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Utdrattur

Adstodarfolk 4 heimilum félks med fjolpzttar skerdingar er mikilvagur hlekkur
i lifi pess og lykill a0 samskiptum, lifsgeedum og patttoku. Rannséknin varpar
lj6si 4 syn pessa starfsfolks 4 meginaherslur { pjonustu vid folk med floknar
studningsparfir og porf fyrir freedslu og studning f starfi. Ennfremur var leitad
eftir skilningi 4 heilsutengdum pérfum pjénustunotenda og méguleikum til ad
styOja vid velferd peirra, patttéku og lifsgedi. Patttakendur voru 12 starfsmenn
4 heimilum félks med fjolpxttar skerdingar. Rannséknin var eigindleg,
rannséknargagna var aflad med opnum einstaklingsviotélum og vid drvinnslu
peirra var notad vinnulag grundadrar kenningar. Nidurstédur gefa til kynna ad
pjonustan sé hvorki { takt vid 6rt vaxandi mannréttindaaherslur, par med réttinn
til heilsu, né endurspegli hun pann félagslega skilning 4 fétlun sem er gengid
ut fra { stefnumérkun. Starfsfélk hugsadi til pjonustunotenda med velvild og
hlyju, reyndi ad gera eins vel og pad gat, en skorti bjargrad. bekking starfsfolks
4 heilsutengdum pérfum ibua var af skornum skammti og litid gert til ad
tyrirbyggja frekari f6tlun eda versnandi heilsu. Starfstélk Iysti undirménnun og
mikilli starfsmannaveltu og skorti freedslu og studning vid flékin storf. Mikilvaegt
er a0 nyta moguleika sem hafa skapast med nylegum stjérnsyslubreytingum til
a0 endurskoda dherslur { pjénustu vid £6lk med fjélpettar skerdingar og floknar
studningsparfir.

Efnisord: Fotlun, flcknar studningsparfir, velferd, adstodarfolk.
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“We do as well as we can”. The experiences of staff assisting
disabled people in community residential homes

Abstract

Staff supporting young people and adults with complex and severe neurological
impairments are the key to their communication, quality of life and participation.
This study reports the knowledge and experiences of staff members supporting
disabled people living in community residential homes, as well as their perceived
needs for information and support. Furthermore, the study aimed to reveal staff"s
views on their possibilities to support service users” wellbeing, participation and
quality of life. Participants were twelve experienced staff members. Qualitative
methods were used and data were collected through semi-structured interviews.
The results of the study reveal that services provided in community residential
homes for people with complex and severe impairments are not in line with
human rights treaties, including the right to health. Further, it does not mirror
the social approach to disability which today is the focus of policy frameworks.
The staff were positive toward service users, tried to do their best but lacked
resources. Their knowledge of service usetr’s health-related needs was scatce
and little was done to prevent further impairments or increasing health
problems. Staff reported lack of human resources, high staff turnover and lack
of information, training and support. Recent governmental changes, provide
possibilities for revised emphasis in the service provided, on cooperation
between different sectors as well as for the development of transdisciplinary
services.

Keywords: Disability, high support needs, well-being, staff.

Inngangur

Vidamiklar breytingar urdu { malefnum fatlads félks pann 1. jandar 2011 pegar mala-
flokkurinn fluttist til sveitarfélaga og nytt velferdarraduneyti tok til starfa. Markmid med
breytingunum var ad bacta pjonustu vid fatlad f6lk og auka méguleika 4 ad laga hana ad
poérfum notenda, med hlidsjon af Slikum adstedum. Ennfremur ad koma 4 sveigjanlegri
og sampettri velferdarpjénustu um allt land og bata nytingu fjarmuna (Velferdarradu-
neytid 2010). A sama tima fer fram mikilvaeg umraeda um innleidingu 4 hugmyndafredi
mannréttinda um sjalfstaett lif og notendastyrda perséonulega adstod, sem byggir 4 stjorn,
vali og moguleikum til patttéku og sjalfstads lifs med persoénulegri adstod 4 6llum svid-
um (Ratzka 2007).

Vegna bacttrar heilbrigdispjonustu og nyrrar heilbrigdistakni hafa lifslikur f6lks med
fjolpacttar skerdingar aukist mjog og st stadreynd leggur nyjar skyldur a herdar velferd-
arkerfisins. Sifellt meiri dhersla er 16g0 4 pverfaglega heilbrigdis- og velferdarpjonustu,
skjolsteedingsmioud vidhorf og studning vid f6tlud bérn og fjdlskyldur peirra (King,
Teplicky, King og Rosenbaum 2004). Med skirskotun til pess og aherslu 4 mannréttindi
fatlads folks er vaxandi umreda um mikilvagi pess ad tryggja pessum sému bérnum vid-
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eigandi pjénustu vid timamot unglings- og fullordinsara og gera peim kleift ad lifa med
reisn, sem fullordnir einstaklingar (Tosi, Maher, Moore, Goldstein og Aisen 2009). Vid
flutning ur foreldrahtsum tekur vid formleg pjonusta sveitarfélaga. Starfsfélk sveitar-
félaga, sem sér um adstod vid daglegt lif, gegnir pvi lykilhlutverki vid ad tryggja lifsgaedi
og patttoku félks med fléknar studningsparfir. Rannsoknir benda til ad sd abyrgd hvilir
oft 4 héndum f6lks sem hefur litla menntun 4 svidinu og skortir fredslu og studning til
starfsins (Mansell, Beadle-Brown, Whelton, Beckett og Hutchinson 2008).

Stefna { malefnum fatlads félks hér a landi tekur mid af alpjédlegum skuldbind-
ingum, sem fslensk stjérnvold hafa gengist undir, einkum Samningi Sameinudu pjod-
anna um réttindi fatlads félks (2007). Samkvamt pessari stefnu skal f6tludu folki tryggt
jafnrétti og pvi sképud skilyrdi til ad lifa edlilegu lifi og taka virkan patt i samfélaginu
(Pingskjal 682 2011-2012). A sama hatt beinir félagslegur skilningur 4 fétlun, mann-
réttindaaherslur og rannséknir 4 svidinu sjonum ad margvislegum hindrunum { umhverfi
fatlads folks og ahrifum peirra 4 heilsu, lifsgedi og méguleika til félagslegrar patttoku
(Rannveig Traustadottir 2006; Sameinudu pjédirnar 2007; World Health Organization
[WHO] 2001; 2011).

[ nyrri skyrslu Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar og Alpjédabankans um fétlun er
kallad eftir rannséknum 2 studningi sem fatlad félk parfnast til ad eiga gott lif, njota
réttinda til jafns vid adra pegna og vera virkt { pj6dfélaginu. Par kemur fram ad skortur
4 studningi takmarkar samfélagslega patttku fatlads folks. Jafnframt er aréttad ad fatlad
foélk byr vid verri heilsu en adrir og ad hegt er ad koma i veg fyrir margvisleg afleidd
vandamal af frumskerdingu med videigandi forvérnum (WHO 2011).

I pessari grein eru kynntar nidurstodur eigindlegrar rannséknar sem hafdi pad ad
markmidi ad ryna { reynslu starfsfélks { busetu- og hafingarpjéonustu og sjonarhorn
pess 4 pjonustu vid folk med fjolpxttar skerdingar og floknar studningsparfir. Gerd er
grein fyrir helstu nidurstédum, meginpemu sampett vid freedilega umfjéllun og { lok
greinarinnar er fjallad um helstu lerdéma sem af rannsékninni ma draga.

1. Kenningar, sjonarhorn og réttindi

1.1 Mismunandi leidir til ad skilja fotlun
Liflaeknisfraedileg (e. biomedical) sjonarhorn 4 f6tlun hafa, { gegnum tidina, métad pjon-
ustu vio fatlad félk. Samkvaemt peim er fotlun skilgreind sem liffracdileg og einstaklings-
bundin og andstazda pess sem er heilbrigt og edlilegt. Fotlun (e. disability) og skerding
(e. impairment) eru 16gd nanast ad jofnu og litid er 4 f6tlun sem eins konar galla eda
afbrigoileika { fari folks (Snafridur Pora Egilson og Gudrun Palmadottir 2006; Williams
2001). Félagsleg sjonarhorn leggja hins vegar aherslu 4 ad félagslegar hindranir, for-
démar, erfitt adgengi og skortur a pjénustu og hjalparbinadi takmarki moguleika og
athafnir f6lks med likamlegar og andlegar skerdingar og eigi pannig stéran patt { ad
skapa fotlun peirra (Altman 2001; Rannveig Traustadéttir 2000).

A Nordurléndunum hefur tengslaskilningur 4 fétlun (e. Nordic relational approach
to disability) einkennt opinbera stefnumoétun og markmid norrana velferdarkerfisins
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fra pvi um midjan attunda aratug sidustu aldar (Rannveig Traustadéttir 2006; Tossebro
2004). Ekki er litid 4 f6tlun sem beina afleidingu skerdingar eda heilsubrests, heldur er
athyglinni beint ad pvi misremi sem getur myndast milli feerni einstaklings og krafna
samfélags, sem gerir ekki rad fyrir og kemur ekki til mots vio mannlegan margbreytileika.
Fétlun getur pvi rddist af peim adstazdum sem folk byr vid hverju sinni.

Hugmyndafredin um sjalfsteett lif byggir 4 svipudum hugmyndum og snyst um ad
fatlad folk hafi val og stjorn 4 daglegu lifi. Ahersla er 16gd 4 mikilvagi pess ad fjarlegja
samfélagslegar hindranir, adlaga umhverfi og veita studning og pjénustu eftir pérfum.
bar endurspeglast krofur fatlads félks um ad hata méguleika til fullrar patttdku og sjalf-
staeds lifs med personulegri adstod, ad hafa stjorn og val og hafa pannig meira um pad
20 segja hvada pjonustu pad far (Ratzka 2007).

Tengsla- og samskiptaskilningur einkennir einnig alpjédlega likanid og flokkunar-
kerfid um farni, f6tlun og heilsu, International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF) sem gefid var tt af Alpjédaheilbrigdisstofnuninni (WHO 2001). T ICF
er horft 4 umhverfi { vidum skilningi og 16¢d dhersla 4 a0 umhverfispattir geti ymist ytt
undir patttéku folks eda torveldad hana (Snafridur Péra Egilson og Gudran Palma-
déttir 2006; WHO 2001). Samkvamt likaninu er fotlun ekki bein afleiding skerdingar
eda heilsubrests heldur samspil adstadna og heilsufars.

Samhlida auknum félagslegum aherslum hefur umreda um mannréttindi fatlads flks
fengid aukid vaegi. Tsland er eitt peirra rikja sem skrifudu undir og skuldbundu sig til 20
innleida samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads flks (2007). T samningnum
er aréttad ad breyta purfi vidhorfum og rydja ur vegi hindrunum sem takmarka eda
koma { veg fyrir fulla patttoku fatlads félks 1 samfélaginu. Til pess ad svo geti ordid verdi
medal annars ad tryggja fétludu folki naudsynlega pjonustu sem geri pvi kleift ad lifa i
samfélaginu an adgreiningar og koma { veg fyrir einangrun pess og adskilnad. I 4. grein
samningsins kemur fram ,,a0 adildarriki skuldbindi sig til ad auka pjalfun fagmanna og
starfsmanna, sem vinna med fotludu folki, til pess ad unnt sé ad betrumbata pa adstod
og pjénustu sem réttindi samningsins tryggja® (Sameinudu pjodirnar 2007).

1.2 Rétturinn til heilsu
Skyrsla mannréttindaskrifstofu Sameinudu pjédanna og Alpjédaheilbrigdisstofnunar-
innar um réttinn il heilsu, leggur dherslu 4 mikilvagi heilsu og ahrif hennar 2 mégu-
leika folks til patttéku i samfélaginu (UN Office of the High Commissioner for Human
Rights 2008). Med alpjédasamningi Sameinudu pjédanna um efnahagsleg, félagsleg
og menningarleg réttindi (e. International Covenant on Economic, Social and Cultural
Rights), (UN Office of the High Commissioner for Human Rights 19606) var ,,rétturinn
til heilsu viokenndur sem mannréttindi. Hann er natengdur hugmyndinni um mannlega
reisn og getur jafnvel talist naudsynleg forsenda pess ad njota annarra mannréttinda.
Islenska rikid fullgilti samninginn arid 1979 (Stjérnartidindi C- deild, nr. 10/1979) og
rétturinn er ennfremur varinn af 1. malsgrein 76. gr. stjérnarskrar lydveldisins Tslands
(Kari Hélmar Ragnarsson 2009).

Svipadar aherslur koma fram 1 25. grein samnings Sb um réttindi fatlads félks en par
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vidurkenna adildarriki hans ad fatlad f6lk hafi rétt til pess ad njota géOrar heilsu ad hasta
marki, sem unnt er. Pjénusta eigi medal annars ad mida ad pvi ad draga ur og koma {
veg fyrir frekari fotlun, eins og framast sé kostur (Sameinudu pjoédirnar 2007). Skyrsla
Alpjo6daheilbrigdisstofnunarinnar um fétlun (WHO 2011) tekur mid af Samningi Sam-
cinudu pjédanna, enda atlad ad veita leidbeiningar um pad 4 hvern hatt pj6dir heims
skuli standa a0 innleidingu hans. T skyrslunni er 16gd ahersla 4 ad bria bilid milli leknis-
fraedilegra og félagslegra sjénarhorna. Fjallad er um helstu malefni sem snerta fatlad folk
par 4 medal heilsu, studning og pjénustu, adgengi og hindranir { umhverfinu. Skyrslan
gefur heildsteda mynd af st6du fatlads félks og peim hindrunum sem geta komid {
veg fyrir fulla samfélagslega patttoku. Jafnframt inniheldur hin mikilvagar tillégur um
frampréun.

1.3 L6g og reglugerdir um tilhdgun pjonustu

Lég og mannréttindasattmalar hafa ahrif 4 stefnumotun og starfsheetti sem og moguleika
fatlads folks til ad vera fullgildir pegnar i samfélaginu. S4 grundvallarréttur ad bua vid
adstedur sem veita moguleika a sjalfstedu lifi og félagslegti patttéku er varinn med al-
pj6dalégum, par 2 medal samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (2007).
[ 19. gr. samningsins er aréttad ad tryggja skuli fotludu folki naudsynlega pjonustu til
a0 geta lifad { samfélaginu an adgreiningar og til a0 koma { veg fyrir einangrun pess og
adskilnad. T 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga (nr. 40/1991, med dordnum breyt-
ingum) er ad finna sému aherslur og i 42. grein laganna segir ad félagsmalanefnd hvers
sveitarfélags skuli vinna ad pvi ad f6tludu folki séu tryggd sambeerileg lifskjor og jatnrétti
a4 vid adra pjoofélagspegna.

Log um malefni fatlads folks (nr. 59/1992 med dordnum breytingum) eru sétlog
sem taka til velferdarpjonustu sem ekki er tryggd samkvamt 6drum 16gum. Légunum
er xtlad ad tryggja f6tdudu folki jafnrétti og samberileg lifskjor vid adra pjodfélagspegna
og skapa pvi skilyroi til pess ad lifa edlilegu lifi. Markmidid med reglugerd um pjénustu
vid fatlad folk 4 heimili sinu (nr. 1054/2010) er ad fatlad folk fai félagslega pjdénustu og
studning til pess a0 geta buid pannig ad sem best henti hverjum og einum (2. grein). I
8. grein segir ennfremur ad pjoénustuadilar og rekstraradilar beri dbyrgd a pvi ad pjalf-
un starfsmanna s¢ avallt { samraemi vid parfir peirra sem njota studnings samkvaemt
reglugerdinni. Samkvamt viljayfirlysingu rikis og sveitarfélaga um tilferslu pjonustu vid
fatlad folk fra riki til sveitarfélaga hafa pjénustuadilar rikt sjalfreedi um utfersluna (Vel-
ferdarraduneytid 2009).

Vid timamoét unglings— og fullordinsara verda breytingar 4 skipulagi pjénustu og
ymsar reglur um pverfaglega pjonustu, studning og réttindi eru hddar aldri og jatnvel
busetu. Medal annars skerdist réttur til styrks vegna hjalpartakjakaupa vid atjan ara
aldur og aftur vid flutning i bisetu a4 vegum hins opinbera. Mikid hreyfihémlud bérn
og unglingar eiga rétt a styrk vegna tveggja hjalpartakja af sému gerd vegna skélagéngu
(leikskola og grunnskoéla) eda dvalar 4 pjalfunar- og dagvistunarstofnunum par sem peir
yrou ella ad vera an hjalpartekja sinna daglangt. Vid atjan ara aldur falla pessi réttindi
nidur. Ennfremur veita Sjakratrygeingar Islands adeins styrk til eins hjalpartaekis, til



176 STJORNMAL Fraedigreinar
- & -
STJORNSYSLA

deemis lyftara, sturtu- eda salernisstols, 4 fimm til sex manna heimili ef talid er ad takid
geti nyst fleiri en einum einstaklingi 4 stadnum (Reglugerd um styrki vegna hjalpartekja
1138/2008).

2. Lif félks med floknar studningsparfir

2.1 Folk med fjolpeettar skerdingar

Markhépur pessarar rannséknar er f6lk med mikla hreyfihémlun og margvislegar fylgi-
raskanir eins og proskahémlun, flogaveiki, skynskerdingar og erfidleika vid tjaningu og
nzringu. Hja einstaklingum sem geta litid, eda ekki, hreyft sig proast gjarnan 6samhverf-
ar lfkamsst6dur sem valda styttingum { vefjum, aflégun { beinum og lidum, skadlegum
ahrifum 4 mikilvaega likamsstarfssemi og 4 méguleika til ad stjérna likamsst6ou. Petta
hefur 4hrif 4 samskiptamdguleika, naringu og svefn, getur valdid verkjum, brota— og
sarahaettu og kallar 4 porf fyrir mikinn studning (Higglund o.fl. 2005; Pope 2007; Tost
o.fl. 2009).

Farni til daglegra athafna er ad miklu leyti had getunni til ad stjérna likamsst6ou.
bvi er brynt ad huga vel ad likamsst6du f6lks med fjolpzttar skerdingar svo sem med
hjalpartekjum, sértekum set- og svefnstédulausnum og einstaklingsmedferd (Gericke
2000). Stédustjornun (e. posture management) er xtlad ad fyrirbyggja eda seinka vio-
bétarskerdingum og koma i veg fyrir frekari ftlun. Til a0 st6dustjornun skili tiletludum
arangri, parf ad innleida hana { daglegt lif f6lks, heima fyrir, i skéla eda vinnu, svo sem {
tengslum vid hvildar-, svefn- og setstédur (Gericke 2006; Pope 2007). Hentug hjalpartaeki
eru einnig mikilvaegur pattur stédustjérnunar og fyrirbyggjandi nalgunar. bau geta skipt
sképum fyrir farni og méguleika einstaklings til ymissa athafna sem og til samskipta og
patttéku { samfélaginu (McDonald 1997; Pope 2007). Bent hefur verid 4 naudsyn pess
a0 txkjabunadurinn henti badi pjénustunotanda og adstodarfélki og naudsynlegt sé ad
tylgja eftir réttri notkun med markvissti upplysingagjof og studningi (Dstensjo, Carlberg
og Vollestad 2005; WHO 2011).

2.2 Adstaedur i neerumhverfi

A sidustu tveimur til premur aratugum hafa ordid breytingar 4 afstédu folks til vel-
ferdarpjonustu { kjolfar breyttra hugmynda um samfélagid, lifsgaedi og réttindi notenda.
Stérar stofnanir fyrri tima hafa verid aflagdar og félk med fjolpattar skerdingar byr na 4
heimilum, sem rekin eru af sveitarfélégum eda { sjalfstadri busetu. Vidhorf sem leggja
aherslu 4 manneskjuna sjalfa sem notanda pjénustunnar, eru nd vidast hofd til hlio-
sjonar { stefnumorkun { velferdarpjonustu. Pau fela i sér hugmyndir um sjalfreoi, val,
virdingu, jafnrétti, samvinnu og valdeflingu (Dowling o.fl. 2006; Gudrin Palmadéttir og
Snaefridur Péra Egilson 2011).

I rannsékn Gibson og félaga (2011) 4 vidhorfum félks med hreyfihémlun 4 aldrinum
18-55 ara, fagfolks og stjornenda, kom fram ad narumhverfid purfi a0 bjéda upp 4 fleira
en hentugt husnadi og adstod vid persénulegar parfir. Miklu skipti ad hafa val og stjérn
a lifi sinu, a0 eiga samskipti og tengsl vid vini og vandamenn, ad geta tjad sig og notid



,Vid gerum bara eins og vid getum* - STJORNMAL 177
bjénusta vid folk med fjdlpaettar skerdingar _— & —

Gudny Jénsdottir og Snaefridur b. Egilson STJORNSYSLA

virdingar adstodarfolks og samfélags. Einnig purfi ad tryggja samfélagslega patttdku
og andlegt og likamlegt 6rygei i daglegu lifi. Hugtakid valdefling tengist lifsgedum og
mannréttindum og par med rétti folks til ad lifa sjalfstaedu og innihaldsriku lifi (French
og Swain 2012; Gudrin V. Stefansdéttir 2008). Heegt er ad studla ad valdeflingu med
l6gum, markmidssetningu og stefnumoétun en einnig { gegnum margvislega fhlutun og
urraedi stofnana. Skipulag pjonustu, freedsla og studningur og vidhorf starfsfolks hafa pvi
ahrif 4 moguleika fatlads f6lks til a0 upplifa valdeflingu (French og Swain 2012; Gudrun
V. Stefansdottir 2008). Mikilvagi studnings og upplysinga til ungs fullordins félks og
fjolskyldna peirra, pverfaglegrar pjénustu og samvinnu milli pjénustukerfa hefur einnig
verid aréttad { pessu sambandi (Binks o.fl. 2007).

2.3 Mannaudur og menning

Starfsfolk 4 heimilum folks med fjolpattar skerdingar, gegnir veigamiklu hlutverki { ad
tryggja velferd pess og patttoku { daglegu lifi. Par sem mdguleikar og lifsgedi pjonustu-
notenda byggjast ad miklu leyti 4 vinnuframlagi starfstélks pa eru vidhotf pess, gildismat,
pekking og faerni akaflega mikilvag. Vidhort geta studlad ad virdingu og jakvadu atferli
en einnig neikvadu, svo sem med stimplun, stadalimyndum, adgreiningu, utilokun eda
vanrakslu (French og Swain 2012).

Skortur a starfsfolki, studningi og eftirfylgd dregur Gr méguleika 4 ad veita pjonustu
sem tekur mid af porfum hvers pjonustunotanda. Mikil starfsmannavelta hefur i for
med sér aukinn kostnad vid pjalfun starfsfélks og hefur dhrif a uppbyggingu og vard-
veislu pekkingar (Dowling o.fl. 2006; French og Swain 2012; Mansell, Beadle-Brown,
Whelton, Beckett og Hutchinson 2008). Tid starfsmannaskipti draga ennfremur ur
moguleikum folks 4 a0 mynda og vidhalda tengslum og trausti, eiga { samskiptum vid
pjonustunotendur og ad skilja mismunandi tjaskiptaleidir (Hana og Lucie 2011). Nidur-
st60ur rannsokna benda til pess ad fjoldi starfsfolk skipti pé ekki endilega sképum um
gx01 pjonustu heldur purfi jafnframt ad huga ad vidhorfum, fredslu og studningi (Man-
sell, Beadle-Brown, Whelton, Beckett og Hutchinson 2008). French og Swain (2012)
telja skort a hafu adstodarfolki meginastadu pess ad fatlad folk hafi takmarkad val, ad
ekki sé¢ hlustad 4 pad, pad njoti ekki virdingar og skorti sjalfracoi.

Islenskar heimildir um ofangreinda petti eru faar, en fjallad hefur verid um skort 4
radgjof og studningi vid ofaglart starfsfolk { skélum sem og ahrif mikillar starfsmanna-
veltu 4 heimilum fatlads félks og fjélda starfsfolks { hlutastorfum. Slikt hafi medal annars
i f6r med sér ad vitneskja um mal einstaklings tapist eda skili sér ekki. Ennfremur sé
hztta 4 a0 studningur vid einstaklinginn minnki (Sigran b. Broddadéttir 2010; Snafridur
bora Egilson 20006).

2.4 batttaka, samskipti og sjalfraedi

I ICF likaninu (2001) er patttaka skilgreind sem ,,félagsleg adild ad daglegu lifi“. Pad
er { slikum adstedum sem félk proskar med sér farni og hefileika, upplifir félagsleg
samskipti og proar frumkvadi og tra 4 sjalfum sér. Moguleikar til patttoku akvardast af
samspili £6lks vid umhverti sitt (Colver, Dickinson og SPARCLE group 2010; Snafridur
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b. Egilson og Gudrun Palmadottir 2006). Umhverfishugtakid felur { sér nerumhverfi
einstaklingsins, svo sem busetu og studning fra fjolskyldu og/eda adstodarfdlki, txki og
takni, en einnig fjerumhverfi eins og pjonustu, félagsleg vidhorf og strauma og stefnur
pjodfélaginu (WHO 2011; Ostensjo, Carlberg og Vollestad 2005). Malsvarar fatlads folks
hafa bent 4 ad patttékuhugtakid feli { sér sjalfradi og stjorn a eigin lifi, jafnvel pott einhver
annar framkvaemi verkid (Snafridur Péra Egilson og Guorin Palmadoéttir 2006; Thomas
2002). S6mu dherslur er ad finna i hugmyndafredinni um sjalfstett lif (Ratzka 2007).

Samhlida umredu um mikilvaegi patttoku beina fraedimenn sjonum ad lifsgedahug-
takinu en { pvi felst fl6kid samspil heilsu, ferni og adstedna (Colver o.fl. 2010; McDou-
gall, Wright og Rosenbaum 2010). P4 beina freedimenn sjonum i auknum mali ad 4hrif-
um verkja og preytu 4 patttoku og lifsgedi fullordins folks med mikla hreyfihémlun, 1
fraedilegri samantekt Roerbroeck og félaga (2009) kom fram ad skert hreyfifeerni ung-
menna med CP hafdi afgerandi ahrif 4 félagslega patttéku peirra. Fioldi fraedigreina er
til um heilsutengdar parfir barna med CP, en faar sem snerta somu pztti fyrir fullordna
einstaklinga.

Samskipti eru undirstada sjalfsmyndar, sjalfradis og samfélagslegrar patttSku.
Rannsoknir syna ad folk med fjolpaxttar skerdingar byr oft vio félagslega ecinangrun,
tengslanet pess er fateklegt og pad hefur takmorkud samskipti vid 6fatlada jafnaldra
sina (Hrefna K. Oskarsdéttir 2005; Robertson o.fl. 2001). Starfsfolk er pvi mikilvagur
hlekkur { tengslaneti hépsins og vidhorf pess og pekking skiptir miklu mali fyrir lifsgedi
hans (Bunning 2009; Johnson, Douglas, Bighy og Iacono 2012).

Bent hefur verid 4 ad videigandi freedsla og pjalfun hafi jakvad ahrif 4 vidhorf,
pekkingu og farni 6faglards starfsfolks og ahrif a samskipti og tengsl vid folk sem notar
6hefdbundnar tjaskiptaleidir. Ennfremur hafi aukin pekking og ferni dhrif 4 anzgju
peirra sem pjoénustunnar njoti og auki lifsgaedi peirra. Magn eda gaedi samskipta tengjast
ckki eingdngu starfsmannafjolda, heldur skipta pekking og hugarfar miklu (French og
Swain 2012; McDonald 1997; Mansell, Beadle-Brown, Whelton, Beckett og Hutchinson
2008).

3. Adferdir og rannséknargogn

Markmid rannséknarinnar var pripatt: a) ad varpa ljosi a syn starfsfélks, sem adstodar
t6lk med fjolpattar skerdingar og floknar studningsparfir 4 heimilum sinum, 4 megin-
aherslur { pjonustu, b) ad leita eftir skilningi starfsfélks 4 heilsutengdum porfum félks
me fjolpzttar skerdingar og kanna hvad gert er til ad studla ad velferd pess, patttoku og
lifsgaedum, og ) ad kanna mat starfsfélks a porf fyrir fradslu og studning { starfi.

Par ed litid var vitad um svidid hér 4 landi voru notadar eigindlegar rannséknarad-
feroir. Par pykja henta vel til a0 rannsaka félagslegan veruleika og til ad fa skilning og
innsyn i pa merkingu sem félk leggur 1 lif sitt og adstzedur (Creswell 2007). Eigindlegar
rannséknir geta pannig dregid fram sjonarhorn sem koma sidur fram i megindlegum
rannséknum (Bogdan og Biklen 2003).

Rannsoknargagna var aflad med opnum cinstaklingsvidtolum. Patttakendur voru tolf
talsins, 4 aldrinum 22 til 60 ara, faglert jafnt sem 6faglaert starfsfolk, ellefu konur og einn
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karl. Starfsaldur var fra einu ari til 22 ara og medalstarfsaldur teep tiu ar. Patttakendur
storfudu i busetu- eda hefingarpjéonustu a vegum Svadisskrifstofu malefna fatladra a
Reykjanesi, sem var samstarfsadili vid rannsoknina. Atta af t6lf vidmalendum hofdu
grunnskélanam ad baki, en prir Gr peim hopi h6fou auk pess vidbotarmenntun, eins og
studningsfulltrianam eda félagslidanam. Pridjungur patttakenda hafdi menntun 4 ha-
skolastigi eda var { hdskélandmi med starfi. Fjorir hofou reynslu af stjérnunarstérfum.
Patttakendur voru valdir med pad fyrir augum ad peir hefdu naga reynslu til ad geta
gefid pear upplysingar sem sost var eftir. Peir voru spurdir um daglegt starf og adstedur
4 vinnustad, um pekkingu sem vardadi velferd og heilsutengdar parfir pjénustunotenda,
notkun hjalpartekja og porf fyrir fraedslu og studning,

Viotolin voru afritud og greind med adferoum grundadrar kenningar til a0 studla ad
kerfisbundinni og skipulegti urvinnslu gagna (Strauss og Corbin 1998). Greining gagna
fer fram med kédun, sem er ferli til a0 skilgreina og ryna markvisst { gégnin (Strauss og
Corbin 1998). Opin kédun eda upphafskdédun er fyrsta skrefid 1 greiningunni og er opin
fyrir 6llum moguleikum i gégnunum. Oxulk6édun tengir 6lika hluta gagnanna saman og
setur pau i samhengi pannig ad pemu birtast. Afmérkud kédun er lokastig greiningar en
{ gegnum hana verda tengsl pemanna ljés. Med st6dugum samanburdi og ,,matun‘ nyrra
gagna vid pau sem fyrir eru, proast skilningur og pekking,

Fatid var eftir logum um persénuvernd og medferd persénuupplysinga (nt. 77/2000)
og reglugerd um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi (nr. 286/2008) til ad tryggja rétt
patttakenda. Sétt var um leyfi fra Visindasidanefnd og rannséknin tilkynnt til Persénu-
verndar. Til a0 studla ad nafnleynd og trinadi eru ekki notud néfn i umfjéllun um patt-
takendur og stadi.

4. Nidurst6dur

Greiningin leiddi 1 1j6s sameiginlega patti sem moétudu reynslu og afstédu patttakenda til
starfs sins og pjonustunotenda. Fjogur meginpemu komu fram og fengu heitin: 7) adstod
vid floknar parfir, 2) adstadur starfsfolks, 3) hugarfar og 4) adstada og bjalpartwki.

4.1 Adstod vid floknar parfir

bjonusta vid einstakling med fjélpacttar skerdingar snertir allar persénulegar parfir hans.
Starfsfolk sinnti einnig adstod vid heimilishald og hafdi samskipti vid adstandendur og
pjonustuadila utan heimilis. Adstoda purfti ibua vid heilsutengdar og tacknihadar parfir
eins og alvarleg stodkerfisvandamal, flogaveiki, vanda tengdum 6ndun og nzringu, vio
medferd prystingssara og lyfjagjof. Sumir voru ad auki med langvinna sjukdéma svo sem
krabbamein og hjarta- og nyrnasjukdéma. Verkefni dagsins voru pvi @rin og oft flokin.
Folk hafoi ahyggjur af feerni sinni sem starfsmanns og af 6ryggi og velferd félksins sem
pad adstodadi og taldi eiga undir hoge ad sakja. Erfidast virtist petta fyrir ungt starfs-
télk med litla starfsreynslu, sér i lagi 4 heimilum par sem verkferlar voru 6ljésir. P4 voru
reedd ahrif sérstakra alagstima 4 pjoénustu, svo sem 4 morgnana pegar mikid var umleikis:
wWMadur er einn parna frd dtta til niu...og ef einbver [ibii] d ad vera mattur kinkkan nin, pd er hann
nii ekki ad fd mikla pionustn adur en hann fer.
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Fram kom a0 pjénustunotendur varu oft preyttir og jafnvel likamlega pjadir. Margir
hotdu dhyggjur af verkjum og versnandi védvakreppum en almennt t6ldu vidmalendur
a0 vio sliku veari ekkert ad gera, heldur veeri petta edlilegt hja fullordnu félki med mikla
hreyfihémlun. Stéku vidmalendur hugleiddu hvort hagt veri ad hafa dhrif 4 hrygg-
skekkju, mjadmalidhlaup og kreppur, en téldu pad ekki { sinum verkahring ad taka 4 slik-
um malum. Starfsfélk purfti medal annars ad adstoda vid notkun 6ndurnarvéla og nota
sogteeki til a0 soga slim ur 6ndunarferum. Videigandi 6ryggistaki voru ekki til stadar
og txkjanotkunin skapadi oft 66rygel medal starfsmanna: ,,Sérstaklega pegar folk kemur inn
nytt, 0g pad eru takkar, og bara, folk er hrett um ad hann hetti bara ad anda og eitthvad.

bjonustunotendur héfou allir skerta moguleika til tjaningar, t6ludu ekki og notudu
6hefdbundnar tjaskiptaleidir. Viomalendur 6ttudust ad na ekki ad skilja éskir peirra
og lidan og geta par af leidandi ekki brugdist vid sem skyldi: ,, Audvitad ern margir sem
nd ekkert ad td sig og madur veit ekki hvad er ad...enginn fattar hvad hann er ad segia. P6 virtist
ekki markvisst reynt ad tala vid ibtdana og oft skorti naudsynlegan bunad til samskipta.
Tengslahépur ibua var litill og starfstolk sagdist oft ,,vera eini fasti punkturinn  tilvernnni.*
Pad taldi brynt ad hafa nagan tima fyrir hvern einstakling og sagdi pad skila sér { betri
samskiptum og tengslamyndun. Langan tima teki ad kynnast hverjum og einum og lara
a0 pekkja hvernig hann tjadi sig. Starfsfolk taldi sig purfa mun meiri tima til umrada til
a0 geta hlustad eftir og tekid tillit til skodana pjénustunotenda og samskiptaparfa.

Nokkrir vidmealendur bentu einnig 4 ad ad skipuleggjendur skdkudu { pvi skjoli ad
pjénustunotendur gaetu hvorki tjad sig um gadi og innihald pjénustunnar né greint fra
a0stzedum sinum 4 videigandi vettvangi:

Og pau audvitad segja aldrei neitt, pau hafa audvitad ekki...pad ad geta
bara farid til bajarstjora eda citthvad. Pau purfa bara ad kyngja pvi, pau
verda kannski bara leid. Petta er pad sem mér finnst bara 6murlegt.

4.2 Adstaedur starfsfolks

Viomalendur t6ldu starf sitt fyrst og fremst felast { likamlegri uménnun og heimilishaldi
i takt vio fyrirfram skipulagda stundaskra. Peir t6ldu sig ekki hafa fengid nagjanlegar
upplysingar um skyldur sinar sem starfsmanns, hvada ahrif skerdingin hefdi a lif pjon-
ustunotenda til lengri eda skemmri tima, né fengju peir videigandi studning { starfi. bvi
faeri st pjonusta, sem ibuar fengju, gjarnan eftir pvi hver veeri 4 vakt og hver reynsla, farni
og vidhorf pess starfsmanns veri. Starfstengd fraedsla og upplysingar gengu 6formlega
og munnlega, mann fra manni med mismunandi starfspekkingu og vidmalendur treystu
fyrst og fremst 4 minni sitt og samstarfsmanna { tengslum vid dagleg vinnubr6gd.

Ekki hafoi verid veitt freedsla um ahrif heilsu a patttdku og lifsgadi eda um samskipti
og samskiptamoguleika. P4 hafdi starfsfélk hvorki fengid fradslu né upplysingar um
notkun txkja og txckni, eda eins og ungur vidmelandi sagdi: ,,Pad var ekki farid i gegnum
petta, ég lerdi petta bara sjdlfur. “Yfirmadur med vidteeka reynslu sagoi: ,,Hiin er engin [pekse-
ingin]...pad er ekki verid ad tala nm rétt vinnnbrogd, hvernig best sé ad liggia og sitja... petta pyrfti ad
koma strax pegar vidkomandi byrjar i vinnu.
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Fram kom a0 starfsfélk fylgdi gjarnan sému ,,ratinunni® og deildi lausnum og ur-
redum med nyjum samstarfsmoénnum. Pannig festust stéku vinnubrgd 1 sessi pott pau
veeru 16ngu arelt: ,,Og svo lida bara manudirnir og drin...og svo er petta bara vitlaust 7 dag. Aud-
vitad dttum vid ad vera fyrir longu binar ad fd ad vita pad.“ Pa var pvi lyst hvernig nyjar lausnir
eda skilabod nadu ekki ad skila sér milli vakta, sérstaklega var petta flokid par sem starfs-
hlutfall var litid og langur timi lei® milli vakta. Upplysingar fra foreldrum fylgdu sjaldnast
med einstaklingum vid flutning ad heiman og taldi starfsfélk ad par med tapadist dyr-
met pekking sem hefdi ahrif 4 gedi pjonustu og lif pjénustunotenda.

Starfsfélk taldi mikilvaegt ad hafa gott adgengi ad fagadila sem pekkti patfir félks
med fjolpattar skerdingar og vissi hvernig best vari ad bregdast vid peim. Yfirmenn {
viomalendaho6pi héfdu gbéda reynslu af slikri fraedslu enda hefdu rétt vinnubrégd tvi-
melalaust ahrif 4 lidan pjénustunotenda og um leid 4 starfsfolkio sem fyndi ad pad wxtti
patt { 20 {bdum lidi betur. Viomalendur toldu sig einnig purfa leidbeiningar til ad geta
beitt sér rétt og pannig minnkad likamlegt alag starfsins.

Allir t6ldu skort 4 starfstélki og mikla starfsmannaveltu draga Gr méguleika 4 ad veita
videigandi og einstaklingsmidada pjénustu. Fram kom ad starfinu fylgdi mikil abyrgd og
a0 pad vaeri likamlega og andlega erfitt.. Yfirmadur sagdi: ,,Pad ern mikil starfsmannaskipti
og svona. Og pad er andvitad dstwda fyrir pvi, lann og folk fer i eitthvad annad og ekki famm vid proska-
Pjdlfa til okkar pvi peir fara bara i skilana eda eitthvad.

Aréttad var ad samfélagsleg vidhorf hefdu ahrif 4 hve illa gengi ad halda i folk,
starfi® veeri illa launad og pvi fylgdi takmorkud virding. Jafnframt veeri erfitt ad fa faglaert
tolk til starfa med fullordnum einstaklingum med svo floknar skerdingar.

4.3 Hugarfar

Vidmalendur hugsudu til pjonustunotenda med velvild og hlju, h6fdu ahyggjur af vel-
ferd peirra og voru tilbunir til a0 gera ymislegt til ad stydja pa. Hins vegar skorti pa pekk-
ingu og urradl, sogdust bara ,,gera eins vel og peir gaetu® midad vid adstedur.

Or0in ,,6réttleti og ,,6murlegt™ voru algeng { Iysingum 4 adstedum ibua og van-
meetti starfsfolks. Pegar pekkingu eda upplysingar skorti, reyndu viomalendur ad sam-
sama 6skir fbaa sinu eigin mati 4 pvi sem veri pegilegt og unnu samkvamt pvi: Ungur
madur sagoi: ,,Hernig ég myndi vilja liggja. Pannig ad ég svona mida petta it fra mér, hvort mér
myndi finnast pagilegt ad ligga svona. Fagmenntadur yfirmadur med fjélbreytta reynslu
sagdl a0 meginahersla veari 4 adstod vid frumparfir og ad meiri tima pyrfti til persénu-
legrar velferdar pjonustunotandans, til samskipta, heilsutengdra patta og félagslegrar
adildar. Hun taldi naudsynlegt ad leggja meiri aherslu 4 einstaklingsmidada pjonustu:

I rauninni bara eftir einstaklingunum...pad er svona horft svolitid 4
hve margar stundir parf pessi { uménnun 4 dag.. Peir umbera pad
kannski a0 liggja { raminu eda sitja { stélnum sinum timunum saman.
Pad er latid vidgangast pegar pad vantar starfsfolk og..pad er ekki
verid ad horfa 4 ad reyna ad gera pad betur.
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Vandamalid veri hins vegar margpatt og tengdist skipulagi pjénustu og mannaudsmal-
um, of fau starfsfolki dsamt vidhorfum til starfs og til f6lks med fjSlpacttar skerdingar.
Stundum tok starfsfolk eigin hagsmuni fram yfir hagsmuni pjéonustunotenda, eda eins og
einn viomelandi sagdi: ,,Pad fer eftir [starfs|folkinn sjdlfu, hvort pad vill sitja 7 séfanum bara og
lesa blodin eda gera eitthvad med ibiunum. “Vidmealandi { stjérnunarstéou sagdi ad starfsfolk
sinnti sidur peim, sem gatu ekki kallad eftir adstod og ad peir varu latnir afskiptalausir
meira en godu hofi gegndi. Bxdi yfirmenn og almennir starfsmenn héfou dhyggjur af
pvi ad einstaklingar sem ekki gatu tjad sig eda kallad eftir adstod, ,,gleymdust™ inni 4 her-
bergjum sinum. Peir sem h6fdu méguleika 4 a0 ,,kalla™ eftir adstod fengu meiri hlutdeild
i daglegu lifi 4 heimili.

Adstedur torveldudu starfsfolki ad stydja pjonustunotendur félagslega pott pad
gjarnan vildi og vidmalendur voru ésattir vid skort a takiferum og sveigjanleika. Einn
starfsmadur sagoi: ,, Petta er bara eins og pan séu d barnabeimili...i leikskdla.. “ Peim sem héfou
menntad sig sérstaklega til pess ad geta adstodad vid félagslega patttéku fannst mennt-
unin ekki alltaf nytast sem skyldi vegna fjarskorts og manneklu. Vidmealandi greindi fra
ungri konu sem parfnadist adstodar vid ad heimsakja og eiga samskipti vid fjélskyldu
sina: ,,Og ég parf ad segia ,,nei. “..ég meina, petta er fullordio folk, en pad er ekki i bodi...ad gera pad
sent pan vilja. *

Starfsfolki fannst pad ekkert geta gert til ad breyta st6dunni og pvi fannst vidhorf
hins opinbera til pjénustunotenda neikvad, gengi®d fram hja pérfum peirra og sparnadur
i starfi ganga of langt. Pessar skodanir kristallast { kaldhadnislegu svari vidmalanda {
ytirmannsstédu: ,,Dan hafa pad hvort sem er ekkert svo gott ad pad er allt 7 lagi ad skera meira
af peim...og ég meina [starfs|folkid verdur hratt og fer ad leita sér ad doru bara...pa kemur...nytt folk
inn, vonands. “

Starfsfolki fannst f6lk med fjolpaxttar skerdingar missa margt pegar pad flytti ad
heiman, svo sem personuleg tengsl, pekkingu foreldra a pérfum peirra, adgengi ad hjalp-
artekjum og méguleika til a0 gera pad sem pau langadi til. Einn vidmelandi sagoi: ,,berta
Jolk verdnr alltaf undir alveg sama hvort pad er 2007 eda hvad. "

4.4 Adstada og hjalpartaeki

Husnadi sem var xtlad, og jafnvel hannad, fyrir fatlad folk fullnaegdi, ad mati viomal-
enda ekki pérfum ibua. Prongur hisakostur gerdi starfsfolki erfidadra um vik vid notkun
hjalpartekja pannig ad adstod tok lengri tima en ella og skapadi dlag 4 starfsfolk. Sér-
staklega var adstada 4 badherbergjum og i einkarymi gagnrynd. Vidmelandi sagdi: ,,Og
7 herbergiunum sem voru fyrir hreyfihamlada, pad varla komst bjolastil] par inn sko. Bara plass fyrir
rimid og biid. Smd kompur bara.“ Pa hatoi tolk dhyggjur af 6rygeisadstaedum, svo sem ef
hzttu bari a0 héndum og fair til adstodar: ,,Sérbannad fyrir fatlada, hubb...sjikrardmin, pau
komast ekki einu sinni it tir herbergiunum. Ef pad kviknadi ni i, ad ndttn till“

Adspurdir um mikilvagustu hjalpartakin nefndu vidmalendur fyrst og fremst tacki
sem gerdu peim sjalfum kleift a0 vinna vinnuna sina og léttu peim krefjandi storf. Folki
vard tiorett um mikilvaegi 1éttiteekja og starfstengdra hjalpartekja enda fylgdi pvi mikid
likamlegt alag ad adstoda fullordna einstaklinga med mikla hreyfihdmlun. Yfirleitt voru
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vidmelendur jakvadir gagnvart notkun hjalpartekja, p6 ad sumum fyndist notkun
peirra timafrek, sérstaklega 4 dlagstimum. Vidmealendur med fagmenntun 4 haskolastigi,
eda { haskolanami, 16gdu rikari dherslu 4 mikilvagi hjalpartekja fyrir sjalfradi og frum-
kvadi pjénustunotenda, eins og ad keyra rafmagnshjolastél eda ganga med adstod {
gongugrind. Starfstélk vildi formlegar leidbeiningar og kennslu um notkun hjalpartakja
og hvernig pau keemu a0 bestu gagni. Enginn hafdi hins vegar fengio slika fradslu: ,,Bara
maetti og sd pegar einn var settur i hjdlastdl og parna var lyfta til ad setja 7 og sir stélnum og i bad og
svona og...nei €g feRk ekkert.

Yfirmenn s6gou freedslu og pekkingu forsendu pess ad starfsfolk skildi tilgang med
notkun hjalpartakja og mikilvagi pess ad pau vaeru notud rétt. Algengt var ad hjalpar-
taeki, eins og lyftarar og badhjalpartaki, varu bilud eda hentudu ckki einstaklingunum
sem 4ttu ad nota pau. Einnig fannst vidmalendum, sem hvorki vari hlustad a athuga-
semdir peirra og 6skir um val 4 takjum, né naudsynlegu vidhaldi peirra sinnt.

Viomalendum fannst réttur brotinn 4 félki med fjélpattar skerdingar med reglum
um uthlutun hjalpartekja eftir 18 4ra aldur og vid flutning ur foreldrahusum. Pad veari
6sanngjarnt ad pad hefdi ekki afram rétt til peirra hjalpartakja sem pad pyrfti og hefdi
haft sem bérn og unglingar. Peim poétti pjonustuveitendur ekki hirda um ad tryggja
naudsynlegan txkjabunad og adst6du { ljosi pessara breytinga. Enginn virtist vita hver
atti a0 sja um og greida fyrir tekjakaup heldur visadi hver 4 annan. Pessi skortur 4
adgengi a0 hjalpartekjum skapadi vandamal { starfi, jok 4 erfidleika vid adstod og bitnadi
4 velferd, feerni og patttdku pjénustunotenda.

5. Umraeda

5.1 Heimili eda stofnun

Starfstolk Iysti mikilli undirménnun auk pess sem starfstélk staldradi yfitleitt stutt vid
svo starfsmannavelta var mikil. Hvoru tveggja torveldadi starf pess. Aztlanir um fjolda
starfsmanna 4 heimilum voru ekki { samraemi vid parfir pjénustunotenda og auk pess
var algengt ad ekki veeri haegt ad rdda { allar st6dur. Pessar adstedur hafa vidtek ahrif 4
innihald og gzdi pjénustu og moguleika starfsfolks til ad kynnast pjénustunotendum,
mynda og vidhalda tengslum og trausti, eiga { samskiptum og skilja mismunandi tja-
skiptaleidir.

Nidurstédurnar eru slaandi { 1josi pess ad stédugleiki { starfsmannahaldi, videigandi
monnun og haft starfsfolk pykir forsenda pess ad haegt sé¢ ad veita félki med fjolpattar
skerdingar videigandi pjonustu, ad tryggja ad pad hafi val og njoti virdingar og sjalfraedis
(Dowling og félagar 2006, French og Swain 2012, Mansell, Beadle-Brown, Whelton,
Beckett og Hutchinson 2008). Vitad er ad mikil starfsmannavelta hefur { f6r med sér
aukinn kostnad og hefur 4dhrif a uppbyggingu og vardveislu pekkingar (Hana og Lucie
2011).

Fraedslu og studning skorti vid flokin storf og upplysingar um skerdingar pjonustu-
notenda og ahrif peirra { gegnum lifslangt ferli. Hvorki var bodid upp 4 freedslu um
mikilvagi samskipta eda adgerda til ad fyrirbyggja frekari fétlun né um notkun naudsyn-
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legra hjalpartakja og teknibunadar. Mikilvagi fradslu og pjalfunar fyrir vidhorf starfs-
télks og samskipti pess og tengsl vid félk sem notar dhefdbundnar tjaskiptaleidir er
otvirett. Fraedsla skiptir einnig miklu um hve vel gengur ad tryggja einstaklingsmidada
pjonustu, virkan studning i daglegu lifi og standa vid aherslur a jafnrétti og mannrétt-
indi { reynd (Mansell, Beadle-Brown, Whelton, Beckett og Hutchinson 2008, McDonald
1997). Stéduskyrsla Félagsvisindastofnunar Haskola fslands fyrir Velferdarraduneyti
synir einnig takmarkadan stédugleika { starfsmannahaldi 4 stofnunum fyrir fatlad folk
hér 4 landi, lagt menntunarstig og skort 4 fraedslu (Velferdarraduneytid 2011). Vid pessu
parf ad bregdast. Brynt er ad hlda vel ad starfsfolki og tryggja pvi fredslu og studning,

I skyrslu Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar um fétlun (2011) kemur fram a0 litil gadi
velferdarpjonustu vid fatlad f6lk megi medal annars rekja til peirra adstadna sem starfs-
folki eru skapadar, eins og 6vidunandi fradslu, litils studnings og lélegra launa. G6dur
hugur og velvilji starfsfélks dugar ekki ef ,,vopnin { vopnaburid® skortir. Pad er at-
hyglisvert ad skipuleggjendur pjonustunnar virdast fyrst og fremst telja hlutverk sitt vera
a0 veita folki med floknar studningsparfir pak yfir h6fudid og adstod vid grunnparfir.
Vidmelendur i pessari rannsokn Iystu sterkum 6skum um margvislegan studning { starfi
asamt samstarfi vio fagfélk. Yfirmenn s6gou pa takmorkudu starfstengdu fradslu sem
baudst leida til betri vinnubragda og aukinnar anaxgju starfsfélks og pjénustunotenda.
Beresford og Croft (2004) leggja einmitt aherslu 4 ad um leid og vald farist til pjon-
ustunotandans purfi ad efla starfsfolk { velferdarpjonustu svo pad geti veitt videigandi
a0stod. Pannig verdur valdeflingin gagnkvamt ferli.

5.2 Vidhorf til heilsu og ferni

Rétturinn til heilsu telst til kjarna félagslegra réttinda og er jafnframt mikilvag forsenda
pess ad njota annarra mannréttinda. Nidurstodur pessarar rannsoknar benda hins vegar
til ad pessi réttindi séu litt virt af halfu pjénustuveitenda. Pott hagt sé ad fyrirbyggja
margvisleg alvarleg og afleidd vandamal hjd f6lki med fjolpettar skerdingar pa leggur
velferdarkerfid ekki sému dherslu 4 heilsutengdar forvarnir hja pessum hépi og hja al-
menningi, par sem efling likamlegs og andlegs heilbrigdis er i brennidepli (Landlaknir
2011).

Starfsfolkio i rannsokninni skorti freedslu um heilsutengda pzetti og pekkti ekki lang-
timaahrif hreyfingarleysis og ésamhverfrar likamsst6du a heilsu og vellidan. bPar med
skapast adstzdur sem auka og vidhalda f6tlun folks, vanlidan og verkjum og auka jafn-
framt likur 4 leknisinngripum. St vidleitni starfsfolks, pegar pekkingu skorti, a0 ganga
ut fra eigin poérfum i vali 4 svefn- og hvildarst6dum, felur einnig { sér haettu a frekari
skerdingum. Olikt pvi sem gildir um f6lk, sem getur hreyft sig ad vild { svetni og voku,
parf ad huga sérstaklega ad svefnst6dum foélks med fjclpattar skerdingar til ad yta ekki
undir ekki afleiddan vanda eins og v6dvastyttingar og mjadmalidhlaup. Brynt er ad taka
tillit til likamsastands og skerdingar hverju sinni og nota einstaklingsbundnar lausnir.

I 16gum um malefni fatlads folks pyrfti ad kveda sérstaklega 4 um skyldur til radgjafar
og upplysingagjafar, vegna skerdingar, vio fatlad f6lk og adstodarfolk pess eftir 18 ara
aldur (59/1992 med dordnum breytingum).
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Gott adgengi og algild hénnun (e. universal design) er lykilatridi fyrir samfélagspatt-
toku fatlads folks og audveldar pvi ad lifa sjalfstedu lifi (Sameinudu pjédirnar 2007).
lj6si pess er pad athyglisvert ad hisnaoi var ekki { samrami vid parfir pjonustunotenda
og ckki tryggt ad hjalpartaki sem audvelda storf adstodarfolks og studla ad velferd
ibua veeru til stadar. Ennfremur rédst val hjalpartakja oft af pérfum ibuahdpsins i heild
og ckki var gert rad fyrir einstaklingsbundnum pérfum og margbreytileika skerdinga.
Einnig felst akve0id virdingarleysi vio lif félks med fjolpattar skerdingar i peirri stad-
reynd a0 dyraop a herbergjum voru of prong til a0 hagt vari 20 nota pau sem flottaleid
ef kviknadi {. Hugsanlega reedur vanpekking 4 porfum félks med fjolpacttar skerdingar
pvi hvernig stadid er ad skipulagi husnadis og pjénustu en ugglaust eiga pattir eins og
forgangsrédun fjarmagns og skortur 4 samradi hlut 20 mali.

Telja verdur ad reglugerd um uthlutun hjalpartakja (2008) til ungmenna eftir atjan
ara aldur og til fullordins folks, sem byr 4 heimilum 4 vegum hins opinbera, feli { sér
mismunun a grundvelli aldurs og bisetu. Reglugerdin er pvi { andstédu vid Samning Sb
(2007) sem kvedur a4 um jafnan rétt og mikilvagi pess ad fatlad f6lk hafi pau hjalpartaeki
sem pad parf. Reglur um skyldur rikis, sveitarfélaga og rekstraradila husnzdis, til ttveg-
unar taekja eru 6ljésar, svo sem hver skuli Gtvega taeki sem falla ekki undir reglugerd.

5.3 A lifa med reisn

Senski rith6fundurinn Jonas Helgesson (2010), sem sjalfur hefur CP, segir ad hann kjoési
frekar virdingu samferdarfélks, en velvild pess. Innan fétlunarfreeda hefur verid bent 4
a0 inntak enska ordins ,,care” hafi breyst 4 siQustu aratugum. Pad tdkni ekki lengur ad
lata sér annt um velferd einhvers, heldur ad annast hann og vera abyrgur fyrir honum.
Pannig feri hugtakio valdid til uménnunaradilans og yti undir pa skodun ad peir sem sagt
er ad parfnist umonnunar séu 6sjalfstadir, hafi ekki stjorn 4 lifi sinu og ekki val. Jenny
Morttis (1997) segir naudsynlegt ad leggja uménnunarhugtakid a hilluna enda feli pad {
sér kigun og fordéma. Par med er ekki dregid ar porf folks med fjélpacttar skerdingar til
umfangsmikillar adstodar { daglegu lifi, heldur bent 4 mikilvaegi pess hvada vidhorf styri
adstodinni sem er veitt. Young og félagar (2010) hafa einmitt bent 4 ad einungis sé hagt
a0 rekja takmorkud lifsgaedi folks med fjolpezttar skerdingar til skerdingarinnar sjalfrar
og pvi skipti studningur i nerumhverfi afar miklu mali.

Athyglisvert er ad pétt samskipti og tjaning séu lykill ad sjalfradi og lifsgedum pa
voru samskipti sjaldnast notud markvisst til ad rjufa félagslega einangrun, styrkja sjalf-
raedi pjonustunotenda, auka vellidan peirra og lifsgaedi. Starfsfolki gafst litill timi til ad
hlusta og skapa tengsl og pad atti oft { erfidleikum med ad skilja dyrta tjaningu. Faestir
stoldrudu noégu lengi vid til a0 lera a parfir hvers og eins. Segja ma ad framkvamd
pjonustunnar yti pvi undir fétlun og félagslega einangrun. Er pad { takt vid abendingar
French og Swain (2012) um ad takmorkud perséonuleg samskipti og athygli af halfu
a0stodarfolks valdi pvi ad fatlad f6lk upplifi héfnun, finnist pad hlutgert og ad lifsgadi
pess séu skert. T pessu samhengi er astada til ad arétta ad heimilin eru { senn heimili félks
og vinnustadur starfsfolks sem skipuleggur daginn, byr til reglur og sér til pess ad peim
sé framfylgt. Pannig er um mikid valdadjatnvagi ad reda.
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Su pjoénusta sem veitt var, var samkvaemt viomalendum ekki { samrami vid parfir
og veentingar ibua og jafnvel var Oryggi og likamlegri og andlegri heilsu 6gnad. Léleg
moénnun 4 heimilum, litill sveigjanleiki { pjonustu og skortur a fjarmagni dré jafnframt ar
moguleikum starfsfolks til ad stydja vid félagslega patttdku pjonustunotenda. Fram kom
samliking um heimilin sem dvél 4 leikskéla, par sem f6lk hafdi ekkert val og heldur enga
r6dd til a0 tja skodun sina. T skrifum Morris (2001) er ad finna samhljiém med pessum
nidurstédum en han telur naudsynlegt ad rjifa félagslega einangrun félks med miklar
studningsparfir, og ad sa hopur hati ordid ttundan i barattu fatlads félks. Nidurstéour
rannséknarinnar syna valdleysi félks med fjélpattar skerdingar en ekki sidur valdleysi
starfsfolks. Velta ma pvi fyrir sér, hvort astedur pess ad yfirmenn og almennt starfsfélk
s¢ ekki 6flugri malsvarar folks, sem ekki hefur rédd { samfélaginu, stafi af kerfislegum
stjornhattum, af vanpekkingu eda jafnvel ad folk satti sig vid pau vinnubrégd sem eru
vio Iydi. Medan umonnunarhugtakid er svo rikjandi { samhengi vid pjonustu vid fatlad
folk, badi { hugum almennings og peirra sem mota stefnur, verdur erfitt ad framfylgja
hugmyndafradi jafnréttis og jafnraedis, og markmid um sjalfstaeett lif fatlads félks ad-
eins fjarlegur draumur og falleg imynd. Fra sjonarhorni heilsu, lifsgeda og patttoku er
mikilvagt ad horfid sé fra uménnunarhugtakinu og horft til valdeflandi patta. Naverandi
pjonusta felur { sér dkvedna vanrakslu sem er afleiding af vidteknu verklagi og hefda
innan pjénustukerfisins.

5.4 Fra kenningum til mannréttinda i reynd

Nidurstddur rannséknarinnar gefa til kynna ad pjénusta vid £élk med fjolpettar skerd-
ingar hér 4 landi sé ekki { takt vid 6rt vaxandi mannréttindaaherslur og endurspegli ekki
pann félagslega skilning 4 f6tlun sem er gengid ut fra { stefnumdérkun. Ad moérgu leyti
virdist pjonustan ganga pvert 4 yfitlysta stefnu { malefnum fatlads félks og markmid laga
sem er ad tryggja fotludu folki jafnan rétt og skilyroi til pess ad lifa edlilegu lifi (L6g um
malefni fatlads félks 59/1992 med dordnum breytingum). Nidurstédurnar eiga sam-
hljém 1 tengslaskilningi Tessebro og ICF likani Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar (Rann-
veig Traustadottir 2006; Tossebro 2004) sem beina athygli ad mikilvagi umhverfispatta i
lifi fatlads félks med fjolpattar skerdingar.

Nidurst6dur benda jafnframt til pess ad pott ymislegt sé¢ vel gert pa sé pjonustan
brotakennd og tilviljunum had. Aherslur 4 likamlega uménnun og heimilisstérf 4 kostn-
a0 sjalfredis, heilsu, patttéku og lifsgaeda minna éhjakvamilega 4 regluveldi og menn-
ingu stofnana (Gudrun V. Stefansdottir 2008). Starfstolk verdur gjarnan mikilvaegasti
hlekkurinn 1 lifi fullordins félks med fjélpaettar skerdingar og lykill pess ad samskiptum,
lifsgedum og patttoku. Pad er { héndum stefnumoétenda og skipuleggjenda pjénustu ad
tryggja ad starfsfolk geti sinnt pessu mikilvaga starfi. Videigandi starfsmannafjéldi og
markviss uppbygging pekkingar og faerni medal starfsfolks studlar ad betri nytingu fjar-
muna og eykur sjalfredi, jafnrétt og lifsgedi notenda pjonustunnar. Astada virdist til ad
leggja sérstaka dherslu 4 innri stjornun og vidhorfsmyndandi studning vid adstodarfélk
til ad tryggja ad hagsmunir pjoénustunotenda séu xtid hafdir ad leidarljési. Skapa parf
forsendur til ad aherslur félagslegrar hugmyndafredi nai fram ad ganga, svo sem med
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pvi ad huga mun betur ad innra skipulagi og faglegum dherslum en nu virdist raunin. Sér
ilagi parf ad stydja vel vid starfstélk med 6flugri fradslu og studningi.

Takmarkanir rannsoknar liggja helstar { smad trtaksins og ad patttakendur stérfudu
hja paverandi Svadisskrifstofu malefna fatladra 4 Reykjanesi. Viomealendur dreifdust
hins vegar vel um starfssvadid og urtakid endurspeglar cinkenni urtaks rannsoknar
Félagsvisindastofnunar fyrir Velferdarraduneytid (Velferdarraduneytid, 2011). A midju
rannsoknartimabili vard flutningur 4 malefnum fatlads folks fra riki til sveitarfélaga, sem
getur haft dhrif 4 pad ad hve miklu leiti nidurstédur eiga vid um pjénustuna i dag. Ekki
er haegt a0 alhaefa um nidurstédur rannséknarinnar og mikilvagt ad gera sambearilegar
rannsoknir { 60rum landshlutum. Pé er ljost ad endurskoda parf aherslur i pjonustu.
Nytt velferdarraduneyti og flutningur malefna fatlads folks til sveitarfélaga veitir tacki-
feeri til sampeattingar og préunar. Pjonusta { naerumhverfi atti ad audvelda studning vid
starfsfolk sveitarfélags og vid notendur pjénustu. T dbendingum Rikisendurskodunar
(2010), 1 a0draganda flutnings malefna fatlads folks til sveitarfélaga, segir ad fjarveitingar
purti ad byggja 4 mati 4 pjonustup6rt. Mikilveegt er ad 1 sliku mati sé tekid mid af heilsu,
lifsgaedum, og patttoku og adgerdum til ad fyrirbyggja frekari fotlun. Bryn porf er fyrir
breytingar, heildstatt mat og breytt skipulag pjénustu pvert 4 stofnanir og kerfi.
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