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Agrip
| pessari lokaritgerd er fjallad um velferd fatlads folks & islandi og godgerdarstarf i pagu
pbess. Velferdarhugtakio er baedi flokid og margraett. Til ad prengja svidid er athyglinni
einkum beint ad peim hluta velferdarinnar sem snyr ad fjarhagslegri afkomu fatlads folks.
Tilgangur verkefnisins er ad kanna hvernig lifskjor fatlads félks hafa proast i gegnum
aldirnar. bannig er velferdarprounin med aherslu & framfaerslu rakin allt fra 6lmusugjéfum
pjodveldistimans til okkar daga. | gegnum tidina hafa ymis félog og einstaklingar sem
starfa ad gédgerdarmalum veitt stjornvéldum lidsinni & velferdarsvidinu. Fatlad folk hefur i
rikum meeli notid gods af sliku framlagi. Fjallad er um gddgerdarstarf og fatlad folk i
seinni hluta ritgerdarinnar. Markmidid er ad kanna hvort fatlad folk i islenska
velferdarsamfélaginu sé had élmusu og gddgerd a sama hatt og pad var fyrr & timum.
Helstu nidurstodur skrifanna eru paer ad mikil frampréun hefur att sér stad i
framfaerslumalum pessa hdps en stadan i dag er p6 engan veginn asettanleg. Jafnframt
veeri full djapt i arinni tekid ad halda pvi fram fatlad folk i dag sé had 6lmusugjofum likt

og 6lmusumenn i gamla samfélaginu.
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Formali

Pessi rannsoknarritgerd er lokaverkefni til BA-préfs i proskapjalfafreedi. Hofundur
verkefnisins vann ad pvi & sumarmisseri arid 2013. Ef til vill er sa arstimi sé ekki
akjosanlegur til slikrar innivinnu og 6hatt er ad segja ad i byrjun hafi efasemdir gert vart
vid sig. Hvernig skyldi verkinu mida undir fuglaséng og hlyjum geislum solar?

Sumarid i héfudborginni, par sem héfundur byr, var hins vegar med eindemum
votvidrasamt og sélin lengst af vidsfjarri. Vinnunni vid ritgerdina midadi pvi agetlega og
allar ahyggjur af framtaksleysi vegna vedurblidu reyndust 6parfar.

Eg vil pakka Kristinu Bjornsdottur leidbeinanda minum fyrir goda leidsogn og
skemmtilegt samstarf i sumar. Auk pess pakka ég fjélskyldu minni fyrir polinmadi og

hvatningu & medan & skrifum st6d. Ahugi peirra og studningur skipti miklu mali.
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1 Inngangur

Fréa upphafi tuttugustu aldar hefur velferdarrikid verid i rum vexti. Allar natimalegar
pbjodir bla vid akvedid skipulag i velferdarmalum en po er misjafnt hversu langt einstok
I6nd hafa gengid i préun hinnar opinberu forsjar. Helsta vidfangsefni a velferdarsvidinu
hefur lengst af verid gliman vid fatekt og afleidingar hennar (Stefan Olafsson, 1999). Hér
aour fyrr voru skilin milli fateektar og fétlunar i islensku samfélagi afar 61jos. Svo virdist
sem litid hafi verid a fatlad folk sem orjufanlegan hluta hins stora hops fatekra og
valdalausra i samfélaginu. | mannt6lum fra 18. og 19. 6ld kemur fatektar- eda
Omagastimpillinn vida fram en skerding folks virdist hins vegar ekki hafa fylgt pvi i
gegnum stjornsysluna. P6 koma slikar lysingar stundum fyrir undirmals i manntélum. Til
demis er talad um ,,afmenni, , krypplinga®, ,.fifl* og ,,fabjana“, einnig ad folk sé¢
,burdarlitio®, ,,pasturlitid®, ,,6nytjungar og jafnvel ,,brjalad* (Eirikur Smith, 2013).

Eg hef lengi haft dhuga & ségu landsins okkar og islensku pjédarinnar. bvi tok ég pa
akvordun ad tvinna saman soguskodun og fatlad folk i pessari ritgerd. Sjonarhornid sem
vard fyrir valinu er velferd fatlads folks i aldanna ras. Einkum er horft til fjarhagslegrar
afkomu og gddgerdarstarfs i pagu pessa hops. | gegnum tidina hefur lifsbaratta fatlads
folks verid hord og tilveran stundum leikid folk gratt. Hin sidari ar hafa einkennst af
baréattu fyrir baettum kjoérum svo folk megi sja sér farborda med sdémasamlegum heetti.

Tilgangurinn med verkefninu er ad rannsaka pessa sogu allt fra pjédveldistima til

okkar daga. Lagt er upp med tveer rannsdknarspurningar:

e Hvernig hafa lifskjor fatlads folks & islandi proast i gegnum aldirnar?
e Erfatlad folk i islenska velferdarsamfélaginu had 6lmusu og g6dgerd a sama hatt

0g pad var a pjédveldistimanum og i gamla beendasamfélaginu?

Uppbygging ritgerdarinnar er med peim haetti ad verkinu er skipt i prja meginkafla eftir
efni. | upphafi eru kenningar fétlunarfraedinnar i forgrunni. bar er mismunandi
sjonarhornum & fotlun gerd skil sem og hugmyndafraedi um sjalfsteett lif og
samfélagspatttoku. Neest er fjallad um fatlad folk og velferdarrikid med meginaherslu a
bréun framfaerslumala. ba er skodad med hvada heetti gddgerdarstarf hefur haft ahrif &
lifsgeedi fatlads folks. Ad lokum eru nidurstédur rannsoknarinnar dregnar saman og leitast

vid ad svara rannsoknarspurningunum sem kynntar voru hér ad ofan.
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2 Kenningar fotlunarfradinnar

A undanférnum aratugum hafa pjodir heims édlast aukna medvitund um og skilning &
hlutskipti fatlads folks. Medalaldur pjoda haekkar og samfara peirri préun verdur fotlun
algengari auk ymissa sjukdoma og skerdinga. Fyrir vikid hefur fétlun smam saman verio
vidurkennd sem algengari og hversdagslegri reynsla en adur fyrr. Fétlunarfreedi er fremur
ny fraedigrein en han tilheyrir peim greinum sem beina athygli sinni ad samfélagshépum
sem buid hafa vid mismunun af ymsum toga i gegnum tidina. Freedastarf pessara hopa ma
rekja til sjounda og attunda aratugar sidustu aldar pegar ymsir hdpar bordust fyrir
borgaralegum réttindum sinum. I pvi samhengi ma nefna barattuhreyfingu svartra i
Bandarikjunum, ymsar kvennahreyfingar og hdpa samkynhneigdra (Rannveig
Traustadottir, 2006).

Hér & eftir verdur fjallad um préun 6likra sjénarhorna a fotlun. [ kjolfarid verdur
hugmyndafradinni um sjélfsteett lif og samfélagspatttoku gerd skil. Sidar i ritgerdinni
verdur velferd fatlads folks skodud i 1jési pessara kenninga.

2.1 Mismunandi sjonarhorn a fétlun
Fotlunarfraedin fela i sér nyja ordraedu sem er 6lik peirri sem folk hefur att ad venjast og
innan fraeedanna er verid ad prdéa nyjan skilning & fotlun og peim adsteedum sem fatlad folk
byr vid. Fraedilegar hefdir og saga fotlunarfraedinnar er nokkud mismunandi eftir I6ndum.
Fraeedimenn skilja fotlun & élikan hatt og hafa mismunandi skodanir & pvi hvernig ber ad
skilgreina fotlunarfreedi sem freedigrein. Samt sem adur eru peir almennt sammala i
gagnryni sinni & svonefnd leknisfraedileg sjénarhorn eda gallasjonarhorn & fétlun og
samhljomur er medal peirra vardandi proun a nyjum skilningi a fétlun (Rannveig
Traustadottir, 2003).

prétt fyrir ad vida 6dlist menn nu nyja syn & fotlun hafa sumar gamlar hugmyndir
reynst lifseigar. I fotlunarfreedum nutimans eru slikar hugmyndir kenndar vid pad
sjonarhorn, afstddu eda pau vidhorf sem hugmyndirnar midla. Daeemi um slik vidhorf eru
trdarsjonarhornid og harmleikssjénarhornid auk leeknisfraedilega sjonarhornsins eda
gallasjonarhornsins. pessi sjonarmid eiga pad sameiginlegt ad skilningur & fotlun midast
alfarid vid einstaklinginn en ekki vid umhverfi hans. Sem andsvar vid gomlu

hugmyndunum eda sjonarhornunum par sem einblint er a einstaklinginn og takmarkanir
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hans hafa énnur sjonarhorn préast. bau eru um margt 6lik en eiga pad sameiginlegt ad
leggja &herslu & pad hvernig umhverfi og ytri paettir hafa ahrif & teekifaeri og moguleika
fatlads folks. Nefna mé breska félagslega likanid, minnihlutasjonarhornid,
menningarsjonarhornid, norraena tengslasjonarhornid, jakveeda likanid og
mannréttindalikanid sem daemi i pessu samhengi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Armann
Jakobsson og Kristin Bjornsdottir, 2013).

2.1.1 Lazeknisfraedileg sjonarhorn

Leeknisfraedileg syn & fotlun var dberandi i hinum vestraena heimi mestan hluta 20. aldar
0g Ohatt er ad segja ad rikjandi hugmyndir um fétlun séu enn i dag i anda pess skilnings.
Leeknisfreedileg nalgun felst i pvi ad greina skerdingu einstaklinga, hvort heldur likamlega
eda andlega, og veita radgjof um medhondlun, medferd, endurhafingu eda umonnun. Ytri
adstedum og ahrifum umhverfis er litill gaumur gefinn. Markmidid er ad vinna bug & eda
draga eins og kostur er Ur afleidingum fotlunarinnar eda ,,gollum* einstaklingsins. Fotlunin
er alitin personulegur harmleikur og litid er a skerdinguna sem uppsprettu allra erfidleika
vidkomandi manneskju (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadottir,
2003; 2006). Liffreedileg skerding er pannig rét vanda pess einstaklings sem telst fatladur.
Fotlunin verdur megineinkenni manneskjunnar og alhaft er at fra getuleysi hennar (Dora
S. Bjarnason og Gretar L. Maringsson, 2007).

Laeknisfreedileg sjonarhorn & fotlun fela pad i sér ad litid er & einstaklinginn sem
6lanssamt fornarlamb sem er had 6dru folki. Starf fagfolks i menntakerfinu, innan
heilbrigdis- og félagspjonustu og vidar hefur lengi grundvallast & leeknisfraedilegu
sjonarhorni auk pess sem pessi skilningur & fotlun hefur verid radandi medal almennings

og haft ahrif a sjalfskilning fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2006).

2.1.2 Félagsleg sjonarhorn
Félagsleg sjonarhorn a fétlun eiga sér raetur i gagnryni & hina leeknisfraedilegu nalgun.
Hugmyndafraedi félagslegra sjonarhorna gengur Ut a pad ad skerding sem einstaklingur byr
vid valdi ekki fotlun heldur séu pad félagslegir og umhverfislegir talmar sem takmarka
hvad fatlad folk getur gert og hvernig pad getur varid lifi sinu. I stad pess ad samfélagid
geri rad fyrir mannlegum margbreytileika pa hindrar hid félagslega fyrirkomulag fatlad
folk og hefur veruleg ahrif a moguleika pess til virkrar patttoku (Rannveig Traustadottir,
2003).

A Nordurléndunum kom fram gagnryni & hin laeknisfraedilegu sjénarhorn pegar a

sjéunda aratug sidustu aldar. I norskri skyrslu fra arinu 1967 voru feerd rok fyrir pvi ad
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endurskoda pyrfti aherslur i malaflokkum fatlads folks. Ekki veeri rétt ad einblina alfarid &
hvernig hagt veri ad ,,breyta™ fotludu folki svo pad passadi betur inn i umhverfid, heldur
einnig hvernig haegt veeri ad adlaga umhverfid ad 6likum porfum einstaklinganna. | dag ma
greina sameiginlega pradi i sjonarhornum hinna norranu rikja og hafa paer hugmyndir
verid nefndar norrana tengslasjonarhornid & fotlun (Tassebro, 2004).

Breska félagslega likanid um fotlun er pekktast af hinum félagslegu likbnum en pad
hefur einnig verid umdeildast. Upphaf pess ma rekja til attunda aratugarins en pa bardist
fatlad folk i Bretlandi gegn innilokun & stofnunum, utskufun af vinnumarkadi, fatekt og
fleiri pattum (Rannveig Traustadéttir, 2003). Likanid felur i sér djuptaeka
endurskilgreiningu & hugtakinu fotlun. par er gerdur greinarmunur & hinum liffreedilega
baetti (skerdingunni) og hinum félagslega peetti (fétluninni). Pannig er fétlunin ekki pad
sama og skerdingin. Samkvaemt breska likaninu er skerding hin likamlega, andlega eda
sélreena skerding sem einstaklingur byr vid. Hins vegar er fotlun skilgreind sem akvedid
form af félagslegu fyrirkomulagi sem takmarkar athafnir og teekifeeri fatlads folks sem byr
vid skerdingar af ymsu tagi. Pvi ma segja ad félagslegar hindranir, sem hinn 6fatladi
meirihluti folks setur, dragi ur méguleikum fatladra einstaklinga til ad takast & vid daglegt
lif. Demi um félagslegar hindranir eru neikveed vidhorf, fordomar og adgengi (Barnes,
Mercer og Shakespeare, 1999; Gudrun V. Stefansdéttir, 2008; Rannveig Traustadottir,
2003).

Breska félagslega likanid hefur sett téluverdri gagnryni a undanférnum arum.
Medal annars hefur verid bent & ad reynsla akvedinna hopa falli ekki vel ad likaninu. Nefna
ma folk med proskahomlun, einstaklinga sem glima vid gedreena erfidleika og heyrnarskert
folk i pessu samhengi. Einnig hefur hinn prongi skilningur & fétlun verid gagnryndur. Med
bréngum skilningi er att vid ad allar hindranir sem fatladir einstaklingar standa frammi
fyrir orsakist af félagslegum hindrunum en i likaninu kemur fram viss tilhneiging til ad lita
framhja mikilveegi skerdingar einstaklinganna i daglegu lifi. Ennfremur hefur verid fundio
ad pvi ad litid er gert ir menningarlegum pattum og persénulegri reynslu af fétlun
(Rannveig Traustadéttir, 2003).

2.2 Sjalfstaett lif og fullgild samfélagspatttaka

Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif hefur & sidustu &rum ordid sifellt meira dberandi og
notid vaxandi fylgis & hinu pélitiska svidi. Fjolmorg 16nd hafa sett fram stefnu og
sampykkt 16g og reglur um sjalfstaett lif sem raunverulegt val fyrir fatlad foélk (Rannveig
Traustadottir, 2010).
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En férum na adeins til baka i tima. Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif & upphaf sitt i
Bandarikjunum laust upp ur 1970. bad var fatladur nAmsmadur vid Berkeley haskola i
Kaliforniu, Ed Roberts, sem atti frumkvedid ad stofnun fyrstu samtakanna um sjalfsteett
lif. Smadm saman nadu fraedin fotfestu vida um heim og i dag er sterk alpjodleg hreyfing,
The Independent Living Movement, sameiginlegur vettvangur peirra sem berjast fyrir
framgangi hugmynda um sjalfsteett lif. Kjarni hugmyndafradinnar er tilkall fatlads folks til
fullra borgaralegra réttinda og fullgildrar samfélagspatttoku. Jafnframt krefst fatlad folk
bess ad pad fai teekifeeri til pess ad vera vid stjornvaélinn i eigin lifi (Vilborg Johannsdattir
og Freyja Haraldsdottir, 2010). Ennfremur ma segja ad sjalfsteett lif sé hugmyndafraedi sem
skodar fotlun og samfélag i akvednu samhengi sem speglast svo i hreyfingu fatlads folks
sem berst fyrir sjalfsakvorounarrétti, sjalfsvirdingu og jofnum teekifeerum fyrir alla
(Ratzka, 2005).

Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif er byggd a félagslegri nalgun eda vidhorfi til
fotlunar. LAga er rik ahersla & ad allar manneskjur geti tekid eigin akvardanir sé peim
gefinn kostur & pvi. E8li og/eda alvarleiki skerdingar & par engu mali ad skipta. |
hugmyndafradinni felst einnig ad allar manneskjur eigi rétt a ad stjérna lifi sinu og vera
[6gmeetir patttakendur & 6llum svidum samfélagsins, pad er hinu fjarhagslega svidi, hinu
politiska og menningarlega. I sliku samfélagi eru allir einstaklingar jafnir (Barnes, 2003).

Rannveig Traustadottir (2010) bendir & ad hreyfing fatlads folks um sjalfsteett lif
ogri hefdbundnum skilningi folks & hugtakinu sjalfstadi. | pvi samhengi skilgreinir hin
sjalfsteedi pannig ad pad felist ekki i likamlegri eda vitsmunalegri haefni einstaklings til ad
sja um sig sjalfur og annast alla hluti an adstodar. Ollu heldur felst sjalfstaedi i pvi ad
manneskjan hafi adgang ad peirri adstod sem naudsynleg er svo hin geti tekid patt i
daglegu lifi til jafns vid adra.

Hugmyndafraedin um sjalfstaett Iif & sér stod i Samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks. 1 19. grein samningsins er fjallad um rétt fatlads folks til ad lifa
sjalfsteedu lifi og an adgreiningar i samfélaginu (Sameinudu pjédirnar, 2007). Svo haegt sé
ad uppfylla petta akveedi sattmalans sem og dnnur skilyrdi hans hafa barattusamtok fatlads
folks bent & ad su ein leid sé faer ad veita pjonustu byggda & hugmyndafraedinni um
sjalfsteett lif (Vilborg Johannsdottir, Freyja Haraldsdottir og Rannveig Traustadottir, 2009).

Arid 2010 t6k NPA midstodin til starfa & Islandi. Midstodin er samvinnufélag
fatlads folks um notendastyrda persénulega adstod (NPA midstodin, e.d.). I 2. grein

sampykktar um rekstur midstédvarinnar segir:
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Tilgangur félagsins er ad stydja fatlad folk vid ad Utvega og skipuleggja
personulega adstod. Starfsemin skal byggja & hugmyndafraedi um sjalfsteett
lif .... Notendastyrd personuleg adstod er pjonusta sem skipul6go er af
notandanum og midar ad pvi ad hann eigi kost a ad taka fullan patt i
bjoofélaginu & jafnréttisgrundvelli. (NPA midstddin, 2012)

Ohztt er ad segja ad stort skref hafi verid stigid i réttindabarattu fatlads folks & Islandi
pegar NPA midstddin vard ad veruleika. Pad er hins vegar athyglisvert hversu langur timi
leid fra pvi fyrstu samtokin um sjalfsteett lif voru stofnud i Bandarikjunum upp ar 1970 par

til hugmyndafraedin komst med beinum haetti til framkvemda hér a landi.

I pessum kafla var fjallad um hugmyndafradina um sjalfsteett Iif auk pess sem gerd var
grein fyrir mismunandi sjonarhornum & fotlun. Skilningur okkar a hinum éliku
sjonarhornum er mikilvaegur pvi vid baum i heimi par sem hvers kyns margbreytileiki
einkennir samféldgin. Hver einstaklingur, hver stofnun og hvert samfélag sér fatlad folk oft
a tioum i mismunandi 1jési og skilur fotlun pess og parfir & dlikan hatt. Hér & eftir verdur
leitast vid ad tengja Olika syn a fétlun vid préunina i velferdarmalum fatlads folks.
Jafnframt verdur skodad hvort hugmyndafraedin um sjalfsteett lif endurspeglast i

velferdarpréuninni.
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3 Fatlao folk og velferdarrikio

A sidustu aratugum hafa ordid toluverd hvorf i pvi hvernig folk & Vesturléndum skilur
hugtokin fétlun og 6rorka. Einnig rikir na breyttur skilningur a stodu fatlads folks i
samfélaginu. petta kemur medal annars fram i auknum rannsoknum og skrifum & pessu
svidi sem og i stofnun kennslugreina og ndmsbrauta i fotlunarfreedum vid haskola. Einnig
eru hagsmunasamtok fatlads folks sterkari en adur og baratta peirra fyrir baettum kjérum
0flug. betta hefur valdid pvi ad syn folks a stédu fatladra einstaklinga i samfélaginu hefu
breyst. Adur var litid & pennan hop sem utangardsfolk i jadri samfélagsins en i dag er i &
rikari meeli litid svo & ad fatlad folk og oryrkjar skuli vera fullgildir patttakendur i pvi
pjodtélagi sem peir bua i (Stefan Olafsson, 2005). Sennilega geta allir verid sammala um
ad hver og einn einstaklingur, fatladur sem 6fatladur, eigi ad njota fullra mannréttinda og
bla vid jofnud og velferd i pvi samfélagi sem vid kdllum velferdarriki.

En hver er merking hugtaksins velferd? Hvad er velferd og velferdarriki? Paul
Spicker (2000) er einn peirra freedimanna sem fjallad hafa um velferdarhugtakid. Hann
bendir & ad hugtakid sé margrett og merking pess fremur 6ljés. Med ordinu velferd er
visad til farszldar einstaklinganna i hverju pjodfélagi. Margir peettir hafa ahrif & farszeld
hvers og eins, badi neikvaedir og jakvaedir peettir. Neikveeda peetti, til deemis hvers kyns
brot & mannréttindum, mord og mengad umhverfi atti folk ekki ad purfa ad upplifa.
Hugtakid réttindi er lykilord i pessu samhengi. Demi um jakvaeda peetti eru lifsnaudsynjar
a bord vid vatn, mat, fatnad, pak yfir h6fudid og eldsneyti. Hér er hugtakid porf eda
naudsyn lykilord. Onnur mikilveeg atridi sem purfa ad vera til stadar i velferdarriki svo folk
megi upplifa farseld eru félagslegir peettir & bord vid samskipti vid adra einstaklinga,
keerleikur, 6ryggi og teekifzeri til ad proskast. Spicker bendir & ad i gegnum tidina hafi
komid fram 6likar skodanir & pvi hvad sé folki naudsynlegt og hvad ekki. I
natimavelferdarsamfélagi ma til deemis telja skola, bila, rafmagn og fleiri peetti til
naudsynja.

NG verdur vikid ad stédu fatlads folks i ljosi prounar velferdar & islandi. Einkum verdur
horft til framfearslunnar, hvernig pessi hopur hefur séd sér farborda i gegnum tidina og
peirrar adstodar sem samfélagid hefur veitt. Umfjollunin skiptist i nokkra kafla. I peim
fyrsta er sagan rakin allt fra pjodveldistima til loka 19. aldar. pa tekur séguskodun 20. aldar

vid og i kjolfarid er stada fatlads folks i velferdarsamfélagi natimans krufin. Naest er
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mismunandi leidum vid uppbyggingu velferdarrikja gerd skil i stuttu mali. Pessum hluta
ritgerdarinnar lykur svo med umraedum par sem velferd fatlads folks og fjarhagsleg afkoma

er i brennidepli.

3.1 Upphafio

Med Ingjaldi var preell og ambatt. breellinn hét Svartur en ambattin hét
Bathildur. Helgi hét son Ingjalds og var afglapi sem mestur matti vera og
fifl. Honum var st umbdad veitt ad raufarsteinn var bundinn vid halsinn og
beit hann gras uti sem fénadur og er kalladur Ingjaldsfifl. Hann var mikill
vexti, ner sem troll. (Gisla saga Surssonar, 1999, bls. 48)

Pessa frasdgn Ur Gisla sdégu Sarssonar pekkja margir. Parna er Gisli kominn til freenda sins,
Ingjalds, i Hergilsey a Breidafirdi og er syni Ingjalds lyst af sdguritara med pessum heetti.
Ljost er a0 Helgi eda ,,Ingjaldsfiflid* byr vid proskahomlun eda skerdingu af einhverju tagi
og virdist hann lifa eins og hver énnur skepna. Mé &tla ad pessi lysing endurspegli ad

einhverju leyti raunveruleikann a pessum tima?

Erfitt er ad segja, med einhverri vissu, til um adstsedur fatlads folks & islandi fyrr & timum.
Pad sem torveldar til deemis s6guskodun er ad ord eins og érorka, dryrki, dérorkubeetur,
fotlun og fatladur eru ung i malinu okkar og koma pvi ekki fyrir i fornritum og gémlum
skjolum. Par er ordid érkuml, sem er af sému rot og 6rorka, hins vegar algengt og er pad
,»hotad um miklar og varanlegar afleidingar meidsla eda askapad likamslyti.* (Fridrik G.
Olgeirsson, 2011, bls. 13).

pegar méalefni fatlads folks eru skodud er einnig mikilveegt ad hafa i huga ad allt
fram til arsins 1936 var engin sérléggjof um fatlad flk i gildi & islandi. Malefni peirra
tilheyrdu almennri 16ggjof um framfaerslu. Pannig voru allir einstaklingar sem ekKki gatu
séd sér farborda, svo sem fatlad folk, sjuklingar, gamalt félk og fateekt, sett undir einn hatt
og skyldu ettingjar eda fateekrasjodir sveitarfélaga koma ad framfeerslu peirra (Fridrik G.
Olgeirsson, 2011; Margrét Margeirsdottir, 2001).

A pjodveldistimanum giltu ymis lagadkvaedi um pa sem minna mattu sin. | Gragas,
lagasafni islenska pjédveldisins, voru morg og itarleg akveedi um framfaerslu fatekra
manna og vanheilla. pPessi fyrirmeli voru flest i kafla sem kalladur var dmagabalkur. Badi
i Gragas og Jonsbok (1280) voru akvaedi um purfamenn sem skiptust i purfabsendur og
Omaga. burfabandur voru fataekir beendur sem gatu ekki med vinnu sinni eda afrakstri bus

sins séd sér og sinum farborda. Omagi var sa kalladur sem atti ekkert fyrir sig ad leggja og
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gat einhverra hluta vegna ekki unnid fyrir sér. Omagar voru oft munadarlaus bérn en
einnig fullordid folk sem ekki gat séd fyrir sér, til demis vegna heilsuleysis, elli eda
baeklunar (Margrét Margeirsdottir, 2001). Pad ma pvi atla ad téluverdur hluti 6maga hafi
verid fatlad folk.

Omagaskilgreiningin var natengd kristnum hugmyndum um vernd og 6Imusugjafir.
Segja ma ad med lagaakvaeedum um dmagaframfaerslu hafi menn reynt ad veita fotludu
folki og 6rum 6mogum lagmarkslifskjor. Samkveaemt 16gum voru heimilin i landinu
félagslegar stofnanir og grundvollur fyrir velferd dmaga. Heimilin voru i raun eina Urraedio
sem veitt gatu dmogum einhvers konar félagslega vernd (Eirikur Smith, 2013).

I Gragas voru medal annars akvaedi um nidursetningu fateeklinga eda purfamanna i
upprunahreppi peirra en Islandssagan, allt fram & seinni hluta 19. aldar, er uppfull af
miklum harmi sem fylgdi framfersluvanda fataekra, svo sem sundrungu fjélskyldna,
naudungaflutningum purfalinga a milli hreppa og hardradi i vist. Med abyrgd hreppanna &
framfaerslu folks sem var 6feert um ad afla sér og sinum lifsvidurveeris ma segja ad
samtryggingaskipan hafi verid komid & hér & landi. Tiund var 16gd a til ad standa straum af
utgjoldum sem af pessu hlutust en par ad auki skyldi tiundin kosta samtryggingu hreppsbua
gegn tjoni af voldum eldsvoda og farsotta i bustofni (Stefan Olafsson, 1999).

Fatekramal voru mikid til umraedu & Alpingi & seinni hluta 19. aldar. Vandi
sveitarfélaga i tengslum vid fatekraframfarsluna var mikill og peim tdkst engan veginn ad
fullnagja porfinni. Hart var tekist & um skiptingu framfaerslubyrdinnar. Arid 1834 héfdu
verid sett 160g um fatekraframfeerslu en um var ad raeda fyrstu heildarléggjofina um
fateekramalefni fra gildistoku Jonsbdkar. Login fra 1834 voru grundvéllur
fateekraframfeerslunnar til &rsins 1907 pegar ny l6g toku gildi (Stefan Olafsson, 1999).
Endurskodun laganna fra 1834 bar reglulega & géma & Alpingi en par var fatekraloggjofin
mikid reedd auk pess sem hin var til umfjéllunar i blédum. Ymsum framfarasinnudum
monnum bldskradi réttleysi fateks folks enda for nu skilningur & stédu pessa hops vaxandi.
Pall Briem alpingismadur var einn peirra manna sem tjadi sig opinberlega um baga
réttarstodu fateeks folks (Fridrik G. Olgeirsson, 2011; Gisli Agust Gunnlaugsson, 1982).
Arid 1889 birtist grein { timaritinu Andvara par sem Pall fjalladi um mal purfamanna og
hafdi hann akvednar skodanir & 6likum adsteedum peirra sem toldust til pessa hops. 1 grein
Pals segir:

Hjer a landi er 6llum purfalingum slengt saman; pad parf ad greina

burfalingana ndkvaemlega i sundur, (skaletrun hans) og viljum vjer greina pa
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i prja adalflokka. I fyrsta flokki (skaletrun hans) attu ad vera born, sjiklingar
og peir, sem fyrir slys og énnur 6fyrirsjaanleg atvik verda purfandi .... bessir
purfalingar eru gudspakkamenn, og pad er athugavert, hvort
sveitarstyrkurinn etti ad hafa rjettindamissi i for med sjer fyrir nokkurn af
slikum ménnum. ... T 68rum flokki (skéletrun hans) viljum vijer telja pa, sem
fara & sveitina, an pess ofyrirsjaanleg atvik sjeu orsok til pess. bessir menn
hafa synt pad, ad peir kunna eigi ad fara med efni sin eda persénulegan
vinnukrapt. ... I hinum pridja og sidasta flokki (skaletrun hans) ma telja
prjéskufulla letingja, drykkjuruta, landshornamenn og pess konar folk.

(Pall Briem, 1889, bls. 18-19)

Pall vill ad peim einstaklingum sem tilheyra fyrsta flokknum skuli hjalpad svo peir eigi
kost a ad lifa mannsaemandi lifi. Hann telur jafnframt athugavert hvort sveitarstyrkur eigi
ad hafa nokkurn réttindamissi i for med sér fyrir pa sem tilheyra pessum hdpi. Pall telur
sanngjarnt ad peir sem fylla annan flokkinn missi réttinn til ad rada yfir 6drum auk pess ad
missa politisk réttindi. Einnig eigi sveitarstjornir ad hafa rétt til ad setja pessum
einstaklingum fjarrddamenn. Vardandi pridja flokkinn pa gerir Pall pad ad tillégu sinni ad
pessa menn skuli skylda til pess ad sinna vinnu ,,par sem peir eru undir aga og par sem peir
eru betradir.“ (Pall Briem, 1889, bls. 19). bessar tillogur Pals eru afar merkilegar og
framfarasinnadar en samkvamt peirri skipan sem rikti & pessum tima voru piggjendur
framfeaersluadstodar sviptir flestum mannréttindum 6had pvi hvada asteeda 14 ad baki neyd
peirra. Stefan Olafsson (1999) bendir & ad med pessum malflutningi hafi i raun verid brotid
blad i skilningi & réttindahugtakinu i tengslum vid framfersluadstod purfamanna.
Sjonarmid Pals voru i umraedunni naestu aratugina, medal annars a Alpingi. Sé horft til
kosningaréttar pa var pad ekki fyrr en um midjan fjéroa aratug tuttugustu aldar sem

purfamenn fengu hann vidurkenndan.

3.2 20.06ldin

[ upphafi 20. aldar voru engir sjodir til sem greiddu fétludu folki beetur eda laun til
lifsframfaerslu. pessi pjodfélagshdpur, hvort sem um var ad raeda pa sem voru fatladir fra
feedingu eda pa sem hofou misst heilsu til vinnu vegna sjukdoma eda slysa, var demdur til
fatektar og pungbeers lifs & sveit. A pessu voru pé undantekningar pvi sumir einstaklingar

nutu studnings og attu trygga bakhjarla (Fridrik G. Olgeirsson, 2011).
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Arid 1902 var skipud millipinganefnd um malefni fatekra. Nefndin starfadi til arins
1905 en hlutverk hennar var medal annars ad safna upplysingum um pann hép sem naut
opinberrar adstodar sveitarsjoda. I [jos kom ad 2.186 heimilisfedur/purfamenn padu styrk
til framfeerslu. Sé allt heimilisfdlk talid med gerir pad um 6.098 manns eda 7,8%
pjédarinnar. Orsakir styrkparfar voru nokkrar, medal annars andleg vanheilsa,
ellihrumleiki, drykkjuskapur, sjakdémar og heilsuleysi, fyrirvinnumissir og radaleysi og
leti (Fridrik G. Olgeirsson, 2011).

I greininni Millipinganefndin i fatekramalum 1902-1905 bendir Gisli Agust
Gunnlaugsson (1978) & ad erfitt hafi verid ad meta raunverulegan fjélda purfamanna sem
padi styrk vegna andlegrar vanheilsu. I skyrslum sem millipinganefndin fékk fra
sveitarstjornum i landinu voru asteedur fyrir styrkporf purfamanna tiundadar og par kemur
fram ad 154 andlega veikir menn padu sveitarstyrk. Peir skiptust pannig ad 72 téldust
,.brjaladir, 52 voru ,,gedveikir“ og 30 fengu stimpilinn ,,fabjani*. { skyrslum
sveitarstjérnanna eru umsagnir um pad folk sem til pessa héops taldist og er folkinu oft lyst
a afar neikvaedan hatt. Mikilvaegt er p6 ad hafa i huga ad tidarandinn var annar i pa daga og
vidhorfin 6lik pvi sem pekkist i dag.

Litum & ummeeli Ur skyrslu um einhleypa purfamenn i Hérgslandshreppi i Vestur-
Skaftafellssyslu:

1. Jon Jonsson, aldur 69 ar, upphad medlags: 54,00 kr. ,,Hann er farinn ad
heilsu og hefur alla tid verid refill og faradur.*

2. J6n Asmundsson, aldur 45 ar, upphad medlags: 45,00 kr. ,,Refill og ad
mestu fabjani.*

3. Bjarni Bjarnason, aldur 25 ar, upphad medlags: 50,00 kr. ,,Fabjani.*
(Gisli Agust Gunnlaugsson, 1978, bls. 128)

Pad ma ljost vera ad hér visa sveitarstjornarmenn til flks med proskahomlun og gera pad
af litill virdingu. I dag feer pessi hopur lifeyrisgreidslur ar almannatryggingakerfinu og
opinber ordraeda einkennist af jakveaedni i hans gard.

Af starfi millipinganefndarinnar spruttu ny 16g, fateekraltgin, en pau toku gildi 1.
jantar 1907. Ymis nymaeli folust i fateekraldgunum. bar voru medal annars skyr akvadi
um réttarstoou purfamanna en ni geetti meiri og mannudlegri skilnings & stddu hinna
fateeku en i gémlu 16gunum (Margrét Margeirsdottir, 2001). Vert er ad geta pess ad Pall
Briem étti seeti i millipinganefndinni en i 16gunum er tekid meira tillit en adur til élikra

orsaka ad baki porfinni til framfeersluadstodar og er pad i anda pess sjonarmids sem Pall
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kynnti i grein sinni i Andvara arid 1889 (Stefan Olafsson, 1999). bratt fyrir nokkur nymaeli
i fateekralogunum félu pau ekki i sér afgerandi breytingar & stodu purfamanna, peir voru til
daemis afram sviptir mannréttindum & bord vid kosningarétt og fjarforraedi (Margrét
Margeirsdottir, 2001). En med 16ggjofinni vidurkenndu stjornvold ad pad veeri daeskilegt
ad leysa félagsleg vandamal félks med fateekrastyrk og voru fatekraldgin pannig akvedinn
afangi i uppbyggingu alpydutrygginga. Neesta skref var svo stigid arid 1935 med
svonefndum framfaerslulégum en pa héldu styrkpegar stjornmalaréttindum sinum og
fjarforraedi (Fridrik G. Olgeirsson 2011).

Ef vid skodum prounina i malefnum fatlads folks og folks med proskahdémlun
naestu &r pa er 6heett ad segja ad litid hafi gerst fyrr en & fjorda aratugnum. L6g um
alpydutryggingar toku gildi arid 1936 og sama ar voru 16g um favitahaeli sampykkt &
Alpingi. Pad var pingmadurinn Gudrin Larusdoéttir sem hafdi forgdngu vardandi
sidarnefndu 16ggjofina. Hun hafdi starfad toluvert i pagu fateks folks i Reykjavik og
pannig kynnst adsteedum folks med proskahémlun. Gudrdn hafdi ahuga & malaflokknum
0g gerdi sér grein fyrir ad par pyrfti ad mota einhverja stefnu. Pess ma geta ad Sesselja
Sigmundsdottir hafdi pa pegar komid a fét heimili fyrir born med proskahomlun ad
Sélheimum i Grimsnesi en ndnar verdur vikid ad pvi starfi sidar. Starfsemi Sélheima hefur
an efa ytt undir umraedu um naudsyn lagasetningar i pessum malaflokki. I 16gunum um
favitahali var eingdéngu gert rad fyrir pjonustu inni & haeelunum sjalfum. Samkvaemt
16gunum var ,,favitum* skipt i prja flokka eftir vitsmunaproska; i vanvita, halfvita og
oOrvita. Gert var rad fyrir ad stjornvold settu & stofn svonefnd skélaheimili fyrir tvo
fyrrnefndu hopana en hjukrunarheli fyrir 6rvita og adra pa sem ekki geetu tileinkad sér
nam. Jafnframt skyldi koma & {6t vinnuhali fyrir fullordna ,,favita® (Hilma Gunnarsdottir,
2009). Mikilveegt er ad hafa i huga ad pessi 16g endurspegla pau vidhorf sem riktu i
samfélaginu & pessum tima og vissulega hefur mikid vatn runnid til sjvar sidan pau voru
samin.

Lég um alpydutryggingar voru sampykkt eftir aralanga umraedu & Alpingi um
framfarslumal. Login tdku gildi arid 1936 eins og fram hefur komid. Umraedan snérist um
bau vandamal sem fylgdu fateekraadstodinni, svo sem réttindaleysi fateeks folks og nyjar
orsakir fateektar. Login voru mikill balkur og var par fjallad itarlega um félagslegar
tryggingar, til deemis & svidi 6rorku, elli, slysa og veikinda. Markmid laganna var ad skapa
heildarkerfi félagslegra trygginga fyrir almenning. Med 16gunum var lagdur grundvéllur ad
almennri elli- og érorkutryggingu (Margrét Margeirsdottir, 2001; Stefan Olafsson, 1999). i

l6gunum var gert rad fyrir pvi ad stofnadur yrdi Lifeyrissjodur islands en safna atti i
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sj6dinn med idngjaldagreidslum almennings. Aztlad var ad hefja greidslur elli- og
ororkutrygginga ar sjodnum tolf arum eftir gildistoku laganna. Fram ad peim tima var gert
rao fyrir ad 6ldrudu folki og 6ryrkjum yrdi afram séd farborda med styrkjum fra
sveitarstjornum (Stefan Olafsson, 1993). bvi ma segja ad framfarir hafi verid litlar pratt
fyrir hin nyju 16g.

Fatekraadstodin gamla var i edli sinu 6lmusa vid pad folk sem st6d hollum feeti i
lifinu. Préunin i heiminum a eftirstridsarunum var almennt st ad 6Imusugjafir voru i rikari
meeli leystar af hdlmi med félagslegum tryggingum og l6gbundnum réttindum til
framfeerslu. Sidar beettist vid aukin pjonusta a svidi heilbrigdis- og menntamala sem veitt
var &n beins endurgjalds. Eftir pvi sem mannréttindasjonarmid i velferdarmalum urdu
meira dberandi dr6 ur framlagi sveitarfélaganna sem og hinna tryggdu einstaklinga i
fjarmdgnun velferdarforsjarinnar en hlutur rikisins og atvinnurekenda jokst. Pess ber ad

geta ad petta var vissulega misjafnt eftir 1o5ndum (Stefan Olafsson, 1993; 1999).

Tryggingastofnun rikisins var stofnud arid 1936 med hinum heildstedu 16gum um
alpydutryggingar. L6g um almannatryggingar toku vid af Iogum um alpydutryggingar pann
1. janar 1947. Ny rikisstjorn Olafs Thors hafdi tekid vid voldum &rid 1944 og eitt af
markmidum hennar var ad leggja &herslu & almannatryggingar og velferdarmal
(Tryggingastofnun, e.d.a). I stjornarsattmala endurspeglast metnadur hinnar nyju

rikisstjornar. Par segir:

Rikisstjornin hefur med sampykki peirra pingmanna, er ad henni standa,
akvedid ad komid verdi & & naesta ari svo fullkomnu kerfi almannatrygginga,
sem nai til allrar pjodarinnar, an tillits til stétta eda efnahags, ad Island verdi
a pessu svidi i fremstu r6d nagrannapjédanna. (Gils Gudmundsson, 1992,
bls. 97)

Alpydutryggingarnar fra 1936 budu upp a fremur fabreyttar tryggingar samanborid vid
nyju 16gin sem voru umfangsmeiri og sameinudu flestar opinberar tryggingar i eitt
heildarkerfi. T 16gunum voru nyir botaflokkar teknir upp, til deemis var byrjad ad greida
sjukradagpeninga og jafnframt attu na allir launpegar rétt a slysab6tum. Samkvamt
I6gunum fra 1936 var slikur réttur einskordadur vid akvednar stéttir (Tryggingastofnun,
e.d.a). I logunum um almannatryggingar var horfid fra pvi ad safna fé i Lifeyrissjod Islands
en pess i stad skyldu framldg og idgjold hvers ars nytt til botagreidsina a vidkomandi ari.
Ororkulifeyrir peirra sem bjuggu vid 75% 6rorku eda meira vard jafnhar ellilifeyri auk pess

sem peir fengu skirteini sem veitti peim afslatt af heilbrigdispjénustu og lyfjum. Peir sem
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lifou vid 50-65% Ororku attu rétt & smaveegilegum lifeyri en peir sem voru undir 50% nutu
engra réttinda. Ad lokum ma nefna ad greidsla lifeyrisins var nu feerd fré sveitarfélogunum
til Tryggingastofnunar rikisins (Fridrik G. Olgeirsson, 2011; Stefan Olafsson, 1999). Ohatt
er ad segja ad parna hafi akvedin timamot ordid. Fatlad folk og folk med proskahémlun sa
sér ekki lengur farborda med styrkjum eda 6lmusu fra sveitarféeldgunum heldur fengu
bessir einstaklingar greiddan ororkulifeyri fra rikinu. bar med var bundinn endir &
fyrirkomulag sem verid hafdi vid lydi vardandi framfeerslu til langs tima.

Almannatryggingaldgin fra 1947 eru grundvollur naverandi skipulags
almannatryggingakerfisins & Islandi og morkudu liklega staerstu timamatin vardandi
framvindu i pessum malaflokki & 20. éldinni (Stefan Olafsson, 1999). Naestu tvo aratugi
var 16ggjofin um almannatryggingar nokkrum sinnum endurskodud og gerdar a henni
breytingar sem flestar midudu ad auknum rétti lifeyrispega og sjukratryggdra og hakkun
lifeyrisgreidslna (Tryggingastofnun, e.d.a).

Arid 1971 voru ny 16g um almannatryggingar sampykkt & Alpingi og toku pau gildi
pann 1. jandar 1972. Mikilvaeg breyting var gerd vardandi kjor elli- og érorkulifeyrispega.
Peim sem litlar eda engar tekjur hofdu, adrar en baetur almannatrygginga, skyldi veitt
vidbotarhaekkun sem nam 80% af dagvinnukaupi verkamanna. Med pessu var reynt ad
tryggja pessum hopi vissar lagmarkstekjur. peir sem voru metnir 75% oryrkjar eda par yfir
0g voru a aldrinum 16-67 ara attu rétt a érorkulifeyri. Samkvemt I6gunum nutu 6ryrkjar
ymissa afslattarkjara, medal annars vegna lyfjakaupa og sérfreedileeknisadstodar. Auk pess
gatu peir na so6tt um styrk til reksturs bifreida (Margrét Margeirsdottir, 2001; Stefan
Olafsson, 1999).

Neestu arin var haldid &fram ad stoppa i almannatryggingaldggjofina en reglulega
voru gerdar afmarkadar breytingar & 16gunum. bann 1. jantar 1994 toku hins vegar gildi ny
16g & pessu svidi. Su breyting kom til vegna kréfu Evropusambandsins pess efnis ad
Islendingar adlogudu tryggingal ggjof sina ad 16ggjof annarra Evropurikja. Innan
Evrépusambandsins er skilid & milli trygginga og félagslegra béta. Pvi voru tvo frumvorp
sampykkt & Alpingi, frumvarp til laga um almannatryggingar og frumvarp til laga um
félagslega adstod. Ekki var um grundvallarbreytingar a 16ggjofinni ad reeda (Fridrik G.
Olgeirsson, 2011).

3.3 Stadan i velferdarsamfélaginu i dag
Hér ad framan hefur préunin i framfaerslumalum fatlads félks verid rakin allt fra

fateekraframfaerslunni i gamla samfélaginu til loka 20. aldar pegar fatlad folk sa sér

bls. 19



farborda med ororkulifeyri. Vert er ad geta pess ad 6rorka einstaklings er metin af
Tryggingastofnun samkveaemt gildandi 6rorkumatsstadli. Pvi méa segja ad oryrki sé sa sem
stofnunin hefur sett 6rorkustimpilinn a. Fyrst og fremst gildir petta p6 um einstaklinga sem
metnir eru 75% Oryrkjar eda meira, peir einir fa stodu ororkulifeyrispega og njéta fulls
lifeyris (Gudrdn Hannesdéttir, 2010).

A heimasidu Tryggingastofnunar (e.d.b) ma finna upplysingar um helstu orsakir
ororku eftir sjakdomaflokkum arid 2011.:

e Gedraskanir 37%

e Stodkerfissjukdomar 29%

e Sjukdomar i taugakerfi og skynferum 9%
e Averkar 7%

e Sjukddmar i blodrasarkerfi 5%

e Medfaedd skerding og litningafravik 2%

e Sjukdémar i 6ndunarfaerum 2%

e Krabbamein 2%

e Innkirtla- og efnaskiptasjukdémar 2%

e Adrar orsakir drorku 5%

Pegar pessar tolur eru skodadar kemur i 1jés ad gedraskanir og stodkerfissjukddémar eru
lang algengasta orsok drorku. Adrar asteedur drorku eru mun sjaldgeefari, til deemis eru
einungis 2% oryrkja sem fa sitt 6rorkumat vegna medfeeddra skerdinga og litningafravika.
Ohatt er ad segja ad pessi samsetning dryrkjahdpsins sé ekki i samraemi vid pa stadalmynd
af oryrkjum sem oft birtist i fjolmidlum. bar er hinn deemigerdi 6ryrki gjarnan syndur sem
einstaklingur i hjolastol (Rannveig Traustadottir, Kristin Bjornsdottir, James Rice, Knatur
Birgisson og Eirikur Karl Olafsson Smith, e.d.). Alls voru 16.448 einstaklingar med
ororkumat i gildi hja Tryggingastofnun arid 2011, pad eru einstaklingar sem metnir voru
med yfir 75% o6rorku (Tryggingastofnun, e.d.b).

I janGar 2013 eru lagmarksfjarhaedir drorkulifeyris og bota hja Tryggingastofnun,
midad vid fulla aldurstengda 6rorkuuppbot (sem leekkar med haekkandi aldri lifeyrispega),
162.418 kronur hja barnlausum einstaklingi i sambud (eftir skatt). Barnlaus einstaklingur
sem byr einn hefur 180.691 kronu til radstofunar (Tryggingastofnun, 2013). Sumir
ororkulifeyrispegar hafa einnig tekjur fra lifeyrissjodum og af atvinnu. Par ad auki fa
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margir peirra baetur sem allir eiga rétt & og eru alls 6tengdar érorkumati, svo sem
barnabatur og husaleigubatur (Stefan Olafsson, 2005; Rannveig Traustadottir o.fl., e.d.).

Nugildandi 16g um almannatryggingar eru fra arinu 2007. Agaet satt rikir um
islenska almannatryggingakerfid po6 oft hafi verid deilt um Gtferslur bétagreidsina og
reglugerdir sem stjornvold setja par ad lutandi. Tryggingastofnun rikisins sér til pess ad
allir peir sem hafa dkvedinn rétt fai fjarhagslegt framlag samkvaemt peim I6gum sem
stofnuninni er falid ad framkvaema. islenska botakerfid byggir & almennum
grunntryggingum fyrir alla landsmenn og fra pvi Tryggingastofnun hof starfsemi hefur hdn
verid ein af undirstodum islenska velferdarkerfisins (Tryggingastofnun, e.d.a). Fridrik G.
Olgeirsson (2011) hefur bent & ad fyrstu I6gin sem sett voru um 6rorkubeetur, og visar hann
par til laga um alpydutryggingar, hafi innihaldid skerdingarakvaedi. | 6llum l6gum sem
sampykkt hafa verid sidan er slik akvaedi einnig ad finna, til demis akveaedi um skerdingu
lifeyris vegna launa oryrkjans sjélfs og vegna launa maka. bessi galli & 16ggjoéfinni um
ororkulifeyri hefur haft neikveedar afleidingar i for med sér fyrir fatlad folk i gegnum tidina
og hafa fredimenn sem fjallad hafa um kjor pessa hops kallad slik akvaedi fatektargildrur.
I pessu samhengi mé nefna ad i kjolfar efnahagshrunsins arid 2008 hafa éryrkjar purft ad
taka & sig verulegar kjaraskerdingar. I fjarlagafrumvarpinu fyrir arid 2010 voru framldg til
ororkubdta til deemis leekkud um 3,5%, skerdingarhlutfall tekjutengingar var haekkad og
lifeyris- og atvinnutekjur hfdu mun meiri ahrif & beetur almannatrygginga en adur.

I nylegri ranns6kn Rannveigar Traustadottur og samstarfsfolks hennar (e.d.),
Fateekt og félagslegar adstaedur 6ryrkja, kom medal annars fram ad bétakerfio og
utreikningar ad baki pvi er mjog flokid og illskiljanlegt flestu folki sokum margs konar
tekjutenginga sem erfitt er ad atta sig a. Svo til allar greidslur sem oryrkjar fa eru
skilgreindar sem ,,tekjur og geta haft ahrif & treikninga bota af ymsu tagi. Badi
botapegar sem og adrir sem vilja kynna sér botakerfid eiga afar erfitt med ad atta sig a pvi.
Rannsoknin syndi einnig ad tekjur érorkulifeyrispega eru mjog lagar og langflestir
patttakendur i rannsékninni attu i talsveroum erfidleikum med ad na endum saman.
Sumum tdkst pad alls ekki og deemi voru um ad folk leitadi til félagspjonustu
sveitarfélaganna eftir adstod. bessar nidurstodur eru i samraemi vid adrar rannsoknir sem
gerdar hafa verid a kjérum oryrkja. | pvi sambandi mé benda & kénnun sem Gudrdn
Hannesdottir (2010) gerdi medal drorku- og endurhafingarlifeyrispega. Par kom fram ad
48% svarenda var 6anagour med fjarhagsafkomu sina og 44% sdgou pad hafa komid fyrir
a sidastlionum 12 manudum ad peir hafi att i erfidleikum med ad greida hin venjulegu

(itgjéld.
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I ranns6kn Rannveigar og samstarfsfolks hennar, sem visad var til hér ad framan, kemur
fram ad steersti utgjaldaliour patttakenda er undantekningarlaust hdsnadiskostnadur. Adrir
storir atgjaldalidir eru afborganir af lanum og bifreidakostnadur auk pess sem margir bera
ymsan kostnad vegna érorku sinnar, til deemis vegna sjakrapjalfunar, heimapjonustu,

ferdapjonustu, lyfjakaupa og 6ryggispjonustu. Ung kona sem ték pétt i rannsdkninni sagdi:

pad er svo margt annad sem parf ad gera pegar madur er oryrki .... Madur
parf ad fa ymis hjalpartaeki, madur parf ad fa sérsmidada sko og, jd, ja, pad
er margt af pessu nidurgreitt en madur parf oft ad borga eitthvad i pessu
pannig ad & heildina litid er dyrara ad lifa med einhvers konar fotlun, sama
hver han er, hvort sem pad eru lyf eda hjalparteki. (Rannveig Traustadottir
o.fl., e.d., bls.15)

I pessu samhengi mé benda & ad talid er ad tekjur 6ryrkja purfi ad vera 15-30% haerri en
tekjur annarra pegna til pess ad oryrkjar geti stadid peim jafnfaetis hvad lifskjor vardar.
Slikur er aukakostnadur 6ryrkja, til deemis vegna lyfjakaupa, heilbrigdispjénustu, ferda og
pjalfunar (Stefan Olafsson, 2005).

Oryrkjar upplifa oft streitu og mikla vanlidan vegna fjarhagserfidleika eins og pessi

ord bera meo sér:

Dottir min var hja mér um helgina. Pegar hin kemur og er i tvo daga pé eydi
ég svipudu og ég eydi i mat fyrir mig a viku. Eg hef verid ad velta fyrir mér
hvad ég geti gert. Pad er i raun ekkert. Pad eina sem ég get gert er ad heetta
ad borda. Eg get ekki notad greidslukortid eda safnad skuldum pvi ég veit ad
ég verd ad borga pad aftur. bad versta er ad hafa rukkara & haelunum. Eg geri
pad ekki aftur. (James Rice og Rannveig Traustadéttir, 2011, bls. 395-396)

I rannsdkn Horpu Njals (2003) um fataekt & islandi hefur einstaed modir svipada sogu ad
segja. Konan er dryrki med tvo born & framfaeri og svarar pannig pegar hin er spurd um

heimsdknir til vina og ettinga og gjafir vid hatidleg tilefni:

Nei, eg fer ekki i afmeeli. Mér er oft bodid i afmaeli, ég er alltaf jafn hissa &
bvi ad mér sé bodid aftur. Eg segi nei og ekki nei, ég lyg mig Ut Ur pessu.
pad er i fyrsta lagi vegna pess ad €g get ekki gefid viokomandi nokkurn
skapadan hlut, og ég a engin fot til ad fara i. Mér finnst leidinlegt ad meeta i

afmaeli og geta ekki klatt mig upp, ég get pad bara ekki. betta verdur
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kannski erfidara eftir pvi sem ég eldist, ad skera mig i rauninni ar fyrir pad
hvernig ég lit it, mér finnst pad hraedilegt. Eg get i rauninni ekki hugsad pad
til enda. (Harpa Njals, 2003, bls. 316)

Hér ad framan hefur medal annars verid visad til rannsékna a hogum 6ryrkja. Rétt er ad
vekja athygli & peirri stadreynd ad hér & landi eru tolfreediupplysingar adeins fyrirliggjandi
um oOrorkulifeyrispega en ekki um fatlad folk almennt. bess vegna beinast islenskar
rannsoknir & pessu svidi yfirleitt ad drorkulifeyrispegum fremur en fotludu folki.
Fraeedimenn sem vilja beina sjonum sinum eingéngu ad fotludu folki nytu gods af ef
tolfreediupplysingar um pann hop veeru tiltekar (James Rice og Rannveig Traustadattir,
2011).

3.4 Olikar leidir vid uppbyggingu velferdarrikja

Ef litid er til velferdaroryggis pjodfélagspegna almennt mé Ijost vera ad par vegur pdlitisk
stefnumatun pungt. Slik stefnumaotun tekur mid af hugmyndafreedi og aherslum
stjornmalamanna sem eru vid vold hverju sinni auk pess sem stefnan er njorvud nidur med
I6gum og reglugerdum (Harpa Njals, 2003). Hér a landi etti ad vera haegt ad tryggja peim
sem verst eru settir vidunandi lifskjor en éryrkjar a Islandi hafa i gegnum tidina baid vid
mun lakari afkomu en tidkast i grannrikjunum (Stefan Olafsson, 2005).

Vel pekkt er ad nokkrar élikar leidir eru radandi i opinberum velferdarkerfum
vestraenna rikja. pessar oliku leidir skila mismiklum ahrifum og arangri. Segja ma ad helstu
andstaedurnar sé ad finna i bandariska og skandinaviska skipulaginu. I pvi fyrra er 16gd
ahersla & ad markadurinn moti velferd pegnanna, par er sjalfsbjargarvidleitni og
einstaklingsfrelsi i havegum haft og litid er lagt upp Ur opinberri forsja og
stofnanauppbyggingu & vegum hins opinbera. Helsti gallinn & bandariska kerfinu er 6j6fn
skipting pjodarkokunnar og teekifaera almennt. I skandinaviska kerfinu er rikisvaldinu beitt
i meira meeli og hlutverk hins opinbera er vidtaekt pegar kemur ad velferd og lifskjérum
begnanna. Réttindi eru yfirleitt byggd upp sem borgararéttindi, pau eru rim og allajafna er
audvelt fyrir einstaklinga ad seekja pau til velferdarkerfisins. [ Skandinaviu byr folk vid
mun meiri jo6fnud en i flestum 6drum natimalegum pjodfélogum. Helstu gallarnir eru hins
vegar veruleg fjarporf hins opinbera og par af leidandi mikil skattheimta. islendingar hafa
ad nokkru leyti fetad adra leid i leitinni ad hinu akjosanlega velferdarsamfélagi en
nagrannarnir i Skandinaviu. Utgjold islendinga til velferdarmala eru umtalsvert minni og

opinberi geirinn er vidaminni hér. A méti kemur hins vegar stort hlutverk annarra adila, s.s.
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lifeyrissjoda, félagslegra sjalfsbjargarfélaga og sjukrasjéda sem og mikil atvinnupétttaka
og almenn sjalfsbjorg einstaklinga. Islenska almannatryggingakerfid byggir p6 4 sama
grunni og hid skandinaviska, ad réttindi séu ekki bara atvinnutengd heldur borgararéttindi
allra landsmanna (Stefan Olafsson, 1999; 2005).

3.5 Velfero fatlads folks og fjarhagsleg afkoma - umradur

pau kjor sem fatlad folk og folk med proskahémlun byr vid i dag eru ekki & nokkurn hatt
sambarileg vid lifsskilyrdin fyrr & 6ldum. A pvi leikur enginn vafi. [ umfjéllun minni hér
ad framan hef ég einkum beint sjonum ad velferdinni i ljosi fjarhagslegrar afkomu pessa
hops. Ohatt er ad segja ad landsmenn allir, fatladir sem ofatladir, bui vid gjorolikan
veruleika i dag hvad vardar framfearslu en forfedur okkar & pjodveldistimanum gerdu sem
og pad félk sem hér bjé vid erfidar adsteedur aldirnar par & eftir.

Eins og &dur hefur komid fram giltu engin sérstok 16g um malefni fatlads folks &
Islandi fyrr en arid 1936 pegar 16g um favitahali voru sampykkt & Alpingi. Pessi fyrstu 16g
sem snertu fatlad folk sérstaklega nddu po einungis til afmarkads hops og giltu um akvedna
starfsemi. Arid 1979 toku svo gildi 16g um adstod vid proskahefta. Login nadu ekki til
fatlads folks almennt heldur einungis til folks med proskahémlun. Med setningu laganna
voru stigin fyrstu skrefin i 4tt til peirrar 16ggjafar sem Islendingar bla vid i dag i méalefnum
fatlads folks (Brynhildur G. Fl6venz, 2004). [ 1. grein laga um adstod vid proskahefta
segir: ,,Markmid pessara laga er ad tryggja proskaheftum jafnrétti vid adra pjodfélagspegna
og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa sem edlilegustu lifi i samfélaginu.* (Log um adstod
vid proskahefta nr. 47/1979). bad ma ljost vera ad 16gin voru byggd & hugmyndafraedi um
jafnrétti og sjalfstaett lif og Margrét Margeirsdottir (2001) telur vist ad 16gin ,,hafi leitt til
meiri breytinga en nokkud annad i malefnum proskaheftra fyrr og sidar.“ (bls. 188). Arid
1983 voru 16g um malefni fatladra sampykkt & Alpingi. Markmid peirra var hid sama og
laganna fra 1979. Akvadi nyju laganna nadu hins vegar til allra fatladra einstaklinga, hvort
sem peir voru andlega eda likamlega fatladir.

Markmid laganna fra 1979 og 1983 er mjog i anda hugmyndafraedi um sjalfsteett lif
og samfélagspatttoku sem var ad rydja sér til rims a pessum tima. Markmid nagildandi
laga um malefni fatlads folk er & svipudum notum. bar segir: ,,Markmid pessara laga er ad
tryggja fotludu folki jafnrétti og sambeerileg lifskjor vid adra pjodfélagspegna og skapa pvi
skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi.* (Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992). I 6llum

16gunum er 16g0 ahersla 4 ,,jafnrétti vid adra pjoofélagspegna“ og 1 16gunum fré arinu 1992
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er einnig talad um ad tryggja eigi fotludu folki ,,sambeerileg lifskjor vid adra
pjoofélagspegna‘.

I umfjéllun hér ad framan um velferdarsamfélagid i dag var visad til rannsdkna sem
gerdar hafa verid & hogum oryrkja hér a landi. begar litid er til nidurstadna ma draga i efa
ad tekist hafi ad na peim markmidum ad tryggja ad fatlad folk bai vid jafnreétti og lifskjor
sem eru samberileg kjorum ofatlads folks. Tekjur érorkulifeyrispega eru lagar og mjog
margir eiga erfitt med ad nd endum saman. begar stadan er pannig hja félki ma feera fyrir
bvi rok ad getan til ad taka fullan patt i pjodfélaginu a jafnréttisgrundvelli hverfi.
Hugmyndafraedin um sjélfsteett Iif virdist pvi ekki hafa komist almennilega til framkvaemda
hér & landi. Betur ma ef duga skal.

[ Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks er fjallad um vidunandi
lifskjor og félagslega vernd i grein 28. Par kemur fram ad adildarrikin vidurkenna rétt
fatlads folks og fjolskyldna peirra til vidunandi lifskjara. Talad er um vidunandi feedi og
Kleedi, fullnaegjandi husnadi og sifellt batnandi lifsskilyrdi i pessu sambandi. Rikin skulu
gera videigandi radstafanir til ad tryggja og studla ad pvi ad pessi réttur verdi ad veruleika
(Sameinudu pjodirnar, 2007). 1 1j6si pess hve fjarhagsleg afkoma érorkulifeyrispega hér &
landi er bag ma lita svo & ad stjérnvold hafi ekki uppfyllt petta &kveedi Samnings SP. Segja
ma ad pessi hépur bui vid lagmarksvelferd pegar kemur ad framfaerslu.

P& hefur nokkur skilningur & préngum hag oryrkja rikt medal stjornmalamanna og
annarra embattismanna i gegnum tidina og framfarir innan malaflokksins hafa smam
saman att ser stad. Pannig virdast stjornvold hverju sinni almennt hafa lagt sig fram um ad
gera vel og vissulega er hagur éryrkja annar og betri en i gamla samfélaginu. Stort skref
var stigid pegar 16g um almannatryggingar toku gildi arid 1947 en pa var fatlad folk og
folk med proskahomlun ekki lengur had fatekrastyrk eda élmusu fra sveitarfélogunum.
F6lk byggdi ni afkomu sina & érorkulifeyri fra rikinu og gat an efa borid h6fudio heerra en
adur. bo skal ekki dregin fjodur yfir pad ad kjor érorkulifeyrispega eru Gasattanleg enda
lifa peir oft vid fateekramdork.

Stadan er pannig i dag ad kjor 6ryrkja og annarra lifeyrispega eru had akvordunum
hins opinbera. bessir hopar hafa ekki neina vidsemjendur né verkfallsrétt (Harpa Njals,
2003). Naudsynlegt er ad baeta framfaerslukjor oryrkja verulega og somuleidis auka
samfélagspatttoku peirra. Afkoman i islenska velferdarsamfélaginu er svo 16k ad margir

einstaklingar Gr pessum hopi eru fastagestir hja 6lmusustofnunum (Stefan Olafsson, 2005).
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Skilningur & skerdingum fatlads folks i gamla beendasamfélaginu var ekki leeknisfraedilegur
prétt fyrir ad oft veeri augljost ad skerding hefdi veruleg ahrif & lidan og likamlega feerni
einstaklings. Skerding var gjarnan skyrd med visan i hjatrd og kristnar kenningar og var
han ymist taknmynd 6mennsku eda tilefni til godverka. Vid lok 19. aldar komu
leeknisfreedilegar skilgreiningar til ségunnar en fram ad peim tima voru skil milli fateektar
og fotlunar i islensku samfélagi afar 6ljos (Eirikur Smith, 2013) Laknisfraedileg syn &
fotlun hefur ad mestu verid rikjandi hér & landi sidan. Litid er a4 andlega og likamlega
skerdingu sem einstaklingur byr vid sem vandamal sem draga parf ur eda vinna bug 4.
Skerdingin er megineinkenni manneskjunnar. Enn pann dag i dag byggist érorkumat
alfarid & leeknisfreedilegum forsendum. Eins og adur hefur komid fram er pad
Tryggingastofnun rikisins sem metur érorku samkvaemt gildandi 6rorkumatsstadli.
Leeknisvottord, svor umsakjanda um érorkulifeyri vid spurningalista og alitsgerd laeknis
sem starfar utan Tryggingastofnunar eru grunnur ad mati tryggingaleaeknis & 6rorku
umsgkjanda (Gudrdn Hannesdéttir, 2010; Tryggingastofnun, e.d.c).

Oskandi veeri ad i nanustu framtid yrai félagslegri syn a fotlun gert haerra undir
hofdi i samfélaginu 6llu. Sé félagslegum og umhverfislegum hindrunum rutt ar vegi
audveldar pad fotludu folki ad takast & vid daglegt lif og vera fullgildir patttakendur i
samfélaginu. Varpa ma fram peirri spurningu hvort fjarhagsleg afkoma margra ar pessum
hopi yrdi ekki betri ef folki staedi til boda dhugaverd og pokkalega launud storf vid haefi a
vinnumarkadi? bannig sparadi rikid sér lifeyrisgreidslur og Tryggingastofnun geti jafnvel
sé0 sér hag i ad byggja 6rorkumat a félagslegum forsendum ekKki sidur en

leeknisfraedilegum.
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4 Googeroarstarf

I gegnum tidina hefur opinber velferdarpjonusta oft verid gagnrynd og ekki pétt standa sig
sem skyldi. Sjalfbodapjénusta er vaxandi fyrirbeeri og ahrif sliks framlags til velferdarinnar
hefur verid til umraedu. Ymsir lita & sjalfbodastorf med tortryggni og sja pau fyrir sér sem
Ozskileg godgerdarstorf sem stangast & vid natimahugmyndir um réttindi og fagmennsku.
Fagfolk hefur verid tvibent i afstédu sinni og ymist litid a sjalfbodastorf eda godgerdarstorf
sem Ognun eda lidsauka vid hina opinberu pjonustu. Bent hefur verid & ad aukin ahersla a
sjalfbodastorf geti haft paer afleidingar ad pad dragi Ur hinni faglegu pjonustu enda séu
sjalfbodastorf ekki eins areidanleg og markviss og su pjonusta sem opinberum
stjornvéldum ber ad veita (Sigran Juliusdéttir og Sigurveig H. Sigurdardottir, 1997).

Hér & eftir verdur fjallad um frjals félagasamtok og godgerdarstarf i pagu fatlads folks.
Umfjéllunin skiptist i nokkra kafla. Til ad byrja med er sjonum beint ad frjalsum
felagasamtokum og svonefndum pridja geira samfélagsins. P& er préun pridja geirans &
Islandi rakin i stuttu mali. Neest er gerd grein fyrir aSkomu pridja geirans ad uppbyggingu &
svidi busetu og menntunar fatlads félks. bessum hluta ritgerdarinnar lykur svo med

umradum um godgerdarstarf i pAgu sama hops.

4.1 Frjals félagasamtok og pridji geiri samfélagsins

Frjals félagasamtok starfa alls stadar i heiminum og peim fjélgar stodugt. Slik samtok leika
stort hlutverk i pjonustu vid ibua 6likra samfélaga, pau berjast fyrir malstad ymissa hdpa
og studla ad lydraedislegri umraedu. Markmidio med storfum frjalsra félagasamtaka felst oft
i vilja til pess ad beta heiminn sem vid baum i (Steinunn Hrafnsdottir, 2008).

[ grein sinni Frjals félagasamtok og sjalfbodalidastorf & islandi skilgreinir
Steinunn Hrafnsdottir (2008) hugtakiod frjals félagasamtok sem 6lik samtdk sem eiga pad
sameiginlegt ad vera ekki rekin i hagnadarskyni. Pau byggja & frjalsri félagsadild, pau eru
sjalfsteed og tengjast sjalfbodastarfi ad einhverju leyti. bannig er starfsemi frjalsra
félagasamtaka margbreytileg og undir pann hatt ma setja stérar alpjodlegar hreyfingar og
stofnanir, frjals félagasamtok af mismunandi steerd og gerd auk smeerri grasrotarhreyfinga.
Steinunn bendir einnig & ad samkvaemt ymsum freedilegum skilgreiningum tilheyra frjals

félagasamtok svonefndum pridja geira samfélagsins. Hinir tveir eru pekktir sem opinberi
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geirinn og einkageirinn. bannig tilheyrir pridji geirinn akvednu svidi sem er 6had starfsemi
sem lytur beint eda dbeint stjorn og umradum stjornvalda eda fyrirtekja.

AdJ lokum ma benda a ad sjalfseignarstofnanir og sjodir tilheyra einnig pridja
geiranum en slik samtok hafa ad jafnadi 6fjarhagsleg markmid. Pess ma einnig geta ad
morkin & milli opinbera geirans, einkageirans og pridja geirans eru ekki alltaf skyr og
skipulagsheildir feerast stundum ar einum geira i annan (Omar H. Kristmundsson og
Steinunn Hrafnsdottir, 2012).

4.2 Préun pridja geirans 4 islandi

A islandi er rik hefd fyrir starfi frjalsra félagasamtaka og sjalfseignarstofnana a svidi
mannudar-, velferdar-, umhverfis-, bjorgunar- og menningarmala. Slik samték hafa medal
annars att frumkvaedi ad uppbyggingu i heilbrigdis- og félagspjonustu. Framlag peirra
hefur oft komid til vidbotar eda i stadinn fyrir opinbera velferdarpjonustu (Omar H.
Kristmundsson og Steinunn Hrafnsdéttir, 2012; Steinunn Hrafnsdottir, 2008).

Mead islensku stjornarskranni arid 1874 fengu landsmenn félaga- og fundafrelsi en
fram ad peim tima hofdu yfirvold pé ekki komid i veg fyrir stofnun félaga. Stjornarskrain
vard hins vegar hvati ad stofnun ymissa félagasamtaka og studningi vid pau. A seinni hluta
19. aldar fer sjalfbodastarf jafnframt ad préast og aukast. Vid lok aldarinnar og i byrjun
beirrar tuttugustu na fjdldahreyfingar fyrst almennilegri fotfestu & islandi, til deemis
kvenréttindahreyfingin, verkalydshreyfingin, G6dtemplarareglan, Hvitabandid,
Hjalpraedisherinn og fleiri. Sum pessara félaga voru gbdgerdar- og liknarfélog og byggdist
starfsemi peirra & sjalfbodastarfi. Samtok pessi hofdu margs konar tilgang, svo sem ad
berjast fyrir kvenréttindum, veita fateekraadstod, koma & fot sjukrahispjénustu og sinna
hjalpar- og mannudarstarfi af ymsu tagi. Slik félég og samtok byggdu upp og raku stéran
hluta peirrar heilbrigdis- og félagspjonustu sem landsmoénnum st6d til boda med litlum
studningi fra riki og sveitarfélogum (Omar H. Kristmundsson og Steinunn Hrafnsdottir,
2012; Steinunn Hrafnsdottir, 2008).

[ kjolfar pess ad framfaerslulég toku gildi &rid 1947 toku riki og sveitarfélég smam
saman vid verkefnum af félagasamtékum (Steinunn Hrafnsdottir, 2008). Marg félog héldu
po afram starfsemi sinni, ymist a svipudum grunni eda i nokkud breyttri mynd. pratt fyrir
lagasetninguna fannst mérgum adstodin sem hid opinbera veitti ekki négu mikil og folk
atti eftir sem adur i ymsum erfidleikum. A pessum tima voru ymis hagsmunasamtdok einnig
stofnud, medal annars samtok sem bordust fyrir réttindum fatlads félks (Sigran Jaliusdottir

og Sigurveig H. Sigurdardottir, 1997).
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Hlutdeild hins opinbera i velferdarpjénustu hefur vaxid jafnt og pétt fra pvi fyrsta
félagsmalaloggjofin var sett hér & landi. Sjalfbodastorf & vettvangi velferdar hafa pratt fyrir
pad alltaf skipt miklu mali (Sigran Jaliusdottir og Sigurveig H. Sigurdardéttir, 1997).

4.3 Heimili fyrir fatlad folk - hlutverk pridja geirans

Eins og adur hefur komid fram pa hafdi engin stefna verid métud vardandi méalefni fatlads
folks og folks med proskahémlun & islandi pegar kom fram & fjorda aratug tuttugustu aldar.
Malaflokknum var ekki gefinn sérstakur gaumur med lagasetningu, engar adferdir til
greiningar & vitsmunaproska voru fyrir hendi né adstada til hjukrunar og medferdar
(Margrét Margeirsdottir, 2001).

Arid 1930 kom ung kona, Sesselja Hreindis Sigmundsdattir, heim til islands ad
loknu nami i Danmorku, Sviss og Pyskalandi. Urdu nu akvedin timamat i malefnum sem
snéru ad fotludu folki. Sesselja tok & leigu jordina Hverakot i Grimsnesi og kom par & fot
heimili fyrir umkomulaus og f6tlud born. Pad var barnaheimilisnefnd pjédkirkjunnar sem
atti jordina. Heimilid hlaut nafnid Sélheimar og par vann Sesselja mikid
brautrydjendastarf. HUn lagdi aherslu & ad Sélheimar vaeru heimili en ekki stofnun og ad
ibdarnir, fatladir sem éfatladir, deildu kjoérum i daglegu lifi og starfi. S6lheimar voru gerdir
ad sjalfseignarstofnun arid 1934 og péa lagdi barnaheimilisnefndin til jérdina og Sesselja
hasbyggingar, innanstokksmuni og bud. Sidustu aratugina hafa eingéngu fullordnir fatladir
einstaklingar buid & Sélheimum og hafa peir flestir verid par um lengri tima (Margrét
Margeirsdottir, 2001; Sélheimar — sjalfbeaert samfélag, e.d.). Arid 1995 gerdi rikid i fyrsta
skipti formlegan pjonustusamning vid Solheima en i kjolfar nyskipunar i rikisrekstri arid
1991 fjdlgadi slikum samningum vid samtdk pridja geirans (Omar H. Kristmundsson og
Steinunn Hrafnsdottir, 2012).

Barnaheimilin voru fleiri. Arid 1928 setti buridur Sigurdardottir & stofn
barnaheimilid Vorblémid og rak pad i tiu ar en par dvéldust medal annars bérn med
proskahdémlun, barnavinafélagid Sumargjof stofnadi dagheimili fyrir bérn med
proskahémlun arid 1943 og ellefu a&rum sidar kom Godtemplarareglan a fét heimili fyrir
bdrn med proskahdmlun ad Skalatani i Mosfellssveit. Pessir stadir voru reknir af
einstaklingum og félagasamtokum (Fridrik G. Olgeirsson, 2011). Hér mé einnig nefna
Tjaldanesheimilid i Mosfellssveit og vistheimilid Solborg & Akureyri. Fyrrnefnda heimilid
tok til starfa arid 1965 en pad voru foreldrar barna med proskahémlun sem attu frumkvaedi
ad stofnun pess. Styrktarfélag vangefinna & Nordurlandi kom Sélborg & fot arid 1969. Ad

lokum ma geta pess ad fyrsta rikisrekna stofnunin fyrir folk med proskahémlun var reist a
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Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi arid 1944. Kopavogsheali hof svo starfsemi arid 1952 og
sex arum sidar fluttu sidustu ibGarnir ar Borgarfirdinum i Kopavoginn og starfsemin a
Kleppjarnsreykjum var 16gd nidur (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Styrktarsjoour vangefinna eda ,,tappasjédurinn® svokalladi var settur 4 stofn ad
frumkvaedi Styrktarfélags vangefinna arid 1958. Akvedid gjald var lagt & gos- og 6Ifloskur
og myndadi pad tekjur sjodsins sem stdd ad verulegu leyti undir uppbyggingu & stofnunum
fyrir folk med proskahtémlun & arunum 1960-1980. Nefna ma Skalatun, Sélborg og
Tjaldanes sem daemi (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

4.4 Menntun fatlads folks - hlutverk pridja geirans

Lengi vel voru fotlud born ekki talin eiga erindi i skola med peirri undantekningu p6 ad fra
arinu 1872 attu mal- og heyrnarlaus bérn & aldrinum tiu til fjortan ara rétt & kennslu. 1
bokinni Viljinn i verki bendir Hilma Gunnarsdottir (2009) & ad vitad sé til pess ad um tima
hafi téluverdur fjoldi greindarskertra barna stundad ndm i Malleysingjaskolanum i
Reykjavik. Mun petta hafa verid heimilt & arunum 1922-1944 samkvaemt l6gum skolans.

Blindraskélinn i Reykjavik var stofnadur arid 1933 og samkvaemt 16gum um
fredslu barna fré arinu 1946 var gert rad fyrir ad bérnum med sérparfir yrdi veitt vist i
skdla eda & stofnun par sem pau fengju notid uppeldis og freedslu vid hefi. Tilgreindir voru
fimm hopar sem ekki gatu stundad nam i almennum grunnskolum og par a medal var folk
med proskahomlun. Pessum l6gum var litid fylgt eftir fyrstu arin enda var erfitt um vik &
pessum tima pvi S6lheimar var eini stadurinn sem gat tekid & moti bérnum med
proskahomlun (Fridrik G. Olgeirsson, 2011; Hilma Gunnarsdéttir, 2009).

Eftir pvi sem heimilum fyrir fatlad folk fjolgadi vard po breyting & og virdast pau
hafa sinnt freedsluhlutverki sinu med agaetum. Kennslukona var radin til
Skalatinsheimilisins strax a fyrsta starfsarinu (Hilma Gunnarsdéttir, 2009) og var skoli
starfreektur par um arabil. | Tjaldanesi var somuleidis rekinn skoli og var kennslan
veigamikill pattur i starfsemi heimilisins. Einnig var skoli starfreektur & S6lborg (Margrét
Margeirsdottir, 2001).

Styrktarfélag vangefinna var stofnad i Reykjavik arid 1958. bad voru foreldrar og
adrir velunnarar folks med proskahdmlun sem st6du ad myndun félagsins. Hofst na baratta
fyrir baettum hag skjolsteedinga & 6llum svidum samfélagsins. Eitt af markmidum
Styrktarfélagsins var ad koma & fot dagvistun fyrir born med proskahdmlun par sem bérnin
getu hlotid ,,einhverskonar menntun og pjalfun an pess ad purfa ad fara ad heiman nema

rétt yfir daginn.” (Hilma Gunnarsdéttir, 2009, bls. 121). Fljotlega vard fyrsti visirinn ad
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slikri dagvistun til vio Hateigsveg en arid 1961 tok dagheimilid Lyngéas formlega til starfa
vid Safamyri. Sidar setti Styrktarfélagid a laggirnar dagpjonustu fyrir eldri einstaklinga i
Bjarkarasi og Lakjarasi (Hilma Gunnarsdottir, 2009).

Pad ma ljost vera ad baedi einstaklingar og frjals félagasamtok innan pridja geira
samfélagsins unnu gott og parft starf i pagu fatlads folks & pessum arum. A pvi leikur
enginn vafi. Pessir adilar attu frumkvaedi ad 6flugri uppbyggingu & svidi dagvistar og

busetu auk adkomu ad menntun fatlads folks.

4.5 GOdgerod og fatlad folk - umradur
I gegnum tidina hafa fjolmorg hérlend félagasamtok og einstaklingar stutt med einum eda
6drum heetti vid fatlad félk og adra minnihlutahopa. Sjalfbodalidar koma vida ad velferdar-
og mannudarstarfi og skipulagdar safnanir fara reglulega fram par sem landsmenn lata fé af
hendi rakna til pess ad leggja ymsum hépum og méalefnum lid. Skiptar skodanir eru um
gildi slikrar gddgerdar en sist virdist draga ur pess hattar lidsinni a velferdarsvidinu.

Alpjddlegar hreyfingar & bord vid Lions og Kiwanis hafa verid mjog virkar i
godgerdarstarfi hér a landi. A heimasidu Kiwanis & islandi kemur fram ad hreyfingin sinni
mannudar- og framfaramalum. Innan Kiwanis starfa konur og karlar ,,sem hafa dhuga 4 ad
taka virkan patt i ad baeta samfélagid, og lata gott af sér leida.” (Kiwanis.is, e.d.). |
sidareglum Lionsmanna koma svipud markmid fram, peir hjalpa medbradrum i vanda og
veita bagstdddum og minnimattar studning (Lions & islandi, e.d.). Pannig starfa
hreyfingarnar i anda peirrar nalgunar ad veita purfandi einstaklingum hjalp og studning, til
demis peim sem eru svo ,,0lansamir* ad vera fatladir. Pessi syn er mjog i anda
leeknisfraedilegs skilnings & fotlun.

pridja hvert ar hefur Kiwanishreyfingin stadid fyrir landsséfnun med sélu a K-
lyklinum undir kjorordinu ,,Gleymum ekki gedsjukum®. Fra upphafi hafa safnast rimlega
190 milljonir krona til styrktar gedsjuku folki med sélu K-lykilsins (Kiwanis.is, e.d.).
Lionsmenn hafa einnig verid virkir i studningi vid fatlad folk. Sem demi mé& nefna ad
Lionsklubburinn Agir hefur allt fra stofnun kltubbsins faert S6lheimum i Grimsnesi ymsar
gjafir auk pess ad standa fyrir arlegum jolaskemmtunum par sem skemmtikraftar koma
fram og ibdum eru feerdar jolagjafir (Porhallur Arason, 2008). Lionsklubburinn Pér kom
arum saman med svipudum heetti ad starfsemi Tjaldanesheimilisins (Hilma Gunnarsdottir,
2009).

[ doktorsrannsdkn Gudrunar V. Stefansdéttur (2008) lysa nokkrir vidmaelendur

hennar eftirminnilegum atburdum i lifi sinu. Kona sem bjé a onefndri stofnun lysir
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addraganda jolanna med pessum heetti: ,,Svo var sett upp alls konar skraut, stjornur og
masastigar. Fyrir jolin, 21. desember, kom svo Kaninn og gaf 6llum bérnunum &
stofnuninni jolagjafir. Eg var ordin stor pa og purfti ekki pessar gjafir ...« (bls.115).
Gudrun bendir & ad greina megi sorg i lysingu konunnar og vekur athygli a pvi ad
tilfinningar hennar gagnvart jolum fjarri fjolskyldu sinni og jolagjéfum fra 6kunnugum
hafi eflaust verid blendnar.

Vondud vinnubrdgd peirra adila sem starfa ad godgerdarmalum skipta afar miklu
mali. Slikt starf ma ekki hafa neikvaed ahrif & lifsgeedi og lidan folks. Pvi midur er algengt
ad akvedna fagmennsku skorti & pessu svidi. I hinum vestraena heimi er oft dregin upp
einsleit mynd af fotludu folki sem byggir & stadalmyndum en stadreyndin er hins vegar su
ad fatlad folk er afar fjolbreyttur hdpur einstaklinga. Stadalmyndir i okkar menningu
virdast einkum hafa pann tilgang ad hoéfoa til tilfinninga félks enda gera auglysingar fyrir
godgerdarstarf oft Ut & vorkunn auk pess sem fjélmidlar keppast vid ad birta batasogur af
ymsu tagi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir o.fl., 2013). Vid slik tekifaeri eru einstaklingar
gjarnan syndir & latlausan hatt i svart — hvitum litum og allri athygli beint ad likamlegum
,g6llum* peirra. Utgangspunkturinn er oft 6gaefan sem talin er felast i fotluninni. bvi hefur
verid haldid fram ad mytan um ad fotlun sé mikill harmleikur komi hvad gleggst fram i
auglysingum fyrir gédgerdarstarf (Barnes og Mercer, 2001). Sjalfsagt kannast flestir vid ad
hafa séd slikar auglysingar og viotol, til demis i timaritum, sjonvarpi og i tengslum vid
simasafnanir sem reglulega er efnt til med tilheyrandi sjonvarpsutsendingum.

Godgerdarstarf med pessum formerkjum pekkist baedi hér a islandi sem og annars
stadar i heiminum. Arlegur séfnunarpattur leikarans Jerry Lewis i bandarisku sjonvarpi er
bekkt deemi um slikt. Lewis styrdi paettinum i aratugi og safnadi peningum sem runnu til
rannsokna & vodvaryrnunarsjukdémum og pjonustu & pvi svidi. Samtok fatlads folks i
Bandarikjunum gagnryndu pettina hardlega og s6gdu pa dvirdingu vid fatlad folk. bar

veeri folkid synt sem veikir einstaklingar, hadir adstod annarra (Smith, 2003).

I natima velferdarsamfélogum er dasattanlegt ad einstaklingar, fatladir eda 6fatladir, séu
hadir godgerd og velvilja félagasamtaka og einstaklinga innan pridja geirans. Morgum
finnst nidurleegjandi ad purfa & adstod adila sem kenna sig vid godgerd ad halda. Enginn
lendir sjalfviljugur i slikri stddu og su neyad stridir an nokkurs vafa gegn almennum
mannréttindum.

Studningur gédgerdarsamtaka getur vissulega verid af 6liku tagi. Safni samtok fyrir

teeki sem nytist til rannsékna & sjukdémum hefur pad ekki bein ahrif daglegt lif félks. Hins
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vegar er folk berskjaldad og upplifir mikla nidurleegingu purfi pad ad leita til
godgerdarsamtaka eftir naudsynjum a bord vid mat. Flestum reynist erfitt ad bida i bidréd
eftir slikri adstod. Folk er yfirkomid af skomm og sumir segjast ,,frekar svelta en ad ganga
i gegnum pa nidurlegingu.* (Rannveig Traustadottir o.11., e.d., bls. 18).

Arlegt Reykjavikurmarapon islandsbanka for fram nyverid. Sidustu ar hefur farst
mjog i voxt ad hlauparar i maraponinu ,hlaupi til géds* eins og pad er kallad. A heimasidu
maraponsins eru hin ymsu félég og samtok & skra og geta patttakendur safnad
peningaaheitum sem renna til pessara hdpa (Reykjavikurmarapon islandsbanka 30 &ra,
e.d.a). Segja ma ad akvedinn galli sé & pessu fyrirkomulagi pvi 61l félégin og samtokin sem
taka patt i dheitasofnuninni flokkast sem godgerdarfélog & heimasidu hlaupsins
(Reykjavikurmarapon Islandsbanka 30 éra, e.d.b). Skraning félaganna med pessum hatti
gefur einhaefa mynd af starfsemi og markmidum peirra. Til deemis pa syn ad pad purfi ad
stydja og styrkja folk sem ,,pjaist™ vegna fotlunar eda veikinda. Pannig er litid 4
einstaklingana sem fornarlomb sem parfnast hjalpar.

Nefna mé ad félog & bord vid Atak — félag folks med proskahdmlun og NPA
midstddin eru a lista yfir gddgerdarfélog i Reykjavikurmaraponi (Reykjavikurmarapon
Islandsbanka 30 ara, e.d.b). Mannréttindi fatlads folks er kjarninn i starfi pessara félaga og
NPA midstddin byggir starf sitt einnig & hugmyndafraedinni um sjalfsteett lif. bad er
dapurlegt ad felogin bui ekki vid betra fjarhagslegt 6ryggi en svo ad pau fari pessa leid vid
fjaroflun. Enginn vafi leikur & ad pad stridir gegn hugmyndafraedinni um sjalfsteett lif og

réttindabaréttu fatlads folks ad vera hluti af gédgerdarataki Reykjavikurmarapons.

bls. 33



5 Nidurlag

Pad hefur verid badi fredandi og anaegjulegt ad rannsaka velferd fatladra islendinga i
ségulegu samhengi. Eg hef kannad lifskjor og afkomu fatlads folks og godgerdarstarf i
bagu pessa hops og ordid margs visari auk pess sem skilningur minn & framproun & pessu
svidi hefur dypkad. Mikid hefur aunnist i aranna ras en stadan i dag er p6 engan veginn
aseettanleg.

I upphafi vinnunnar vid verkefnid voru tveer rannsoknarspurningar kynntar. par eru

svohljodandi:

e Huvernig hafa lifskjor fatlads folks & islandi proast i gegnum aldirnar?
e Er fatlad folk i islenska velferdarsamfélaginu had 6lmusu og godgerd & sama hatt

0g pad var a pjédveldistimanum og i gamla beendasamfélaginu?

Erfitt er ad segja med fullri vissu til um adstaedur fatlads folks fyrr & timum. Medal annars
vegna pess ad hugtok sem lysa fotludu folki og fotlunum eru ung i islensku mali og fatlad
félk sem hdpur er i raun natima hugmynd. Allt fram til &rsins 1936 gilti engin sérloggjof
um fatlad folk & islandi en fyrir pann tima heyrdu malefni pessa hops undir almenna
10ggjof um framfaerslu. Strax & pjodveldistimanum giltu ymis lagaakveedi um fatekt folk
og vanheilt. FOIkid var kallad émagar og adstodin sem sveitarféldg veittu var i edli sinu
6lmusa svo einstaklingarnir maettu njota lagmarkslifskjara. Flestir i pessum hopi voru fastir
i gildru fateektar og prenginga sem erfitt var ad yfirstiga.

Framfzerslumal voru mikid til umraedu & Alpingi i lok nitjandu aldar og a fyrri hluta
peirrar tuttugustu. Hins vegar var pad ekki fyrr en med gildistoku laga um
almannatryggingar arid 1947 sem pau timamat urdu ad fatlad folk 6dladist rétt til
lifeyrisgreidslna fra rikinu i stad pess ad sja sér farborda med styrkjum fréa
sveitarfélogunum. 1 ritgerdinni kom fram ad éryrkjar & islandi hafa i gegnum tidina buid
vid mun lakari afkomu en tidkast i nagrannalondum okkar og tekjur éryrkja hér a landi eru
svo lagar ad moérgum reynist torvelt ad framfleyta sér. Auk pess inniheldur
tryggingalggjofin margvisleg skerdingarakvaedi sem hjalpa til vid ad vidhalda
fatektargildrum i lifeyriskerfinu. En vissulega byr fatlad folk & islandi, likt og landsmenn

allir, vid dnnur og betri lifskjor i dag en adur fyrr.
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Fatlad folk i islenska velferdarsamfélaginu er ekki had 6lmusu og gdédgerd a sama
hatt og pad var fyrr & timum. Framfaerslan i dag byggir a lifeyri en ekki styrkjum. pagd er
hins vegar stadreynd ad framlag félaga og einstaklinga sem starfa ad godgerdarmalum
hefur i gegnum tidina haft veruleg ahrif a lifsgaedi fatlads félks. bvi midur hafa kjor pessa
hops og adstedur lengi verid med peim haetti ad gddgerd & velferdarsvidinu hefur skipt
miklu mali.

AdJ lokum. pad er vert umhugsunarefni hvort st hugsjon sem godgerdarstarf byggir
a parfnist ekki endurskodunar. Er ekki timabert ad beina kroftum i rikari meeli ad pvi ad
skapa folki valdeflandi adstaedur, ad godgerdin feli i sér studning til sjalfsbjargar? bannig
meetti hugsanlega studla ad baettum lifskjorum fatlads folks til frambudar.
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