum en 

þó ekki öllum. Eftir nokkrar vangaveltur ákvað höfundur að flytja könnunina yfir á annað 

vefsvæði og senda hana aftur. Eftir það komst loks skriður á svörunina og að tveimur 

viknum liðnum frá því að upphafleg könnun var send út var lokað fyrir svörun. Þá höfðu 

48 manns, eða 75% lokið við að svara könnuninni að fullu og tveir höfðu svarað henni að 

hluta til. 
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Ekki voru háskólanemarnir jafn ötulir við að svara spurningalistanum og forstöðumenn 

sambýlanna, en þegar upp var staðið höfðu 136 einstaklingar svarað listanum, þar af 132 

að fullu. 

Þar sem samanburðarhópurinn var ekki hreint tilviljunarúrtak af almenningi voru 

ákveðnir þættir spurningalistans sem ekki var hægt að bera saman á milli þessara 

tveggja hópa. Þannig myndaðist augljós skekkja þegar spurt var um skólasókn og 

atvinnuþátttöku þar sem allir í samanburðarhópnum voru háskólanemar. Við samanburð 

þeirra þátta þar sem ekki var unnt að nýta valinn samanburðarhóp var því notast við 

tölur Hagstofu Íslands sem aðgengilegar eru almenningi á heimasíðu stofnunarinnar. 

3.4 Greining gagna 

Þegar könnuninni hafði verið lokað voru öll þau gögn sem safnað hafði verið færð yfir í 

tölfræðiforritið SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) til greiningar. Með SPSS 

forritinu má meðal annars skoða sameiginleg einkenni einstaklinga innan hópa, hvað er 

ólíkt með þeim og einnig hvað ólíkir hópar eiga sameiginlegt eða hvað skilur þá að. Hægt 

er að keyra saman fleiri en einn þátt eða breytur og skoða hvernig dreifing úrtaksins 

liggur innan þeirra þátta sem valdir eru. Einnig má með forritinu gera marktektarpróf til 

að sannreyna hvort greinanlegur munur á milli hópa sé marktækur eða ekki (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003). Þessi aðferð kallast lýsandi tölfræði og er jafnan fyrsta skrefið við 

greiningu og úrvinnslu gagna í megindlegum rannsóknum (Amalía Björnsdóttir, 2003). 

Að lokinni tölfræðilegri vinnslu gagnanna voru helstu niðurstöður rannsóknarinnar settar 

upp á myndrænt form til frekari glöggvunar fyrir lesandann. 

3.5 Áreiðanleiki og réttmæti/trúverðugleiki 

Það er aldrei mögulegt með fullkominni vissu að alhæfa um niðurstöður rannsókna. 

Margs konar tilviljanir geta valdið því að niðurstöður rannsóknar gefi því skakka mynd af 

stöðunni, jafnvel þó svo að rannsóknin sé framkvæmd eftir öllum kúnstarinnar reglum. 

Styrkur þessarar rannsóknar felst einkum í því að hér er um þýðisrannsókn að ræða og 

því nær rannsóknin beint til meirihluta þess hóps sem um ræðir í stað þess að tekið væri 

hlutfallslega lítið úrtak. Val þeirra einstaklinga sem spurt var um, það er eftir upphafsstaf 

í nafni hvers og eins telst einnig til styrkleika og er til þess fallið að fyrirbyggja meðvitað 

eða ómeðvitað val einstaklinga á öðrum forsendum sem skekkt gætu niðurstöður. Einnig 
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verður hátt svarhlutfall rannsóknarhópsins til þess að auka á réttmæti rannsóknarinnar. 

Lágur heildarfjöldi svarenda verður hins vegar að teljast til veikleika. 

Hvað varðar samanburðarhópinn felst styrkleikinn í fjölda svarenda og ágætri 

aldursdreifingu hópsins. Hins vegar var hlutfall svarenda af þeim fjölda sem fengu listann 

sendann lágt sem einnig verður að telja til veikleika í rannsókninni. Þá er 

samanburðarhópurinn ekki hreinn þverskurður af almenningi heldur er um ákveðinn 

samfélagshóp að ræða, það er að segja háskólanemendur, sem ef til vill eiga eitthvað 

fleira sameiginlegt sem mögulega gæti haft áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar. Hafa 

ber í huga að þar sem þær upplýsingar sem snúa að rannsóknarhópnum eru fengnar frá 

þriðja aðila má líklegt telja að þær litist að einhverju leyti af persónulegu mati eða 

skoðunum viðkomandi, einnig þar sem ekki er spurt beint um persónulegt mat. Á móti 

kemur að svarendur eru líklega meðal þeirra sem hvað skýrasta mynd hafa af stöðu 

viðkomandi einstaklinga eins og hún er í raun og veru.. 

Höfundur væntir þess því að niðurstöður þessarar rannsóknar muni gefa hugmynd um 

félagslega stöðu einstaklinga með þroskahömlun á sambýlum á Íslandi með því að draga 

fram ákveðin mynstur eða þemu.  
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4 Niðurstöður 

Hér er greint frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar eftir svörum spurningalistanna og 

út frá rannsóknarspurningum. Fyrst er sýnd aldursdreifing þátttakenda og síðan dregin 

upp mynd af möguleikum einstaklinganna innan rannsóknarhópsins til félagslegrar 

þátttöku. Þá er varpað ljósi á hver raunveruleg félagsleg þátttaka hópsins er og 

niðurstöður bornar saman við samanburðarhópinn til að hægt sé að meta stöðuna betur 

með tilliti til þess sem almennt gerist. 

Aldur einstaklinganna í rannsóknarhópnum er nokkuð vel normaldreifður, ekki síst 

þegar litið er til þess að könnunin nær ekki til einstaklinga undir 18 ára. Aldursdreifing 

samanburðarhópsins er skekkt þar sem flestir voru í yngri aldurshópunum frá 18-37 ára. 

Kemur sú skekkja væntanlega til af því að þarna er einungis um að ræða Háskólanema. 

 

Tafla 1. Aldursdreifing einstaklinga innan rannsóknarhóps og samanburðarhóps 

Aldur Fjöldi 
rannsókn.hópur 

% Fjöldi 
samanb.hópur 

% 

18-27 ára 

28-37 ára 

38-47 ára 

48-57 ára 

58-67 ára 

Eldri en 67 

6 

9 

14 

11 

6 

2 

12,5 

18,8 

29,2 

22,9 

12,5 

4,2 

54 

48 

25 

11 

1 

0 

39,0 

34,5 

18,0 

8,0 

0,5 

0,0 

Alls 48 100 139 100 

 

Spurt var sérstaklega út í ákveðna þætti hjá rannsóknarhópnum sem höfundur ætlaði 

að hefðu áhrif á getu eða færni viðkomandi einstaklinga til þess að tjá sig og eiga 

samskipti við aðra. Þessir þættir voru sjón, heyrn, talmál og hreyfigeta. Niðurstöðum 

þeirra spurninga hefur verið skeytt saman í tvær töflur sem hér birtast á eftir. 
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Tafla 2. Heyrn og sjón einstaklinga í rannsóknarhópnum 

 Sér vel Skert sjón Sér ekki Alls 

Heyrir vel 

Skert heyrn 

Heyrir ekki 

22 

0 

2 

12 

5 

2 

2 

0 

1 

36 

5 

5 

Alls 24 19 3 46 

 

 

Tafla 3. Talmál og hreyfigeta einstaklinga í rannsóknarhópnum 

 Góð 
hreyfigeta 

Skert 
hreyfigeta 

Lítil/engin 
hreyfigeta 

Alls 

Gott talmál 

Skert talmál 

Talar ekki 

6 

10 

0 

5 

7 

1 

6 

10 

2 

17 

27 

3 

Alls 16 13 18 47 

 

4.1 Færni og möguleikar til samskipta 

Til að meta getu einstaklinga til tjáskipta og þar með færni þeirra til samskipta við aðra 

voru lagðar saman breyturnar sjón, heyrn, talmál og hreyfigeta. Tjáskiptafærni var 

þannig metin á skalanum 4-16 þar sem einstaklingur með góða sjón, góða heyrn, gott 

talmál og góða hreyfigetu fékk 4 stig og einstaklingur sem var ekki sjáandi, ekki heyrandi, 

talaði ekki og hafði litla eða enga hreyfifærni fékk 12 stig. Með öðrum orðum, því fleiri 

stig – því meiri skerðing. Fjórir einstaklingar fengu 4 stig á nýja kvarðanum en þeir sem 

höfðu mesta skerðingu á þeim fjórum þáttum sem breytan mældi fengu tíu stig, eða þrír 

einstaklingar. Nýja breytan byggir á þeim einstaklingum sem merkt hafði verið við alla 

fjóra þættina hjá en hjá þremur einstaklingum hafði ekki verið merkt við neitt gildi á 

einhverjum þáttanna sjón, heyrn, talmáli eða hreyfigetu og eru þeir því ekki með í nýju 

breytunni. 
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Tafla 4. Tjáskiptafærni einstaklinga í rannsóknarhópnum 

Stig Fjöldi % af fjölda % af úrtaki 

4 

5 

6 

7 

8 

9 

10 

4 

8 

11 

8 

8 

3 

3 

8,9 

17,8 

24,4 

17,8 

17,8 

6,7 

6,7 

8,3 

16,7 

22,9 

16,7 

16,7 

6,3 

6,3 

Alls 45 100 100 

 

4.2 Aðstoð við samskipti 

Einn þeirra þátta sem spurt var um til þess að meta möguleika einstaklinganna til 

félagslegrar þátttöku var hversu oft viðkomandi einstaklingur fengi aðstoð starfsmanns 

til að eiga samskipti við tilteknar aðstæður. Spurt var hvort viðkomandi fengi aðstoð 

þegar hann fengi heimsóknir frá öðrum, þegar hann færi sjálfur í heimsóknir til annarra 

og þegar hann færi út á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þessháttar. Niðurstöður voru 

settar upp í eftirfarandi töflur þar sem tjáskiptafærni er borin saman við það hversu oft 

einstaklingur fær aðstoð við samskipti. 
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Mynd 1. Aðstoð við tjáskipti þegar einstaklingur fær heimsóknir 

 

Hér sést að þeir sem skora færri stig á breytunni tjáskiptafærni og hafa þar með betri 

færni þurfa síður á aðstoð að halda til að eiga samskipti við fólk sem heimsækir þá. Á 

heildina litið fá rúm 45% ávallt aðstoð, rúm 21% stundum og tæp 5% aldrei. Flestir þeirra 

sem þurfa aðstoð fá hana þó og virðist hún fylgja þörfum einstaklinganna þannig að þeir 

sem hafa minni færni fá frekar aðstoð „alltaf“ og þeir sem hafa heldur meiri færni fá 

frekar aðstoð „stundum“. 12 einstaklingar eða tæp 29% Þurfa ekki á aðstoð að halda við 

samskipti þegar þeir fá heimsóknir. 
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Mynd 2. Aðstoð við tjáskipti þegar einstaklingur fer í heimsóknir 

 

Þegar komið er út fyrir veggi heimilisins breytist mynstrið heldur og þeim fækkar 

lítillega sem ávallt fá aðstoð við samskipti eða úr 50% niður í 45%. Rúm 18% fá stundum 

aðstoð miðað við 21% áður en tæp 8% fá ekki aðstoð þegar þeir fara í heimsóknir þrátt 

fyrir að skora 7, 8 og 9 stig á tjáskiptafærnibreytunni sem bendir til þó nokkurrar 

skerðingar. Rúm 30% þurfa ekki á aðstoð að halda þegar farið er í heimsóknir. 
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Mynd 3. Aðstoð við tjáskipti þegar einstaklingur fer á kaffihús, í bíó eða annað þess háttar 

 

Þegar kemur að því að fara út, annað en í heimsóknir, fá rúm 69% einstaklinganna ávallt 

aðstoð við samskipti og tæp 12% einstaklinga stundum. Tæp 17% þurfa ekki á aðstoð að 

halda við samskipti þegar þeir fara út en allir sem á annað borð þurfa aðstoð við þessar 

aðstæður fá hana í einhverri mynd, flestir alltaf, þar á meðal þeir sem hafa hvað mesta 

skerðingu á tjáskiptafærni. Fylgni á milli tjáskiptagetu og fenginnar aðstoðar við 

samskipti var neikvæð sem þýðir því meiri samskiptageta, því minni aðstoð. Fylgnin var 

lág (-0,4) en marktæk (sig. 2-tailed <0,05). 

4.3 Frumkvæði að félagslegri þátttöku 

Spurt var hver ætti oftast frumkvæði að því að einstaklingar innan rannsóknarhópsins 

fengju heimsóknir, færu í heimsóknir eða færu út af heimilinu í þeim tilgangi að gera sér 

dagamun eða njóta afþreyingar. Oftast er það starfsfólk sambýlisins sem á frumkvæðið 

að slíku eða í 44% tilfella þegar einstaklingur fær heimsóknir. Sú tala hækkar upp í 60% 

þegar kemur að því að einstaklingur fari í heimsókn til annarra og í rúmlega 80% tilfella 

hefur starfsfólk frumkvæði að því að einstaklingur fari út á kaffihús, í bíó eða annað þess 

háttar. Einstaklingurinn sjálfur hafði frumkvæði að því að fá fólk í heimsókn til sín í 

rúmlega 17% tilfella, fara sjálfur í heimsóknir í rúmlega 23% tilfella og að fara á kaffihús, í 

bíó eða annað þess háttar í 11% tilfella. Að öðru leyti voru það ýmist ættingjar eða 

sambýlingar einstaklinganna sem áttu frumkvæðið að slíkum heimsóknum eða ferðum 

en aldrei aðrir vinir viðkomandi utan sambýlisins. 
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4.4 Raunveruleg félagsleg þátttaka 

Þegar kemur að því að skoða hvernig raunverulegri félagslegri þátttöku 

rannsóknarhópsins er háttað með tilliti til fjölda heimsókna og annars samneytis við aðra 

má líta á eftirfarandi myndir til glöggvunar. Hér eru svör samanburðarhópsins einnig 

notuð til hliðsjónar. 

 

 

Mynd 4. Heimsóknir frá ættingjum – rannsóknarhópur og samanburðarhópur 

 

Flestir í rannsóknarhópnum fá heimsóknir frá ættingjum sínum sjaldnar en 

mánaðarlega, eða 39%. Flestir í samanburðarhópnum fá heimsóknir frá ættingjum sínum 

einu sinni til tvisvar í viku, eða 40%. Flestar heimsóknir frá ættingjum fá 2% af 

rannsóknarhópnum eða þrisvar til fjórum sinnum í viku en 11% fá aldrei heimsóknir frá 

ættingjum. Af samanburðarhópnum fá 5% heimsóknir frá ættingjum sínum nánast 

daglega eða 5-7 sinnum í viku en samkvæmt svörum forstöðumannanna fær enginn úr 

rannsóknarhópnum svo oft heimsóknir frá ættingjum sínum. Enginn úr 

samanburðarhópnum sagðist aldrei fá heimsóknir frá ættingjum. Munurinn á milli 

hópanna er marktækur samkvæmt Kí-kvaðrat prófi (sig. 2-tailed = 0,004). 
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   Mynd 5. Heimsóknir frá öðrum en ættingjum – rannsóknarhópur og samanburðarhópur 

 

Þegar bornar eru saman tölur um heimsóknir frá öðrum en ættingjum viðkomandi sést 

að samkvæmt svörum forstöðumanna sambýlanna fá flestir úr rannsóknarhópnum slíkar 

heimsóknir sjaldnar en mánaðarlega, eða 45% og 42% sama hóps fá aldrei heimsóknir 

frá öðrum en ættingjum sínum. Flestir í samanburðarhópnum fá heimsóknir frá öðrum 

en ættingjum einu sinni til tvisvar sinnum í viku, eða 37% en 19% samanburðarhópsins fá 

sjaldnar en mánaðarlega heimsóknir frá öðrum en ættingjum sínum. Þeir sem fá oftast 

heimsóknir frá öðrum en ættingjum eru 13% samanburðarhópsins með heimsóknir einu 

sinni til þrisvar sinnum í mánuði en 16% samanburðarhópsins fá heimsóknir í hverri viku, 

allt upp í nánast daglega. Munurinn á milli hópanna er marktækur samkvæmt Kí-kvaðrat 

prófi (sig. 2-tailed = 0,000). 
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Mynd 6. Heimsóknir til ættingja – rannsóknarhópur og samanburðarhópur 

 

Flestir í rannsóknarhópnum fara sjaldnar en mánaðarlega í heimsóknir til ættingja 

sinna, eða 38%, en flestir í samanburðarhópnum fara einu sinni til tvisvar í viku í 

heimsóknir til ættingja, eða 34%. 21% rannsóknarhópsins og 1% samanburðarhópsins 

fara aldrei í heimsóknir til ættingja. Þeir sem fara oftast í heimsóknir til ættingja úr 

hvorum hóp eru 17% rannsóknarhópsins með eina til tvær heimsóknir á viku samkvæmt 

forstöðumönnum sambýlanna og 7% samanburðarhópsins með heimsóknir nánast 

daglega, eða fimm til sjö sinnum í viku. Alls fara 19% samanburðarhópsins í heimsóknir 

til ættingja sinna í hverri viku. Munurinn á milli hópanna er marktækur samkvæmt Kí-

kvaðrat prófi (sig. 2-tailed = 0,000). 
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Mynd 7. Heimsóknir til annarra en ættingja – rannsóknarhópur og samanburðarhópur 

 

Yfir helmingur rannsóknarhópsins fer aldrei í heimsóknir til annarra en ættingja sinna, 

eða 55% en flestir úr samanburðarhópnum fara einu sinni til þrisvar í mánuði til annarra 

en ættingja, eða 37%. Alls fara 89% einstaklinga í rannsóknarhópnum sjaldnar en 

mánaðarlega eða aldrei í heimsóknir til annarra en ættingja samkvæmt svörum 

forstöðumannanna, en 17% samanburðarhópsins. Þeir einstaklingar úr 

rannsóknarhópnum sem fara í flestar heimsóknir til annarra en ættingja gera það þrisvar 

til fjórum sinnum í viku, eða 2% en þeir úr samanburðarhópnum sem fara oftast í slíkar 

heimsóknir fara fimm til sjö sinnum í viku, eða 4%. Alls fara 46% samanburðarhópsins í 

hverri viku í heimsóknir til annarra en ættingja en 2% rannsóknarhópsins. Munurinn á 

milli hópanna er marktækur samkvæmt Kí-kvaðrat prófi (sig. 2-tailed = 0,000). 
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Mynd 8. Ferðir á kaffihús, í bíó, í sund og þess háttar með ættingjum – rannsóknarhópur og 
samanburðarhópur 

 

Þegar kemur að annarri afþreyingu eins og til dæmis því að fara á kaffihús, í bíó, í sund 

eða annað þess háttar með ættingjum má sjá að yfir helmingur rannsóknarhópsins gerir 

slíkt aldrei, eða 53% sé horft til svara forstöðumannanna, en 10% samanburðarhópsins. 

Þeir úr rannsóknarhópnum sem njóta oftast slíkrar afþreyingar með ættingjum sínum 

gera það einu sinni til tvisvar í viku, eða 6% en jafn oft fara 9% samanburðarhópsins út 

með ættingjum. Þeir úr samanburðarhópnum sem fara oftast út með ættingjum gera 

slíkt þrisvar til fjórum sinnum í viku, eða 1%. Alls fara 83% rannsóknarhópsins sjaldnar en 

mánaðarlega eða aldrei á kaffihús, í bíó eða annað þess háttar með ættingjum sínum og 

61% samanburðarhópsins. Munurinn á milli hópanna er marktækur samkvæmt Kí-

kvaðrat prófi (sig. 2-tailed = 0,000). 
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Mynd 9. Ferðir á kaffihús, í bíó, í sund og þess háttar með öðrum en ættingjum – rannsóknarhópur og 
samanburðarhópur 

 

Flestir úr rannsóknarhópnum fara aldrei á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þess háttar 

með öðrum en ættingjum, eða 64% og 19% gera það sjaldnar en mánaðarlega 

samkvæmt svörum forstöðumannanna. Flestir úr samanburðarhópnum fara sjaldnar en 

mánaðarlega út með öðrum en ættingjum eða 36% og svipað hlutfall gerir það einu sinni 

til þrisvar í mánuði, eða 35%. Alls fara 83% úr rannsóknarhópnum sjaldnar en 

mánaðarlega eða aldrei út með öðrum en ættingjum en 39% samanburðarhópsins. Þeir 

sem oftast njóta slíkrar afþreyingar með öðrum en ættingjum sínum eru 2% hvors hóps 

fyrir sig sem gera slíkt fimm til sjö sinnum í viku, en alls fara 27% samanburðarhópsins 

vikulega út með öðrum en ættingjum. Munurinn á milli hópanna er marktækur 

samkvæmt Kí-kvaðrat prófi (sig. 2-tailed = 0,000). 

 

Þar sem sambýlingarnir búa með öðrum einstaklingum sem einnig eru með 

þroskahömlun var spurt sérstaklega um félagslegt samneyti þeirra, bæði innan 

sambýlisins og einnig við aðra einstaklinga með þroskahömlun sem búsettir eru annars 

staðar. Svörin gáfu til kynna að 85% færu sjaldnar en mánaðarlega eða aldrei í 

heimsóknir til annarra einstaklinga sem einnig væru með þroskahömlun, 9% einu sinni til 

þrisvar í mánuði og 6% einu sinni til fjórum sinnum í viku. 90% Fengu sjálfir heimsóknir 
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einu sinni til þrisvar í mánuði og 6% einu sinni til fjórum sinnum í viku. 60% fóru sjaldnar 

en mánaðarlega eða aldrei út á kaffihús, í sund, í bíó eða annað þess háttar með öðrum 

einstaklingum með þroskahömlun. 21% njóta slíkrar afþreyingar í fyrrnefndum 

félagsskap einu sinni til þrisvar sinnum í mánuði og 19% vikulega, þar af 2% nánast 

daglega. 

4.5 Þátttaka í skóla og á vinnumarkaði 

Hér má sjá dreifingu einstaklinganna innan rannsóknarhópsins eftir því hverjir stunda 

nám og hverjir sækja vinnu. Spurt var um nám við almenna braut eða sérbraut og vinnu 

á almennum vinnumarkaði eða á vernduðum vinnustað. 

 

Tafla 5. Skólasókn og atvinnuþátttaka hjá einstaklingum innan rannsóknarhópsins 

 Nám 
sérbraut 

Nám alm. 
braut 

Stundar 
ekki nám 

Alls 
% 

Verndarður 
vinnustaður 

Almennur 
vinnustaður 

Stundar 
ekki vinnu 

4 

 

3 

 

1 

0 

 

1 

 

0 

 

19 

 

1 

 

8 

62 

 

14 

 

24 

Alls % 22 2 76 100 

 

Eins og sjá má stundaði nær fjórðungur einstaklinga innan rannsóknarhópsins nám, eða 

24%. Þar sem samanburðarlistinn var sendur til Háskólanema eingöngu var notast við 

tölur hagstofunnar varðandi skólasókn almennings og samkvæmt þeim tölum sóttu 21% 

landsmanna 19 ára og eldri nám á háskólastigi árið 2010. Hagstofa Íslands skilgreinir 

nám á háskólastigi sem nám allt frá fyrsta ári viðbótarstigs eftir framhaldsskóla til og 

með námi á doktorsstigi (Hagstofa Íslands, e.d.). 26% landsmanna 18 ára og eldri sóttu 

nám á framhaldsskólastigi á sama tíma (Hagstofa Íslands, e.d. –a). 

Af einstaklingum innan rannsóknarhópsins sóttu ríflega þrír fjórðu hlutar vinnu, eða 

76%. Samkvæmt tölum Hagstofunnar var atvinnuþátttaka Íslendinga 16-67 ára á öðrum 

ársfjórðungi ársins 2011 83% og 81% á þriðja ársfjórðungi. Atvinnuþátttaka er reiknuð 

sem hlutfall vinnuaflsins, það er vinnandi fólks,  af heildar mannfjölda á sama aldursbili 

(Hagstofa Íslands, e.d.b). 
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4.6 Hjúskaparstaða/parasambönd 

Báðir hópar voru spurðir að því hvort viðkomandi einstaklingur ætti kærasta/kærustu, 

unnusta/unnustu eða maka. Af 47 einstaklingum sem svöruðu fyrir rannsóknarhópinn 

var aðeins vitað til þess að einn einstaklingur ætti samferðafélaga af einhverju því tagi 

sem spurt var um, eða um 2%. Þegar kemur að samanburðarhópnum svöruðu 81% 

játandi en 19% neitandi. 

4.7 Mat á félagslegri þátttöku 

4.8 Mat forstöðumanna á félagslegri þátttöku rannsóknarhóps 

Forstöðumenn voru beðnir um að leggja mat á það hvort félagslegum þörfum 

viðkomandi einstaklings sem sneru að samskiptum og samneyti við aðra væri fullnægt 

eða ekki. Fjórir merktu við svarmöguleikann „Veit ekki/vil ekki svara“. 

 

Tafla 6. Mat forstöðumanna á því hvort félagslegum þörfum sé fullnægt hjá rannsóknarhópi 

Svarmöguleikar Fjöldi % 

Já 

Nei 

Veit ekki/vil ekki svara 

14 

29 

4 

29,8 

61,7 

8,5 

Alls 47 100 

 

Af þeim sem svöruðu spurningunni með já eða nei taldi þriðjungur félagslegum 

samskiptum vera fullnægt en tveir þriðju töldu að svo væri ekki. 

Þegar spurt var: „Telur þú að viðkomandi einstaklingur hafi eins mikil félagsleg 

samskipti og samneyti við fólk og mögulegt er miðað við aðstæður? (Til dæmis er þar átt 

við aðstæður með tilliti til fjölda starfsmanna, lausafjár einstaklingsins og þeirra 

möguleika sem í boði eru)“ voru svörin eftirfarandi: 

Tafla 7. Mat forstöðumanna á því hvort félagslegum þörfum sé fullnægt hjá rannsóknarhóp miðað við 
aðstæður 

Svarmöguleikar Fjöldi % 

Já 

Nei 

Veit ekki/vil ekki svara 

18 

26 

3 

38,3 

55,3 

6,4 

Alls 47 100 
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Af þeim sem svöruðu spurningunni með já eða nei töldu 41% að félagslegum 

samskiptum væri fullnægt miðað við aðstæður en 59% töldu svo ekki vera. 

Af þeim forstöðumönnum sem svöruðu því til að þeir teldu að félagslegum þáttum 

viðkomandi einstaklings væri ekki fullnægt miðað við aðstæður, listuðu 22 aðilar hvað 

þeir teldu að til þyrfti að koma til þess að svo gæti orðið. Af þeim þáttum sem fram 

komu voru eftirtaldir mest áberandi: 

Tíu einstaklingar nefndu að fleira starfsfólk þyrfti á sambýlið. 

 „Viðkomandi þarf tvo starfsmenn með sér þegar hann fer eitthvað og það gengur 

 ekki alltaf.“ 

 „Fleira starfsfólk myndi hjálpa til að auka heimsóknir til vina. Því hann þarf aðstoð 

 við það.“ 

 „Fjöldi starfsmanna er takmarkaður en viðkomandi einstaklingur er algjörlega 

 háður umönnunaraðilum.“ 

Fimm nefndu skort á félagslegri liðveislu eða öðrum stuðningsaðilum og tveir tóku 

sérstaklega fram að efla þyrfti samskipti við ættingja og virkja fjölskyldu viðkomandi 

einstaklings betur. 

Af öðrum þáttum sem fram kom í svörunum að þyrfti að bæta má nefna: Sértækari 

úrræði, betra aðgengi, fleiri kaffihúsa-, bíó- og leikhúsferðir, persónulegri þjónustu, 

viðhorfsbreytingu í samfélaginu og annað búsetuform. 

 

4.9 Mat samanburðarhóps á eigin félagslegri þátttöku 

Einstaklingar innan samanburðarhópsins voru beðnir um að leggja mat á félagslega 

þátttöku sína með tilliti til þess hvort hún fullnægði félagslegum þörfum þeirra eða væri 

meiri eða minni en þeir þyrftu á að halda. 

Tafla 8. Mat samanburðarhóps á því hvort eigin félagslegum þörfum sé fullnægt 

Svarmöguleikar Fjöldi % 

Eins mikil samskipti og þarf 

Meiri samskipti en þarf 

Minni samskipti en þarf 

Annað/vil ekki svara 

105 

11 

17 

3 

77,2 

8,1 

12,5 

2,2 

Alls 136 100 
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Alls töldu rúmlega 87% einstaklinga innan samanburðarhópsins sig hafa eins mikil 

félagsleg samskipti við annað fólk og þeir hefðu þörf fyrir eða meiri, en 12,8 töldu 

félagslegum þörfum sínum ekki fullnægt af þeim sem svöruðu já eða nei. 

Af samanburðarhópnum svaraði 31 einstaklingur því nánar hverja viðkomandi teldi 

vera helstu ástæðuna fyrir því að hann hefði ekki eins mikil félagsleg samskipti við fólk 

og hann teldi sig þurfa á að halda. Af þeim þáttum sem þessir einstaklingar tiltóku voru 

eftirfarandi mest áberandi: 

Tíu nefndu tímaskort, einkum vegna vinnu, skóla og heimilishalds. 

 „Ég er í 100% vinnu, fjárnámi í HA og með fimm manna fjölskyldu. (og hund :-))“ 

 „Vinna, skóli og fjölsk halda manni ansi uppteknum.“ 

 „Er of bundin yfir námi og börnum, tímaskortur.“ 

 

Sex af þessum þrjátíuogeinum nefndu persónulega þætti eins og kvíða, félagsfælni, 

þunglyndi og óframfærni og þrír nefndu eigin leti sem helstu ástæðu þess að þeir hefðu 

ekki meiri samskipti við annað fólk en raun bæri vitni. 

 

Aðrir þættir sem fram komu í svörum samanburðarhópsins voru bág fjárhagsstaða, 

sundurlyndi í fjölskyldu og landfræðileg fjarlægð frá fjölskyldu eða vinum. 
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5 Umræður 

Áður en lengra er haldið telur höfundur rétt að rifja upp þær rannsóknarspurningar sem 

lagt var upp með í byrjun að leita svara við með þessari rannsókn. Spurningarnar voru 

„Hverjir eru möguleikar fólks með þroskahömlun sem býr á sambýlum til félagslegrar 

þátttöku?“ og „Hvernig er félagslegri þátttöku fólks með þroskahömlun sem býr á 

sambýlum raunverulega háttað?“. 

Til þess að fá svarað þessum spurningum þurfti höfundur fyrst að leita leiða til þess að 

mæla þá þætti sem varpað gætu ljósi á möguleika einstaklinga með þroskahömlun til 

félagslegrar þátttöku og einnig það hver félagsleg þátttaka þeirra er í raun og veru. 

5.1 Möguleikar til félagslegrar þátttöku 

Til að byrja með leit höfundur til einstaklinganna sjálfra og þeirra persónuþátta sem haft 

gætu áhrif á möguleika þeirra til félagslegra samskipta og samneytis við aðra. Eftir 

nokkra yfirlegu valdi höfundur fjóra þætti sem dregið gætu upp ákveðna grunn mynd af 

tjáskiptagetu einstaklingsins. Þessir þættir voru sjón, heyrn, talmál og hreyfigeta. Allt eru 

þetta þættir sem við notum við dagleg samskipti okkar við annað fólk; við tjáum okkur 

með orðum, hlustum á aðra tala, notum líkamann til þess að skýra og túlka mál okkar og 

sjónina til þess að lesa í líkamstjáningu annarra. Þessir fjórir þættir voru því settir upp 

sem fjórar spurningar á spurningalista þeim sem forstöðumenn sambýla fengu í hendur 

og forstöðumennirnir beðnir um að meta þá í hverju og einu tilviki. Svörin leiddu í ljós að 

flestir þeir einstaklingar sem svarað var fyrir höfðu skerðingu á einhverjum ofangreindra 

þátta. Eftir að hafa fengið svörin til baka bjó höfundur til nýja breytu úr hinum fjórum 

sem mæla skyldi tjáskiptafærni einstaklinganna með tilliti til allra þáttanna fjögurra. 

Tæplega fjórðungur einstaklinganna átti við nokkra skerðingu á tjáskiptaháttum að 

stríða og hafði sex stig af tólf mögulegum þar sem 4 stig þýddu enga skerðingu og 12 stig 

mikla skerðingu á sjón, heyrn, talmáli og hreyfigetu. Hinir einstaklingarnir dreifðust 

nánast normaldreift sitt hvorum megin við þá sem höfðu sex stig. Af þessu má sjá að stór 

hluti þessa hóps einstaklinga sem býr á sambýlum og er með þroskahömlun hefur skerta 

getu til þess að tjá sig. Aðeins tæplega 9% fengu 4 stig og höfðu enga skerðingu á 

fyrrnefndum tjáskiptaþáttum. 
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Þessar niðurstöður sýna að til þess að eiga möguleika á því að njóta félagslegs 

samneytis og samskipta við annað fólk á sama hátt og gengur og gerist hjá öðrum, þarf í 

mörgum tilfellum að koma til aðstoð frá þriðja aðila sem hjálpað getur til við það sem 

upp á vantar varðandi tjáskiptaþáttinn. Slík hjálp getur falist í aðstoð við talmál sem aðrir 

gætu annars átt erfitt með að skilja en þeir sem þekkja einstaklinginn eiga auðveldar 

með. Hún getur einnig falist í því að viðkomandi hafi með sér táknmálstúlk búi hann við 

heyrnarskerðingu og geti tjáð sig með táknmáli. Aðstoð við þá sem hafa skerta sjón eða 

hamlaða hreyfigetu getur einna helst falist í hjálp til einstaklingsins við að komast leiðar 

sinnar á þann vettvang sem viðkomandi vill sækja til þess að eiga félagsleg samskipti, en 

einnig getur þriðji aðili aðstoðað við að túlka tjáningu og skilaboð sem komið er á 

framfæri með látbragði og augnatilliti og viðkomandi einstaklingur færi annars á mis við. 

Höfundur ákvað því að spyrja forstöðumenn sambýla hvernig slíkri aðstoð væri háttað 

við viðkomandi einstakling. Svarmöguleikarnir voru á þá leið að einstaklingurinn fengi 

ávallt, stundum eða ekki aðstoð við ákveðnar aðstæður eða að viðkomandi þyrfti ekki 

aðstoð við sömu aðstæður. Þær aðstæður sem spurt var um voru annars vegar inni á 

heimilinu þegar einstaklingurinn fær til sín gesti í heimsókn og hins vegar utan 

heimilisins, ýmist þegar viðkomandi heimsækir vini  eða ættingja eða fer með þeim út til 

að njóta einhverrar afþreyingar eins og til dæmis að sitja á kaffihúsi eða skreppa í bíó. Af 

þeim sem á annað borð þurftu á aðstoð við samskipti að halda á heimilinu þegar þeir 

fengu til sín gesti fengu tæp 60% hana alltaf. Tæpur þriðjungur fékk slíka aðstoð 

stundum en rúm 9% ekki, þrátt fyrir að þörf væri til staðar en um fjórðungur 

einstaklinganna þurfti hvorki á aðstoð við samskipti að halda þegar þeir fengu gesti í 

heimsókn né þegar þeir fóru sjálfir í heimsóknir. Þegar kemur að þeim sem þurfa á 

aðstoð að halda við samskipti þegar þeir fara í heimsóknir til annarra fær um þriðjungur 

hana alltaf, 19% stundum en rúm 6% ekki. Þessar tölur breytast mikið þegar kemur að 

kaffihúsa-, bíóferðum og annarri slíkri afþreyingu og þykir höfundi vert að skoða þær 

nánar þar sem manngilding kveður á um nauðsyn þess að brjóta upp daglegt munstur og 

njóta ólíkra athafna á ólíkum stöðum Þeir einstaklingar sem þurfa á aðstoð við samskipti 

að halda þegar þeir fara út af heimilinu til að njóta afþreyingar eins og fyrr er nefnd fá 

ávallt slíka aðstoð í nær 69% tilfella. Rúm 10% fá hana stundum en enginn „aldrei“ en 

þeim sem þurfa ekki á slíkri aðstoð að halda fækkar niður í tæp 15%. Leitum nú skýringa 

á þessum mun í niðurstöðunum. 
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Á heildina litið virðist svo vera sem aðstoð við samskipti miðist að mestu leyti við þarfir 

einstaklinganna þegar þeir eru inni á sambýlinu, en þegar út fyrir sambýlið er komið og 

einstaklingarnir fara í heimsóknir eða til dæmis á kaffihús virðist aðstoðin ekki lengur 

vera í beinu sambandi við þarfir hvers og eins. Hér gæti tvennt komið til. Annars vegar 

gæti verið um það að ræða að sambýlin hafi yfir of litlum mannafla að ráða til þess að 

geta sent starfsfólk út af heimilinu til aðstoðar íbúunum. Hins vegar gæti verið um það 

ræða að í einhverjum tilfellum, óháð því hversu mikil skerðing einstaklinganna er, fari 

þeir sjaldan eða aldrei út af sambýlinu nema í fylgd með starfsfólki. Þegar litið er á tölur 

yfir það hversu oft einstaklingarnir fara út með ættingjum eða öðrum sést að 83% gera 

slíkt sjaldnar en mánaðarlega eða aldrei. Þegar slíkar bæjarferðir með öðrum 

einstaklingum með þroskahömlun eru skoðaðar má sjá að þessi tala lækkar niður í 60%. 

Raunar fara 19% einstaklinganna vikulega út með öðrum einstaklingum með 

þroskahömlun en aðeins 6% með ættingjum og 2% með öðrum. Höfundi þykir því ekki 

ólíklegt að skýringuna á meiri aðstoð við kaffihúsaferðir og aðra slíka afþreyingu megi að 

hluta til finna í því að hlutfallslega flestar slíkar ferðir séu farnar á vegum sambýlisins. 

Það sem styður þetta enn frekar eru tölur um það hver hafi oftast frumkvæði að því að 

einstaklingarnir fari út, í heimsóknir eða fái heimsóknir. Þar er áberandi hversu miklu 

oftar starfsfólk hefur frumkvæði að kaffihúsaferðum og annarri slíkri afþreyingu heldur 

en að því að viðkomandi fari í heimsókn eða bjóði fólki í heimsókn til sín og virðist því 

sem áhersla á sjálfsákvörðunarrétt sé ef til vill ekki eins mikil og æskilegt þykir í þeim 

tilfellum. Í 80% tilfella hefur starfsfólk frumkvæði að því að einstaklingur fari út og geri 

sér dagamun en í 60% tilfella þegar einstaklingur fer í heimsóknir og 44% tilfella þegar 

hann fær til sín heimsóknir. Þessar tölur renna stoðum undir það að flestar ferðir til 

dægrastyttingar séu farnar á vegum sambýlisins og með starfsmann eða starfsmenn í 

för. Þetta, ásamt niðurstöðum úr töflum sem varða aðstoð við samskipti gæti bent til 

þess að ferðir út af heimilinu miðist frekar við aðstæður eða mannafla heldur en að þær 

miðist við þarfir og óskir viðkomandi einstaklings. Það er þó einnig mögulegt að 

einstaklingarnir sjálfir beri sjaldan upp óskir um slíkar ferðir en sé sú raunin veltir 

höfundur því fyrir sér hvort sú valdefling sé til staðar sem æskileg þykir til þess að hvetja 

viðkomandi til frumkvæðis og nýtingu sjálfsákvörðunarréttar. 
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5.2 Raunveruleg félagsleg þátttaka 

Svíinn Bengt Nirje skilgreindi hugtakið normaliseringu sem síðar var útlagt sem 

manngilding, sem það „að gera öllu þroskaheftu fólki kleift að njóta lífshátta og lífskjara 

sem líkjast svo sem unnt er því sem talið er eðlilegt í viðkomandi samfélagi“ (Dóra S. 

Bjarnason, 1991, bls. 12). 

Samvera með ættingjum 

Fjölskyldu- og vinatengsl hafa bein áhrif á sjálfstraust og sjálfsmynd fólks og vöntun á 

slíkum tengslum getur valdið vanlíðan á borð við einmanaleika, þunglyndi og kvíða 

(Harrison o.fl., 2011; Sun og Hui, 2007). Séu þessi tengsl skoðuð út frá svörum 

spurningalistanna er ljóst að mikið ber í milli hjá rannsóknarhópnum og 

samanburðarhópnum. Þegar litið er á tíðni heimsókna sem einstaklingar innan hvors 

hóps fá frá ættingjum sést að helmingur einstaklinga innan rannsóknarhópsins fær slíkar 

heimsóknir sjaldnar en mánaðarlega eða aldrei samkvæmt svörum forstöðumannanna, 

en allir í samanburðarhópnum fá einhvern tímann heimsóknir frá ættingjum og aðeins 

15% sjaldnar en mánaðarlega. Aðeins um fjórðungur einstaklinga með þroskahömlun 

sem búa á sambýlum fá ættingja í heimsókn í hverri viku en vel yfir helmingur 

samanburðarhópsins. 

Munurinn á milli hópanna er ekki minni þegar tíðni heimsókna þeirra sjálfra til ættingja 

sinna er skoðuð. Nær 60% einstaklinga innan rannsóknarhópsins fara sjaldnar en 

mánaðarlega eða aldrei í heimsóknir en aðeins 16% innan samanburðarhópsins. Þá fara 

einungis 17% einstaklinga á sambýlunum í hverri viku í heimsóknir til ættingja en meira 

en helmingur samanburðarhópsins, eða 53%. 

Af þeim spurningum sem sneru að samveru með ættingjum munaði minnstu á 

hópunum þegar kom að því að gera sér dagamun utan heimilisins. Fáir úr 

rannsóknarhópnum njóta afþreyingar með ættingjum sínum eins og til dæmis þess að 

fara á kaffihús eða í kvikmyndahús og 83% þeirra gera slíkt sjaldnar en mánaðarlega eða 

aldrei. 61% samanburðarhópsins fer sjaldan eða aldrei út með ættingjum sínum en 6% 

einstaklinga innan rannsóknarhópsins gerir það í viku hverri og 10% rannsóknarhópsins. 
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Samvera með vinum og kunningjum 

Sífellt fleiri rannsóknir benda til þess að það að tilheyra félags- eða vinahópi hafi bein 

jákvæð áhrif á heilsu, líðan og hamingju fólks (Newman, Lohman og Newman, 2007). 

Þegar litið er á tíðni heimsókna frá vinum og kunningjum (öðrum en ættingjum) til 

einstaklinga innan hópanna tveggja má sjá afgerandi mun þar sem 87% 

rannsóknarhópsins fær sjaldnar en mánaðarlega eða aldrei slíkar heimsóknir og enginn 

oftar en þrisvar í mánuði. Allir innan samanburðarhópsins fá einhvern tímann 

heimsóknir frá vinum og kunningjum, vel yfir helmingur þeirra í viku hverri og sumir oft í 

viku. 

Samkvæmt svörum forstöðumannanna er þó mestur munur á hópunum tveimur þegar 

kemur að heimsóknum þeirra til vina sinna og kunningja. Þar sést að 89% einstaklinga 

innan rannsóknarhópsins fer sjaldnar en mánaðarlega í slíkar heimsóknir og vel yfir 

helmingur aldrei. Aðeins 17% einstaklinga innan samanburðarhópsins fara sjaldnar en 

mánaðarlega að heimsækja fólk, annað en ættingja, og allir fara þeir einhvern tímann í 

slíkar heimsóknir. Aðeins örfáir einstaklingar innan rannsóknarhópsins heimsækja vini og 

kunningja í hverri viku en það gerir hins vegar næstum helmingur samanburðarhópsins. 

Mikill munur er einnig á hópunum tveimur þegar kemur að afþreyingu með vinum og 

kunningjum því meirihluti rannsóknarhópsins fer aldrei út á kaffihús, í leikhús eða annað 

slíkt með vinum eða kunningjum, öðrum en þeim sem einnig búa á sambýlinu. Næstum 

allur samanburðarhópurinn fer einhvern tímann út að njóta slíkrar afþreyingar með 

sínum vinum. Einungis 2% af rannsóknarhópnum fara í viku hverri eitthvað út með 

vinum eða kunningjum en það gera hins vegar 26% einstaklinga innan 

samanburðarhópsins. 

Vinnu- og skólasókn 

Samskipti fólks við vinnufélaga sína geta átt þátt í að fullnægja félagsþörf að stórum 

hluta þar sem samskiptin eru á annað borð á jákvæðum nótum  (Pétur Pétursson, 1994). 

Fólk sem býr við fötlun á sama rétt á því að starfa á almennum vinnumarkaði og aðrir 

þegnar samfélagsins og ber lögum samkvæmt að veita hverjum og einum alla þá aðstoð 

sem þörf er á til þess að nýta sér þann rétt (Lög um málefni fatlaðs fólks, nr. 59/1992). 

Lang flestir einstaklinganna innan rannsóknarhópsins sækja vinnu eða 76% og um 82% 

samanburðarhópsins. Af rannsóknarhópnum starfa þó aðeins 14% á almennum 
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vinnumarkaði á meðan 62% vinna á vernduðum vinnustað þar sem samneyti einskorðast 

við aðra einstaklinga með skerðingar.  

Skólinn hefur ekki síður mikilvægu hlutverki að gegna þegar kemur að félagslegum 

þáttum í lífi fólks (Hulda Guðný Jónsdóttir, 2005) og hefur félagslegt samneyti verið 

nefnt sem mikilvægasti þátturinn í skólagöngu fatlaðra barna (Snæfríður Þóra Egilson, 

2003). Þó þessi rannsókn sé gerð á fullorðnum einstaklingum hlýtur gildi skóla sem 

uppsprettu félagslegra samskipta að vera ljóst en rannsóknin sýnir að tæplega 

fjórðungur einstaklinga innan rannsóknarhópsins sækja nám en þó aðeins 2% á almennri 

braut. Aðrir stunda nám á sérbraut sem sniðin er að þeirra þörfum og getu. Töluvert 

stærra hlutfall almennings á sama aldri stundar nám þar sem 26% einstaklinga 18 ára og 

eldri er í framhaldsskóla og 21% einstaklinga 19 ára og eldri á háskólastigi.  

Hjúskapur og parasambönd 

Rannsóknir sýna að það að vera í parasambandi eða að eiga sér maka hefur jákvæð áhrif 

á færni fólks til félagslegra samskipta (Deniz, Hamarta og Ari, 2005). Þá felur 

manngildingarhugtakið það í sér að einstaklingur hafi tækifæri til þess að stofna til 

parasambanda (í skilgreiningunni er reyndar talað um gagnkynhneigð sambönd sem 

höfundi er ekki gjarnt að nota), og réttinn til að ganga í hjónaband. Hvergi í þessari 

rannsókn er munurinn á milli rannsóknarhópsins og samanburðarhópsins eins afgerandi 

og þegar kemur að þessum þætti. Aðeins var vitað til þess að einn einstaklingur innan 

rannsóknarhópsins ætti í slíku sambandi (2%) en 81% samanburðarhópsins kvaðst eiga 

kærasta/kærustu, unnusta/unnustu eða maka. Þá nefndu þrír forstöðumenn í opinni 

spurningu í lok spurningalistans óuppfyllta þörf einstaklings fyrir það að eiga kærustu, 

sem einn þátt í því að félagslegum þörfum viðkomandi væri ekki væri fullnægt. 

 „Ég veit að viðkomandi myndi vilja eiga kærustu en vegna fötlunar sinnar myndi 

 það vera mjög erfitt að finna „jafningja“ og myndi þurfa mikinn stuðning“. 

 „Honum langar [sic] að eiga kærustu til að fara með í leikhús og út að borða en 

 hefur sig lítið í frammi til að það gerist. Það þarf einhvern veginn að aðstoða hann 

 við það“. 

 „Þessi einstaklingur er í mjög miklum samskiptum við aðra bæði fatlaða og 

 ófatlaða en þráir að eiga kærustu en það er erfitt við að eiga“. 
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Hér kemur berlega fram ósk einstaklinga innan rannsóknarhópsins um félagsskap af 

ákveðnu tagi sem flestir þjóðfélagsþegnar njóta en virðist vera erfitt viðureignar þegar 

kemur að þessum hópi fólks. Hér vantar upp á það að þörfum viðkomandi einstaklinga 

sé fullnægt en erfitt er að sjá í fljótu bragði hvernig aðstoð myndi henta við slíkt þótt 

einlægur vilji sé fyrir hendi. 

Mat forstöðumanna og samanburðarhóps 

Þegar tölur eru notaðar til skýringa er nauðsynlegt að hafa eitthvert viðmið ef tölurnar 

eiga að hafa einhverja merkingu. Þó flestir hefðu getað myndað sér skoðun á 

prósentutölum varðandi hina ýmsu þætti sem snúa að félagslegri þátttöku einstaklinga 

með þroskahömlun sem búa á sambýlum, segðu þær okkur í raun lítið ef við hefðum 

ekki samanburðarhópinn til þess að miða við. Hann er þó ekki hafinn yfir gagnrýni heldur 

enda ekki um raunverulegan þverskurð af almenningi að ræða þar sem valið var 

hentugleikaúrtak sem höfundur hafði aðgang að. Það verður að teljast mögulegt og 

jafnvel líklegt að slíkt úrtak hafi ákveðin sérkenni sem aðgreina hópinn frá fjöldanum og 

því var ekki hægt að útiloka að staða þessa hóps væri ekki dæmigerð fyrir fjöldann þegar 

kæmi að félagslegri þátttöku. Til þess að bæta viðmiðið og leitast við að auka réttmæti 

rannsóknarinnar voru einstaklingarnir í samanburðarhópnum því spurðir um eigið mat á 

félagslegri þátttöku sinni og hvort hún uppfyllti þeirra eigin félagslegu þarfir. 

Forstöðumenn sambýla voru að sama skapi beðnir um að leggja mat á það hvort 

félagslegum þörfum skjólstæðinga þeirra væri fullnægt. 

Meirihluti forstöðumanna taldi félagslegum þörfum skjólstæðinga sinna ekki fullnægt, 

eða tæp 62% en 12,5% samanburðarhópsins taldi sig ekki hafa nægileg samskipti við 

aðra. Tæplega 30% forstöðumanna taldi skjólstæðinga sína hafa eins mikil félagsleg 

samskipti við aðra og þeir þyrftu á að halda en rúmlega 85% samanburðarhópsins sögðu 

sínum félagslegu samskiptaþörfum vera fullnægt. Þarna sést glögglega mikill munur á 

milli hópanna tveggja en ýmislegt getur komið til áhrifa á þennan þátt. Ljóst er að margir 

innan rannsóknarhópsins þurfa aðstoð við að fullnægja sinni samskiptaþörf og jafnvel 

með aðstoð getur reynst erfitt eða ómögulegt að veita þeim það sem til þarf svo þeir 

geti haft samskipti við aðra til jafns við það sem gengur og gerist í þjóðfélaginu. Það 

gefur auga leið að fyrir einstakling með mikið skerta tjáskiptafærni er færra í boði en 

fyrir þann sem ekki hefur slíka skerðingu. En þó að félagsleg þátttaka sé ekki endilega á 
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sama vettvangi ber að hafa í huga að þátttaka þarf ekki að takmarkast af virkni 

einstaklingsins. Félagsleg þátttaka felst að mati höfundar fyrst og fremst í því að vera 

innan um fólk og njóta samveru, samanber kenningar um þörfina fyrir það að tilheyra. 

Fram kom í svörum forstöðumannanna að flestir töldu skort á mannafla vera helstu 

ástæðu bágrar félagsstöðu skjólstæðinga sinna. Fleira starfsfólk þyrfti inn á sambýlin og 

meiri liðveislu eða annan stuðning utan frá. Þá þyrfti að bæta aðgengi í umhverfinu og 

bjóða upp á sértækari úrræði sem betur væru sniðin að þörfum hvers einstaklings. Það 

síðastnefnda má glögglega lesa úr orðum eins forstöðumannsins sem skrifaði 

eftirfarandi: 

„Því miður þá á þetta fólk fátt sameiginlegt nema að vera fatlað. Ef ég gæti ráðið öllu 

þá væri ég löngu búin að stokka þetta allt upp. Sumir hér inni geta því miður ekki lifað 

því lífi sem þeir vildu þar sem allt miðast við hópinn. En vitaskuld er reynt af fremsta 

megni að fólk fái notið sem mest af því sem boðið er upp á í samfélaginu hverju sinni en 

ákvarðanir eru oftast starfsfólksins hvað boðið er upp á.“ 

Þar sem ljóst var ýmsir þættir hefðu þannig áhrif á möguleika hinna fötluðu 

einstaklinga til félagslegrar þátttöku voru forstöðumennirnir einnig spurðir að því hvort 

þeir teldu félagslegum þörfum þeirra einstaklinga sem um var að ræða vera fullnægt 

miðað við aðstæður, það er með tilliti til mannafla, lausafjár einstaklingsins eða annarra 

þátta sem mögulega gætu reynst hindrun í þessum efnum. Það vakti athygli höfundar að 

tölurnar breyttust lítið þegar þessari spurningu var svarað. Rúmlega 38% töldu að 

félagslegum þörfum viðkomandi einstaklings væri fullnægt miðað við aðstæður en rúm 

55% töldu enn að svo væri ekki. Af þeim þáttum sem forstöðumenn nefndu sem ekki 

falla undir fyrrnefndar aðstæður og eftir stendur að þyrfti að bæta voru samskipti við 

fjölskyldu og ættingja sem þyrfti að styrkja og einnig leitast við að virkja fjölskylduna 

betur í umgengni við hinn fatlaða einstakling. Þá kom einnig fram að til þyrfti að koma 

viðhorfsbreyting í samfélaginu. 

Hjá samanburðarhópnum var það hins vegar tímaskortur sökum anna sem var mest 

áberandi í svörum þeirra sem töldu sig ekki hafa nægjanleg samskipti við aðra en einnig 

var nokkur hluti sem nefndi persónuleg vandkvæði sem tengdust kvíða, þunglyndi og 

feimni eða félagsfælni. 
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6 Lokaorð 

Þegar litið er yfir rannsókn þessa með þær spurningar í huga sem lagt var upp með í 

byrjun er ljóst að möguleikar einstaklinga með þroskahömlun sem búa á sambýlum til 

félagslegrar þátttöku eru samkvæmt lögum þeir sömu og annarra þjóðfélagsþegna. Þar 

sem eitthvað vantar upp á að þeir geti notið slíkrar þátttöku, til dæmis vegna andlegra 

eða líkamlegra skerðinga eiga þeir rétt á margs konar þjónustu til þess að brúa bilið, 

hvort sem snýr að atvinnuþátttöku á almennum vinnumarkaði, skólagöngu eða 

persónulegum vettvangi. Réttindi þeirra byggjast fyrst og fremst á mannréttindum þeim 

sem allir þjóðfélagsþegnar skulu njóta. 

Það er hins vegar jafn ljóst að þegar kemur að raunverulegri stöðu þessa hóps er enn 

mikið sem vantar upp á það að einstaklingar innan hans fái fullnægt þörf sinni fyrir 

félagslega þátttöku í samfélaginu. Þetta sést best þegar einstakir þættir sem snúa að 

félagslegri þátttöku eru bornir saman við það sem gengur og gerist hjá almenningi. Þó 

svo að alltaf megi búast við einhverjum mun á milli einstakra hópa þjóðfélagsins er 

munurinn hér svo mikill og ávallt rannsóknarhópnum í óhag, að óhjákvæmilegt er að 

staldra við og velta því fyrir sér hvort hér séu alvarlegar brotalamir til staðar. Það sýnir 

sig líka þegar margt af því fólki sem starfar á þeim vettvangi sem hér um ræðir metur 

stöðuna sem óviðunandi með tilliti til allra aðstæðna, og nefnir þar ýmsa þætti sem þurfi 

að bæta svo að ástandið verði viðunandi. 

Mikill meirihluti þeirra forstöðumanna sem svöruðu spurningalistanum höfðu 

háskólamenntun, eða 84% og 87% höfðu unnið með fatlaða einstaklinga í tíu ár eða 

lengur og þar af stór hluti í yfir 20 ár. Það er að sjá á svörum þeirra í þessari rannsókn að 

heilt á litið sé mikill metnaður fyrir því að veita góða þjónustu til handa því fólki sem á 

sambýlunum býr og víðast hvar sé verið að nýta vel þær bjargir sem fyrir hendi eru til 

þess að þeir einstaklingar sem á sambýlunum búa fái notið eins mikillar félagslegrar 

þátttöku og auðið er. Það er einnig ljóst að það sem helst hefur hamlandi áhrif á 

félagslega þátttöku einstaklinganna er skortur á mannafla til að aðstoða þá sem þurfa 

aðstoðar við. Mannekla á sambýlunum veldur því að erfitt getur reynst fyrir starfsmenn 

að fara út af heimilinu til að aðstoða þá heimilismenn sem vilja gera sér dagamun með 

því að skreppa í heimsókn eða njóta annarrar afþreyingar. Þá vantar einnig frekari 

liðveislu utanaðkomandi einstaklinga sem aðstoðað gætu með þessa þætti. 
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Það er áberandi hversu mikill munur er á samskiptum hópanna tveggja sem 

rannsakaðir voru þegar kemur að því að njóta samveru með vinum og ættingjum, ekki 

síst þegar komið er út fyrir veggi heimilisins. Það kemur kannski ekki á óvart að 

mannekla sé nefnd sem ein aðal ástæðan fyrir stöðu þessa þjóðfélagshóps í dag. Víða er 

skorið niður, ekki síst í þeim geira sem snýr að heilbrigðismálum og stofnunum tengdum 

þeim. Ólíklegt má telja að mati höfundar að miklu sé hægt að bæta við mannafla 

sambýlanna að svo stöddu sökum fjárskorts eða auka við starfsfólk liðveislu þó vissulega 

séu þetta mikilvægir þættir til að miða að til lengri tíma litið. 

Þó er þó ýmislegt að finna í svörum forstöðumannanna sem að mati höfundar er hægt 

að nýta til breytinga nú þegar án mikils tilkostnaðar en með miklum umbótum ef vel er 

að staðið. Með því að leitast við að auka samvinnu fjölskyldu og ættingja einstaklinganna 

mætti bæta stöðu þeirra til muna og jafnvel koma á reglulegum heimsóknum og 

bæjarferðum til dægrastyttingar. Þannig mætti leita til fjölskyldunnar eftir 

sjálfboðaliðum, jafnvel svo að ákveðnir aðilar væru skráðir sem aðstoðarmenn 

viðkomandi einstaklings sem hafa mætti samband við þegar þörf krefði. Höfundur er 

þess full viss að innan flestra fjölskyldna leynist einstaklingar sem væru boðnir og búnir 

að taka að sér þess háttar sjálfboðastarf ef eftir því væri leitað. Slíkt verkefni gæti orðið 

mjög gefandi, ekki síst ef nokkrir deildu því með sér og þess háttar fyrirkomulag gæti 

orðið til þess að styrkja fjölskylduna og færa hinn fatlaða einstakling nær henni og 

þannig orðið öllum til góðs. Nýlega var opnuð vefsíðan heimsokn.is sem gerir 

fjölskyldum og vinum kleift að skipuleggja heimsóknir til ættingja og vina á heimili þeirra, 

á öldrunarstofnanir, í fangelsi og víðar og gæti því hentað vel til þess að skipuleggja slíkt 

sjálfboðastarf. 

Höfundur telur þó ekki síður mikilvægt að styrkja tengslin við einstaklinga innan 

fjölskyldunnar á grundvelli vinskapar og væntumþykju. Eins og fram kom í úttekt 

Velferðarráðuneytisins töluðu margir um að þá vantaði félagsskap til að njóta tómstunda 

og afþreyingar með. Það er því ekki nóg að fá aðstoðarfólk aðeins aðstoðarinnar vegna 

heldur þarf að byggja upp vinskap og vináttubönd svo að báðir aðilar geti notið samveru 

og þeirrar dægrastyttingar sem þeir taka sér fyrir hendur saman. Samveran byggist þá á 

vináttu og væntumþykju en slíkar forsendur eru þess eðlis að kalla sjálfkrafa fram þörf 

fyrir meiri samveru og til þess fallnar að endast betur en samvera sem byggð er á 
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skyldurækni eða jafnvel samviskubiti, að mati höfundar. Hér þarf því að nálgast 

fjölskyldu og vini á jákvæðum nótum og með það að leiðarljósi að þeir einstaklingar sem 

leitað er til njóti einnig góðs af auknum samskiptum við hinn fatlaða ættingja eða vin. 

Þar sem fólk með þroskahömlun hefur oft búið við nokkra einangrun frá samfélaginu 

vildi höfundur kanna hvort mikill munur væri á félagslegu samneyti rannsóknarhópsins 

við annað fólk með þroskahömlun annars vegar og fólk sem ekki er með þroskahömlun 

hins vegar. Niðurstöður leiddu í ljós að ekki var mikill munur á samskiptum 

einstaklinganna við þessa tvo hópa en frekar mætti túlka niðurstöður á þann hátt að 

auka þurfi félagsleg samskipti þeirra við þá báða. Höfundur telur mikilvægt að 

einstaklingar innan rannsóknarhópsins eigi sér einnig samastað í vinahópum annarra 

einstaklinga með þroskahömlun. Rannsóknir sýna að einstaklingar með skerðingar 

upplifa sig frekar „eðlilega“ innan um aðra fatlaða einstaklinga heldur en ófatlaða 

(Eiríkur Karl Ólafsson Smith, 2010) og telur höfundur mikilvægt að þeir fái einnig 

tækifæri til þess að slaka á í slíkum félagsskap þar sem þeir þurfa ekki sífellt að reyna að 

sanna sig sem fullgilda einstaklinga eins og því miður virðist oft vera raunin. Það sem 

mælir ekki síst með þessu er sú staðreynd sem fram kemur í rannsókninni að sárafáir 

þeirra einstaklinga sem tilheyra þessum hópi eru í parasambandi þrátt fyrir óskir um 

slíkt. Líklegt verður að teljast að möguleikar þeirra á slíkum samböndum leynist helst 

innan hópsins þar sem mestar líkur eru á því að kynnast öðrum aðila á svipuðu reki. 

Þetta telur höfundur vera efni til sérstakrar skoðunar ásamt því hvort hægt sé að bæta 

úr möguleikum þessara einstaklinga til þess að kynnast á persónulegri nótum með 

einhvers konar aðstoð eða leiðsögn en fá þó haldið einkalífi sínu fyrir sig. 

Hins vegar telur höfundur jafn mikilvægt að þeir einstaklingar sem hér um ræðir blandi 

geði við ófatlaða einstaklinga úti í samfélaginu, ekki síst með það að markmiði að skapa 

sér gildisaukandi hlutverk út á við þannig að litið sé á þá sem fullgilda samfélagsþegna – 

sem þeir að sjálfsögðu eru. Höfundur telur að allir þeir sem koma að fjölskyldum 

einstaklinga með þroskahömlun sem búa á sambýlum ættu að hafa þetta að markmiði, 

hvort sem um er að ræða félagsráðgjafa á þjónustumiðstöðvum, forstöðumenn eða 

starfsfólk sambýla eða hverja þá aðra sem eiga samskipti við fjölskyldur einstaklinga með 

þroskahömlun.  
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Fylgiskjal 1 

 
Spurningalisti – rannsóknarhópur 
 
Þessi könnun er hluti af meistararitgerð minni í félagsráðgjöf við Háskóla Íslands. 
Leiðbeinandi minn er Halldór S. Guðmundsson lektor við félagsráðgjafardeild HÍ. Það skal 
áréttað að engra persónuupplýsinga er leitað og engin svör eru rekjanleg til einstakra 
sambýla eða einstaklinga. 
 
Könnunin hefur verið tilkynnt til persónuverndar sem gerði ekki athugasemdir við 
framkvæmd hennar. 
 
Með fyrirfram þökk fyrir þátttökuna, 
 
Eva Ólafsdóttir 
evo1@hi.is 

 
Leiðbeiningar: Vinsamlega veljið þann einstakling sem fremstur er í stafrófinu af þeim sem 
búa á sambýlinu og svarið eftirfarandi spurningum út frá viðkomandi einstaklingi. 

 

1. Hver er aldur viðkomandi einstaklings? 

18-27 ára 
28-37 ára 
38-47 ára 
48-57 ára 
58-67 ára 
eldri en 67 ára 

 

2. Hvernig er heyrn viðkomandi einstaklings? 

Viðkomandi heyrir vel 
Viðkomandi hefur skerta heyrn 
Viðkomandi heyrir ekki 

 

3. Hvernig er sjón viðkomandi einstaklings? 

Viðkomandi hefur góða sjón 
Viðkomandi hefur skerta sjón 
Viðkomandi sér ekki 

 

4. Hvernig er hreyfigeta viðkomandi einstaklings? 

Viðkomandi hefur góða hreyfigetu 
Viðkomandi hefur skerta hreyfigetu 
Viðkomandi hefur litla sem enga hreyfigetu 

 

 

mailto:evo1@hi.is
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5. Hvernig er talmál viðkomandi? 

Viðkomandi tjáir sig með orðum 
Viðkomandi hefur skert talmál 
Viðkomandi talar ekki 

 

6. Stundar viðkomandi einstaklingur vinnu? 

Já á almennum vinnumarkaði 
Já á vernduðum vinnustað 
Nei 
Annað/á ekki við 

 

7. Sækir viðkomandi skóla? 

Já sérskóla eða sérbraut fyrir fatlaða 
Já almennan skóla 
Nei 
Annað/á ekki við 

 

8. Á viðkomandi kærasta/kærustu, unnusta/unnustu eða maka svo vitað sé? 

Já 
Nei 
Annað/á ekki við 

 

9. Hversu oft fær viðkomandi heimsóknir frá ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

10. Hversu oft fær viðkomandi heimsóknir frá öðrum en ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 
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11. Hversu oft fær viðkomandi heimsóknir frá öðrum einstaklingum með 
þroskahömlun sem búsettir eru annars staðar? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

12. Hversu oft fer viðkomandi í heimsóknir til ættingja? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

13. Hversu oft fer viðkomandi í heimsóknir til annarra en ættingja? (Hér er átt við fólk 
sem er ekki með þroskahömlun) 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

14. Hversu oft fer viðkomandi í heimsóknir til annarra einstaklinga með þroskahömlun 
sem búsettir eru annars staðar? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 
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15. Hversu oft fer viðkomandi út, til dæmis á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þess 
háttar með ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

16. Hversu oft fer viðkomandi út, til dæmis á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þess 
háttar með öðrum en ættingjum eða starfsfólki/umönnunaraðilum? (Hér er átt við 
fólk sem er ekki með þroskahömlun) 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

17. Hversu oft fer viðkomandi út, til dæmis á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þess 
háttar með öðrum einstaklingum með þroskahömlun, hvort sem þeir búa á 
sambýlinu eða annars staðar? (Hér er ekki átt við viðburði sem skipulagðir eru 
sérstaklega fyrir fólk með þroskahömlun eða aðrar fatlanir af opinberum aðilum, 
ættingjum eða vinum) 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

Aðstoð við samskipti 

18. Hver af eftirtöldum fullyrðingum á best við? 

Viðkomandi fær ávallt aðstoð við samskipti þegar hann fær heimsóknir 
Viðkomandi fær stundum aðstoð við samskipti þegar hann fær heimsóknir 
Viðkomandi fær ekki aðstoð við samskipti þegar hann fær heimsóknir 
Viðkomandi þarf ekki aðstoð við samskipti þegar hann fær heimsóknir 
Annað/á ekki við 
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19. Hver af eftirtöldum fullyrðingum á best við? 

Viðkomandi fær ávallt aðstoð við samskipti þegar hann fer í heimsóknir 
Viðkomandi fær stundum aðstoð við samskipti þegar hann fer í heimsóknir 
Viðkomandi fær ekki aðstoð við samskipti þegar hann fer í heimsóknir 
Viðkomandi þarf ekki aðstoð við samskipti þegar hann fer í heimsóknir 
Annað/á ekki við 

 

20. Hver af eftirfarandi fullyrðingum á best við? 

Viðkomandi fær ávallt aðstoð við samskipti þegar hann fer út, t.d. á kaffihús, í bíó, í sund eða 
annað þess háttar. 
Viðkomandi fær stundum aðstoð við samskipti þegar hann fer út, t.d. á kaffihús, í bíó, í sund 
eða annað þess háttar. 
Viðkomandi fær ekki aðstoð við samskipti þegar hann fer út, t.d. á kaffihús, í bíó, í sund eða 
annað þess háttar. 
Viðkomandi þarf ekki aðstoð við samskipti þegar hann fer út, t.d. á kaffihús, í bíó, í sund eða 
annað þess háttar. 
Annað/á ekki við 

 

21. Hver hefur oftast frumkvæði að því að viðkomadi fái heimsóknir frá öðrum? 

Viðkomandi einstaklingur 
Starfsfólk sambýlisins 
Ættingjar einstaklingsins 
Vinir einstaklingsins (utan sambýlis) 
Aðrir íbúar sambýlisins 
Annað/á ekki við 

 

22. Hver hefur oftast frumkvæði að því að viðkomandi fari í heimsóknir til annarra? 

Viðkomandi einstaklingur 
Starfsfólk sambýlisins 
Ættingjar einstaklingsins 
Vinir einstaklingsins (utan sambýlis) 
Aðrir íbúar sambýlisins 
Annað/á ekki við 

 

23. Hver hefur oftast frumkvæði að því að viðkomandi fari út, t.d. á kaffihús, í bíó, í 
sund eða annað þess háttar? 

Viðkomandi einstaklingur 
Starfsfólk sambýlisins 
Ættingjar einstaklingsins 
Vinir einstaklingsins (utan sambýlis) 
Aðrir íbúar sambýlisins 
Annað/á ekki við 

 

 



  

86 

Þín skoðun 

24. Telur þú að þörfum viðkomandi einstaklings sem snúa að félagslegum samskiptum 
og samneyti við aðra sé fullnægt? 

Já 
Nei 
Veit ekki/vil ekki svara 

 

25. Ef nei, telur þú að viðkomandi einstaklingur hafi eins mikil félagsleg samskipti og 
samneyti við fólk og mögulegt er miðað við aðstæður (t.d. með tilliti til fjölda 
starfsmanna, lausafjár einstaklings og þeirra möguleika sem í boði eru)? 

Já 
Nei 
Veit ekki/vil ekki svara 

 

26. Ef nei, hvað telur þú að þurfi til svo að þörfum félagslegra samskipta og samneytis 
sé fullnægt? 

 

27. Er eitthvað annað sem þú vilt koma á framfæri? 

 

Að lokum koma nokkrar bakgrunnsspurningar 

28. Hvert er kyn þitt? 

Karl 
Kona 
Vil ekki svara 

 

29. Hver er aldur þinn? 

18-27 ára 
28-37 ára 
38-47 ára 
48-57 ára 
58-67 ára 
eldri en 67 ára 
Vil ekki svara 

 

30. Hver er menntun þín? 

Grunnskólapróf 
Stúdentspróf 
Iðnmenntun 
Grunnnám úr háskóla (BA, BS o.fl.) 
Meistaragráða 
Doktorsgráða 
Annað/vil ekki svara 
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31. Hversu lengi hefur þú unnið með fólk með þroskahömlun? 

0-4 ár 
5-9 ár 
10-14 ár 
15-19 ár 
20 ár eða lengur 
Annað/vil ekki svara 

 

32. Getur þú lýst í nokkrum orðum þeirri stefnu sem á best við um það sambýli sem þú 
starfar á? (Dæmi: normalisering, fötlun sem félagslegt fyrirbæri, notendastýrð 
þjónusta o.s.frv.) 
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Fylgiskjal 2 

Spurningalisti - samanburðarhópur 

 

Hér á eftir fer könnun sem varðar félagslega þátttöku fólks. Könnunin er hluti af rannsókn 
sem tengist mastersritgerð minni í félagsráðgjöf við Háskóla Íslands. Ritgerðin er unnin undir 
leiðsögn Halldórs S. Guðmundssonar lektors í félagsráðgjöf. Það skal áréttað að ekki verður 
hægt að rekja svör til svarenda eða tengja þau ákveðnum einstaklingum á nokkurn hátt. 
 
Með fyrirfram þökk fyrir þátttökuna, 

 

Eva Ólafsdóttir 
evo1@hi.is 
 
Leiðbeiningar: Vinsamlega svarið eftirfarandi spurningum sem varða félagsleg samskipti og 
samneyti ykkar við aðra. Niðurstöður þessa spurningalista verða notaðar til samanburðar 
við niðurstöður annars lista sem snýr að einstaklingum með þroskahömlun. 

 

1. Hver er aldur þinn? 

18-27 ára 
28-37 ára 
38-47 ára 
48-57 ára 
58-67 ára 
eldri en 67 ára 
Vil ekki svara 

 

2. Stundar þú vinnu? 

Já 
Nei 
Annað/vil ekki svara 

 

3. Sækir þú nám í skóla? 

Já 
Nei 
Annað/vil ekki svara 

 

4. Átt þú kærasta/kærustu, unnusta/unnustu eða maka? 

Já 
Nei 
Annað/vil ekki svara 
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5. Hversu oft færð þú heimsóknir frá ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

6. Hversu oft færð þú heimsóknir frá öðrum en ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

7. Hversu oft ferð þú í heimsóknir til ættingja? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

8. Hversu oft ferð þú í heimsóknir til annarra en ættingja? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

9. Hversu oft ferð þú út, til dæmis á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þess háttar með 
ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 
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10. Hversu oft ferð þú út, til dæmis á kaffihús, í bíó, í sund eða annað þess háttar með 
öðrum en ættingjum? 

1-2 sinnum í viku 
3-4 sinnum í viku 
5-7 sinnum í viku 
1-3 sinnum í mánuði 
Sjaldnar en mánaðarlega 
Aldrei 
Annað/á ekki við 

 

11. Hver af eftirfarandi fullyrðingum á best við um þig? 

Ég hef eins mikil samskipti við annað fólk og ég þarf á að halda 
Ég hef meiri samskipti við annað fólk en ég þarf á að halda 
Ég hef minni samskipti við annað fólk en ég þarf á að halda 
Annað/vil ekki svara 

 

12. Ef félagsleg samskipti þín við aðra eru meiri eða minni en þú þarft á að halda, 
hverja telur þú vera ástæðuna fyrir því? 

 

13. Er eitthvað annað sem þú vilt koma á framfæri að lokum? 

 

 


