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Útdráttur 

Verkefni þetta fjallar um fólk með þroskahömlun og efri árin. Markmiðið er 

meðal annars að skoða aðstæður þeirra í dag, hvaða þjónustumöguleikar eru í 

boði og hvaða væntingar og óskir þau hafa um líf sitt. Það var unnið í tveimur 

hlutum, annars vegar var farin sú leið að kanna vel fræðilegar heimildir, aðrar 

rannsóknir, lagaramma og sögulega þróun. Hins vegar var gerð lítil rannsókn og 

viðtöl tekin við fólk með þroskahömlun um lífsaðstæður þeirra og hvernig þau 

vilja hafa líf sitt þegar þau eldast. 

Verkefnið byggir á niðurstöðum eigindlegrar rannsóknar sem unnin var veturinn 

2007-2008. Lykilþáttakendur voru tveir, kona og karl með þroskahömlun og við 

þau voru tekin einstaklingsviðtöl. Auk þess voru tekin viðtöl við rýnihóp og tóku 

sex einstaklingar með þroskahömlun af báðum kynum þátt í þeim. Þátttakendur 

voru á aldrinum 51-73 ára. 

Helstu niðurstöður gefa til kynna að bakgrunnur og lífshlaup þátttakenda hefur 

verið ólíkt ef miðað er við ófatlaða jafnaldra þeirra og að fólk með 

þroskahömlun lítur oft öðruvísi en þeir á hugtakið aldur. Það er ekki mjög 

upptekið af aldri og ellinni og lítið hefur verið rætt við það um efri árin og 

undirbúning þeirra. Þátttakendur eru flestir sammála um mikilvægi þess að hafa 

val, að geta búið heima eins lengi hægt er og að ekki eigi að byggja upp 

stofnanaþjónustu fyrir aldrað fólk með þroskahömlun. Þeir taka lítinn þátt í 

almennri þjónustu fyrir eldri borgara og þekkja varla til möguleikanna sem 

bjóðast þar.  

Í verkefninu kemur skýrt fram hvað viðhorf og skilningur á fötlun hafa haft 

mikil áhrif á lagasetningar og þjónustu fyrir fólk með þroskahömlun í gegnum 

tíðina og hvað það skiptir miklu máli hvernig hugtök eins og fötlun, aldur og 

þroskahömlun eru skilgreind því sá skilningur hefur mikil áhrif á viðhorf fólks 

og mótar þjónustuna. 
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Abstract 

The aim of this Master thesis is to look into the living conditions of older people 

with learning disabilities, the services they are offered, and their life 

expectations. Theoretical background within this field is looked into, as well as 

earlier studies, legal provisions and historical background. A study was also 

carried out where interviews were taken with people with learning disabilities. 

The topic of discussion was their lives today and what they want their lives to be 

like when they get old. 

A qualitative study was performed the winter 2007 – 2008. Two learning 

disabled individuals were interviewed, a man and a woman. Interviews were also 

taken with a focus group of six learning disabled individuals of mixed gender. 

Participants were 51 – 73 years old. 

The results indicate that the background and life of participants is different from 

their peers who are not disabled and individuals with learning disabilities often 

have a different outlook on the concept of aging. They are not very occupied 

with age and old age. Neither has the topic of aging nor preparation for old age 

been discussed with them to any extent. Most of the participants in the study 

agreed on the importance of having the choice of living at home as long as 

possible and that institutions for old people with disabilities should not be built. 

Their participation in public services for the elderly is scarce and the 

possibilities in that sector are not well known to them. 

It is clear that the attitude and understanding of the concept “disability” have had 

great influence on the legal provisions and services for people with disabilities. 

In view of this it is important to define concepts like disability, age and learning 

disabilities. People’s understanding of these concepts influences their attitudes 

and also affects the services that are offered to this group. 
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Formáli 

Fólk með þroskahömlun og efri árin er 15 eininga meistaraprófsverkefni í 

þroskaþjálfafræðum við Kennaraháskóla Íslands. Vinna við verkefnið stóð yfir 

veturinn 2007-2008 en sjálf rannsóknin var gerð á tímabilinu frá október 2007 til 

febrúar 2008. Leiðsögukennari var Guðrún V. Stefánsdóttir lektor við skólann 

og henni þakka ég ómetanlegan stuðning, hvatningu og gott samstarf. 

Við vinnslu verkefnisins fékk ég aðstoð frá ýmsum aðilum og þá sérstaklega 

þeim sem tóku þátt í rannsókninni. Þeim þakka ég fyrir ómetanlegt framlag, 

ánægjulegt og gott samstarf og hlýjar móttökur. Án þeirra hefði þessi rannsókn 

ekki orðið að veruleika.  

Hrefna Sigurðardóttir fær þakkir fyrir stuðning, samvinnu og góðar ábendingar 

og Laufey Gissurardóttur þakka ég fyrir gott samstarf og aðstoð við gagnaöflun. 

Að lokum þakka ég samstarfsfólki og samnemendum fyrir góð ráð og stuðning 

við vinnslu þessa verkefnis. 

 

 

 Erna Einarsdóttir, 2008 
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1. Inngangur 

Á undanförnum áratugum hafa orðið miklar samfélagsbreytingar. Fólk lifir við 

betri efnahag, betri heilsu, aukna tækni og meiri menntun. Lífsgæði eins og betri 

læknisþjónusta, þekking og tækniframfarir hafa valdið því að lífaldur þjóða 

hefur hækkað undanfarna áratugi. Fólk lifir lengur, þjóðir eldast og fullorðnir eru 

mun fleiri en áður. Hækkun lífaldurs hefur valdið mikilli umræðu hjá þeim sem 

skipuleggja og starfa innan heilbrigðis- og félagsþjónustu. Lífaldur fólks með 

þroskahömlun hefur hækkað eins og hjá öðrum. Betri lífsskilyrði, meiri þekking 

og breytt viðhorf í þjónustu hafa aukið lífslíkur þeirra verulega. Nú ná flestir 

þeirra svipuðum aldri og aðrir þjóðfélagsþegnar (Thorsen og Olstad, 2005). 

Sumar fatlanir bera þó með sér erfðafræðilega þætti sem geta haft í för með sér 

lægri aldur, eins og til dæmis Downs heilkenni, en lífslíkur þeirra hafa einnig 

aukist undanfarin ár. Í Bretlandi hefur meðalaldur fólks með Downs heilkenni 

aukist um 40 ár frá árunum 1930-1980 og er í dag rúmlega 56 ár (McDonald, 

2007:210).  

Í starfi mínu sem þroskaþjálfi hef ég orðið vör við erfiðleika sem mæta öldruðu 

fólki með þroskahömlun. Stór hópur þjónustunotenda hefur elst mikið og ýmis 

álitamál komið upp. Ég hef orðið vör við úrræðaleysi hjá þeim sem veita sértæka 

þjónustu og almenn heilbrigðis- og öldrunarþjónusta hefur ekki opnað dyr sínar 

svo auðveldlega enda eru aðstæður oft erfiðar þar. Ég hef mikið velt fyrir mér 

hvaða leið sé best að fara þegar horft er til framtíðar og hvernig sé best að haga 

stefnumótun út frá kenningum um fulla þátttöku og eðlilegt líf. Mikilvægt er að 

heyra hvað fólk með þroskhömlun vill, hverjar eru þeirra væntingar. Margir hafa 

búið mörg ár á altækum stofnunum og stutt er síðan þeir einstaklingar fengu 

aðgang að samfélaginu. Ég velti fyrir mér hvort að stofnanavædd 

öldrunarþjónusta sé það sem fólk með þroskahömlun vill. Skoða þarf hver 

staðan er í almennri öldrunarþjónustu, hvort greiður aðgangur er að þjónustu þar 

og hvernig viðhorf og vinnubrögð innan heilbrigðis- og öldrunarþjónustu eru 

gagnvart fólki með þroskahömlun. 



9 

 

 

Í verkefninu verður reynt að leita svara við ýmsum spurningum sem koma upp í 

þessu samhengi. Hvernig eru aðstæður fólks með þroskahömlun 50 ára og eldra í 

dag og hvernig þjónusta er ákjósanleg að þeirra mati? Hvernig hugsa þau um 

aldur og undirbúning fyrir efri árin? Hvernig skilja þau lífshlaup sitt? Hvernig á 

að skipuleggja umhverfi og þjónustu fyrir fólk með þroskahömlun 50 ára og 

eldra til framtíðar? Er verið að nýta tilboð fyrir eldri borgara og hafa þau 

aðgang? Og hverjar eru helstu áherslur hugmyndafræðinnar sem birtast í 

þjónustu og viðhorfum (McDonald, 2007; Thorsen og Olstad, 2005).  

Eins og kom fram í útdrætti er verkefnið unnið í tveimur hlutum, annars vegar er 

gerð lítil eigindleg rannsókn og hins vegar eru kannaðar fræðilegar heimildir, 

aðrar rannsóknir, lagarammar og söguleg þróun.  

 

1.1 Mikilvægi rannsóknar 

Við ákvörðun um hvort gera á rannsókn eða ekki er mikilvægt að hugsa um hver 

hagnast á henni, hvort hún muni vera framlag til málefnis eða einstaklings eða 

viðbót við almenna þekkingu. Rannsóknir eru til að efla umræður, fá fram ný 

sjónarhorn og stuðla að bættum aðstæðum og rannsakendur eiga að beita 

þekkingu sinni og færni í þágu fatlaðra og baráttu þeirra (Esterberg, 2002:32; 

Rannveig Traustadóttir, 2003b:43-46). 

Lífaldur fólks með þroskahömlun hefur aukist í takt við aðra, þörf er fyrir meiri 

þekkingu og mikilvægt er að hugsa um farveg öldrunarþjónustunnar. Helsti 

ávinningur rannsóknarinnar er því að afla þekkingar á upplifun og væntingum 

fólks með þroskahömlun um efri árin ásamt því að skoða hver staðan er í dag og 

hvernig á að horfa og skipuleggja til framtíðar.  
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1.2 Meginmarkmið og rannsóknarspurningar 

Markmið mitt með verkefninu er tvíþætt. Annars vegar að skoða þá möguleika 

sem bjóðast í dag í þjónustu fyrir fólk með þroskahömlun þegar það eldist og 

skoða almenna þjónustu fyrir aldraða og opinber viðmið. Hins vegar að fá fram 

óskir hjá fólki með þroskahömlun um hvernig það vill hafa líf sitt á efri árum. 

Hvernig upplifir það lífsaðstæður sínar og hvað vill það gera þegar það eldist. 

Með þessu vonast ég til að fá upplýsingar um stöðuna í dag og að niðurstöður 

rannsóknarinnar geti varpað ljósi á hvernig best sé að skipuleggja þjónustu til 

framtíðar, í samráði við fólk með þroskahömlun og stuðlað þar með að bættum 

aðstæðum þeirra. Leið að þessum markmiðum er meðal annars að fá fram þá 

þætti sem stuðla að lífsgæðum á efri árum, hvaða þjónustu þarf til þess og hvað 

þarf að vera til staðar svo að öldruðum geti liðið vel og þeir fái notið grundvallar 

mannréttinda og lífsgæða. Mikilvægt er að raddir fólks með þroskahömlun 

heyrist þegar verið er að fjalla um líf þeirra og móta stefnu til framtíðar. Til að 

ná settu markmiði hef ég sett fram eftirfarandi rannsóknarspurningar: 

• Hvaða þjónusta er í boði fyrir fólk með þroskahömlun þegar það eldist? 

• Hvaða óskir hefur aldrað fólk með þroskahömlun um líf sitt? 

• Hvaða framtíðarsýn á að hafa að leiðarljósi þegar þjónusta er skipulögð?  

Ég afmarka verkefnið við þjónustu við fólk með þroskahömlun 50 ára og eldra 

og fjalla ekki um einstaka þætti hennar.  

 

1.3 Aðferð 

Í rannsókninni eru notaðar aðferðir eigindlegra rannsókna, opin viðtöl og 

vettvangsheimsóknir. Ég tók viðtöl við fólk með þroskahömlun, rætt var við tvo 

einstaklinga og rýnihóp. Einnig nota ég heimildir eins og lög, aðrar rannsóknir 

og fræðibækur. Við greiningu gagna notaði ég nálgun grundaðrar kenningar og 

opna kóðun sem útskýrð er nánar í kaflanum um aðferðir og framkvæmd. 
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1.4 Skilgreining á hugtaki 

Hugtakið fólk með þroskahömlun er aðallega notað í þessum skrifum en þó ekki 

einungis. Einnig eru notuð orð eins og fatlað fólk, einstaklingar, fólk, 

manneskjur og aldraðir svo eitthvað sé nefnt. Það er gert til að forðast að 

orðalagið verði einsleitt og einhæft og til að reyna sem minnst að flokka fólk 

(Thorsen og Olsted, 2005:19). Skilningur á fötlun speglast í málfari og fólk með 

mismunandi skerðingu hefur ólíkar áherslur varðandi orðanotkun. Þeir sem 

styðja sjónarhorn breska félagslega líkansins um að fötlun sé félagsleg 

undirokun vegna hindrana í umhverfinu vilja nota orðfærið fatlað fólk, að 

umhverfið fatli fólk. Fólk með þroskahömlun vill nota orðfæri sem vísar fyrst á 

manneskjuna og síðan á skerðinguna. Sú áhersla að manneskja komi fyrst er 

þeim mikilvæg því barátta þeirra hefur gjarnan snúist um að standa vörð um 

mennsku sína sem oft hefur verið dregin í efa (Rannveig Traustadóttir, 

2003b:33-34). Orð eru máttug og það þarf að huga vel að því hvernig þau eru 

notuð og sérstaklega þarf að vera meðvitaður um að særa engan. 

Annað hugtak sem þarft er að skilgreina er aldur sem er afstætt hugtak og tekur 

mið af viðhorfum nánasta umhverfis. Í orðabók segi að aldur sé hluti af 

æviskeiði og elli sé það æviskeið þegar manneskjur hafi náð þroska. Í lögum er 

skilgreiningin sú að aldraður er sá sem orðinn er 67 ára (Íslensk orðabók, 1993; 

Lög um málefni aldraðra, nr.125/1999; Sigurveig H. Sigurðardóttir, 2006; 

Thorsen og Olstad, 2005). 

 

1.5 Fræðileg sjónarhorn 

Rannsóknin er unnin á sviði fötlunarfræða sem er nýleg fræðigrein sem hafnar 

einhliða læknisfræðilegum skilningi á fötlun og leggur áherslu á þá félagslegu 

þætti sem hafa áhrif á líf og aðstæður fatlaðs fólks. Hugtakið fötlun hefur sætt 

rækilegri endurskoðun og umræðu í fötlunarfræði og tekist hefur verið á um 

hvernig beri að skilja hugtakið. Í tengslum við þá umræðu hafa komið fram ýmis 

félagsleg sjónarhorn en af þeim hefur hið svonefnda breska félagslega líkan um 
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fötlun verið róttækast og umdeildast (Altman, 2001; Barnes, 1998; Rannveig 

Traustadóttir, 2003b). Á síðustu árum hefur einnig verið töluverð umræða um 

hinn svonefnda norræna tengslaskilning um fötlun. Hann hefur verið talinn til 

félagslegs skilnings á fötlun þrátt fyrir að hann gangi ekki eins langt í áherslum á 

samfélag og umhverfi og breska félagslega líkanið (Rannveig Traustadóttir, 

2006; Tøssebro, 2004).  

Fræðilegt sjónarhorn rannsóknarinnar er undir áhrifum frá breska félagslega 

líkaninu og norræna tengslaskilningnum. Um þau verður nánar fjallað í kafla 

tvö. Ég skoða einnig hugmyndafræði um eðlilegt líf, jafnrétti og þátttöku í 

samfélaginu sem hefur haft mikil áhrif á líf fólks með þroskahömlun síðustu 

áratugi og má segja að hluta til liggi rætur félagslegra líkana þar. Í tengslum við 

sögulega og lagalega þróun fjalla ég um læknisfræðilegan skilning á fötlun.  

 

1.6 Siðferðileg álitamál 

Í eigindlegum rannsóknum geta komið upp ýmis siðferðileg álitamál sem 

rannsakandi þarf að vera vakandi fyrir. Huga þarf meðal annars að upplýstu 

samþykki, trúnaði, nafnleynd, valdatengslum og eigin viðhorfum svo eitthvað sé 

nefnt. Mikilvægt er að rannsakandi sé meðvitaður um þessi atriði og að 

eigindlegar rannsóknir fjalla um fólk sem krefst vandvirkra vinnubragða og 

nærgætni í samskiptum.  

Til að tryggja trúnað og nafnleynd hefur nöfnum þátttakenda verið breytt, sem 

og öðrum einkennum og staðháttum og að loknum skrifum verkefninsins verður 

öllum gögnum eytt. Gefa þarf upplýsingar til þátttakenda allan tímann um 

framgang rannsóknar og að þeir geti hætt þátttöku þegar þeir vilja (Bogdan og 

Biklen, 2003; Esterberg, 2002; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Nánar 

verður komið inn á siðferðilega þætti í kaflanum um aðferð og framkvæmd 

rannsóknar. 
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1.7 Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í sjö meginkafla. Að inngangi loknum beinist annar kafli að 

sögulegri þróun hugmynda og kenninga. Ég skoða hvernig lög sem snúið hafa að 

þjónustu við fólk með þroskahömlun hafa þróast í gegnum árin og haft áhrif á 

viðhorf, þjónustu og aðstæður þeirra. Hugmyndafræði um eðlilegt líf og fulla 

þátttöku er gerð skil, læknisfræðilegur skilningur á fötlun er kynntur og fjallað 

um hugmyndir breska félagslega líkansins um fötlun og norræna 

tengslaskilninginn um fötlun. Í kafla þrjú velti ég fyrir mér hugtökunum 

sjálfræði, aldur og lífsferill, skoða þjónustu, viðhorf til aldraðra og stöðu þeirra. 

Fjórði kafli fjallar um fyrirliggjandi þekkingu og aðrar rannsóknir sem tengjast 

umræðum um aldrað fólk með þroskahömlun. Kafli fimm snýr að aðferðarfræði 

og framkvæmd rannsóknar. Þar kem ég meðal annars inn á rannsóknaraðferðir, 

öflun og greiningu ganga, þátttakendur, siðferðileg atriði og takmarkanir 

rannsóknar. Í sjötta kafla koma fram helstu niðurstöður rannsóknarinnar og í 

sjöunda og síðasta kaflanum er fjallað um helstu lærdóma og ábendingar sem má 

lesa úr niðurstöðum. 
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2. Söguleg þróun, hugmyndafræði, kenningar og fræðileg 

sjónarhorn 

Til að nálgast opinberan skilning á fötlun er gagnlegt að skoða hvernig lög sem 

snúið hafa að þjónustu við fólk með þroskahömlun hafa þróast í gegnum árin. 

Útfærsla á þjónustu, viðhorf og þekking á sögunni hjálpar okkur að skilja betur 

stöðu fólks með þroskahömlun í dag. Í þessu samhengi verður læknisfræðilegur 

skilningur á fötlun skoðaður og áhrif hugmyndafræði um fulla þátttöku, jafnrétti 

og eðlilegt líf. Fjallað verður um skilgreiningu á fötlun og hvernig skilningur á 

því hugtaki hefur áhrif á viðhorf og skilning fólks og sjálfsskilning fatlaðra. 

Horft er út frá sjónarhorni fötlunarfræða og breska félagslega líkaninu um fötlun 

gerð skil svo og norræna tengslaskilningnum. Lög um málefni aldraðra eru 

skoðuð og stefnumótun félagsmálaráðuneytisins um þjónustu við fötluð börn og 

fullorðna. 

 

2.1 Læknisfræðilegur skilningur á fötlun 

Frásagnir um skerðingu og fötlun má finna allt frá tímum Forn-Grikkja og 

margar þjóðir hafa haft þær venjur að útskúfa fötluðum og frábrugðnum 

einstaklingum. Í byrjun 18. aldar kemur fram á sjónarsviðið í Evrópu svokölluð 

upplýsingarstefna sem hafði mikil áhrif á heimspeki og vísindi og var 

grundvölluð á skynsemishyggju og trú á getu mannsins til að rækta hæfileika 

sína. Hjátrú og fordómar viku fyrir uppgötvunum og nýrri þekkingu um orsakir 

sjúkdóma og fötlunar. Einnig höfðu þjóðfélagslegar og stjórnarfarslegar 

breytingar á 19. öld áhrif á stöðu fatlaðra með auknu frelsi og mannréttindum og 

bjartsýni ríkti um að jafnvel væri hægt að lækna og aðlaga fatlað fólk út í 

samfélagið (Margrét Margeirsdóttir, 2001:22-38). En á síðari hluta 19. aldar 

komu fram breytingar á þessum viðhorfum. Kenningar í erfðafræði fengu mikið 

fylgi um aldarmótin 1900 og allt fram á fyrri hluta 20 aldarinnar. Uppgangur 

erfðavísinda hafði mikil áhrif á líf fatlaðs fólks og samfélagsleg staða þeirra 

versnaði. Kenning hinnar svokölluð mannkynbótastefnu um að óæskilegir 
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eiginleikar eins og drykkjusýki, geðsjúkdómar og andlegur vanþroski væru 

erfðabundnir og gengju frá einni kynslóð til annarar fengu hljómgrunn. Þeir sem 

voru öðruvísi vöktu því ótta samfélagsins um siðferðislega hnignun. Það hafði 

áhrif á lagasetningar og ráðstafanir stjórnvalda og þróunin fólst í því að koma 

upp stórum altækum stofnunum þar sem andlega vanheilir einstaklingar voru 

vistaðir til langframa eða lífstíðar. Með því var komið í veg fyrir eðlileg 

samskipti við umhverfið og þær stofnanir urðu samfélög, einangruð og lokuð frá 

öðrum. Breyttir þjóðfélagshættir í kjölfar iðnbyltingar urðu svo til þessa að 

útiloka fatlað fólk enn frekar þegar það varð að félagslegu vandamáli. Hraði 

verksmiðjuvinnu var mörgum erfiður sem áður höfðu tekið þátt í 

landbúnaðarstörfum og það leiddi af sér minni þátttöku í samfélaginu og frekari 

stofnanvist (Margrét Margeirsdóttir, 2001:52-54; Unnur B. Karlsdóttir, 1998). 

Læknisfræðilega sjónarhornið spratt upp úr þessum jarðvegi og hefur að mestu 

verið ráðandi í vestrænum heimi síðan. Það skilgreinir fötlun út frá líkamlegri og 

andlegri skerðingu. Byggt er á vísindalegri þekkingu sem lítur á fötlun sem 

andstæðu alls þess sem er heilbrigt og eðlilegt. Læknisfræðilegt sjónarhorn 

leggur áherslu á að greina líkamlega og andlega skerðingu, veita ráðgjöf, 

meðferð, endurhæfingu og umönnun. Einstaklingur er stimplaður og fötlunin 

gerð að megin einkenni hans. Fötlunin er þannig orðin vandamál og einkenni 

einstaklingsins en ekki hluti af margbreytileika samfélagsins. Einblínt er á 

sjúkdóminn og félagslegar afleiðingar hans frekar en að horfa á umhverfisþáttinn 

og félagslegar hindranir. Fötlun er útskýrð á þann hátt að skerðingin ráði 

fötluninni (Altman, 2001; Barnes, 1998; Dóra S. Bjarnason, 2001; Rannveig 

Traustadóttir, 2003b). Læknisfræðilegar skilgreiningar leitast því við að breyta 

og lækna einstaklinginn þannig að hann passi umhverfinu. Áherslan er á 

lækningu og endurhæfingu, það er að segja þjónustan er nokkurs konar 

viðgerðaþjónusta (Cole, 2001:501-510; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2004:496-507). 

Í flokkunarkerfi Alþjóðlegu heilbrigðisstofnunarinnar WHO er greint á milli 

þriggja lykilhugtaka, skerðingar, fötlunar og hömlunar. Í þessu flokkunarkerfi er 

fötlun ekki það sama og skerðing en skerðingin er talin vera megin orsök 
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fötlunar og er því í anda læknisfræðilega sjónarhornsins (Barnes 1998; Rannveig 

Traustadóttir, 2003b). 

Sá skilningur að fötlun sé persónulegur harmleikur er ríkjandi innan 

læknisfræðilega sjónarhornsins. Skerðingin er álitin uppspretta allra erfiðleika og 

harmleikur er mikið notað hugtak til að lýsa hugmynd eða reynslu af fötlun. 

Ímynd fatlaðs fólk í fjölmiðlum er persónulegur harmleikur og oft er dregin upp 

sú mynd að það sé óhamingjusamt og skerðingu þurfi að uppræta og gera sem 

eðlilegasta með öllum ráðum. Svo neikvæð eru viðhorf til skerðingar og fötlunar 

að snemmómskoðanir til að greina ákveðna galla í fóstrum og eyða þeim, 

fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir á fólki með þroskahömlun eru stundaðar 

víða um heim, meðal annars hér á landi. Það er gengið út frá því að fatlað fólk 

vilji vera „eðlilegt“, það á að gera við fatlaða og aðlaga þá að samfélaginu. Litið 

er á þá sem ólánsöm fórnarlömb, háð öðrum og í þörf fyrir meðferð og 

umönnun. Þetta sjónarhorn hefur oftast legið til grundvallar í starfi fagfólks og 

einnig verið ráðandi í huga almennings. Það sjónarhorn að skerðingin valdi 

fötlun er styrkt á hverjum degi með viðhorfi læknisfræðilega sjónarhornsins 

(Finkelstein, 2004; French og Swain, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b, 

2006). 

 

2.1.1 Íslensk lög frá 1936-1980  

Engin sérstök lög voru til um málefni fatlaðs fólks á Íslandi fyrr er árið 1936 

þegar lög um fávitahæli tóku gildi. Áður var framfærslu þeirra mætt með 

fátæktarlöggjöfinni.  

Í lögum um fávitahæli (1936) ríkti læknisfræðileg og erfðafræðileg sýn og 

þjónustan sem markaðist af þeim viðhorfum einkenndist af stofnanavist 

(Brynhildur Flóvenz, 2004:17). Í lögunum var gert ráð fyrir að ríkið stofnaði 

skólaheimili fyrir vanvita og hálfvita, vinnuhæli fyrir fullorðna hálfvita og 

hjúkrunarhæli fyrir örvita og fávita. Þar kom fram að formaður 
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eftirlistnefndarinnar skyldi vera læknir, sérfróður um mein fávita og einnig var 

lögð áhersla á aðskilnað karla og kvenna samkvæmt mannkynbótastefnunni (Lög 

um fávitahæli, nr. 18/1936).  

Lög um fávitahæli giltu þar til sett voru lög um fávitastofnanir árið 1967. 

Samkvæmt þessum lögum átti ríkið að reka eitt aðalhæli fyrir fávita og það 

hlutverk fékk Kópavogshæli sem opnaði árið 1952. Lög um fávitastofnanir voru 

í gildi í 13 ár og í þeim spegluðust viðhorf samfélagsins til fatlaðs fólks á þeim 

tíma (Margrét Margeirsdóttir, 2001:119-121). Þar kom fram að aðalhælið væri í 

senn hjúkrunarhæli, uppeldis-, kennslu- og vinnuhæli og að yfirlæknir skyldi 

skipaður að fengnum tillögum frá Landlækni. Sjá átti vistmönnum fyrir 

læknishjálp, hjúkrun og gæslu (Lög um fávitastofnanir, nr. 53/1967). Þarna 

koma sjónarhorn læknisfræðilegra skilgreininga skýrt fram.  

Lögin frá 1967 sem fólu í sér ákvæði um vistun á altækri stofnun þóttu ekki í 

takt við þá hugmyndafræði sem var að koma fram í Skandinavíu á þeim tíma þar 

sem verið var að hverfa frá hugsun stofnanaþjónustu og kenningar um eðlilegt lif 

og samfélagsþátttöku voru að koma fram (Margrét Margeirsdóttir, 2001:119). 

Eftir síðari heimstyrjöld urðu fræðimenn í erfðafræði varfærnari og læknis- og 

lífræðileg sjónarmið fengu samkeppni frá félagsvísindum, uppeldis- og 

sálarfræði sem lögðu áherslu á hvernig umhverfi, uppeldi og lífsskilyrði hefðu 

mótandi áhrif á líf fólks (Margrét Margeirsdóttir, 2001:60). Rannsóknir á 

altækum stofnunum og niðurstöður fræðimanna um skaðsemi þeirra höfðu 

víðtæk áhrif á árunum milli 1960 og 1970 og fram kom mikil gagnrýni á 

óviðunandi aðbúnað á stofnunum fyrir fólk með þroskahömlun. Fræðistörf áttu 

stóran þátt í því umbótarstarfi sem hófst um 1970 með lokun altækra stofnana og 

uppbyggingu þjónustu út í samfélaginu og ýtti undir það að sjónum var beint að 

fötlun sem félagslegu fyrirbæri (Rannveig Traustadóttir, 2006:16-17).  

Velferðakerfið tók að breytast, fátækrahjálpin var afnumin og mannréttindi 

aukin. Nýjar hugmyndir komu fram á sjónarsviðið með breyttum viðhorfum. 

Lausnin var ekki lengur fólgin í að loka fatlaða inni á stofnun með litlum 
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möguleikum á mannsæmandi lífi. Í þessu samhengi spratt upp ný 

hugmyndafræði sem varð grundvöllur að nýrri félagsmálastefnu í þjónustu við 

fatlaða, sérstaklega þroskahamlaða. Sú fræði byggðist á kenningum um eðlilegt 

líf (normalization) og samfélagsþátttöku (intergration). Þessi nýja hugsun þróast 

jöfnum höndum í Svíþjóð og Danmörku en það var Danmörk sem fyrst þjóða 

samþykkti lög um þjónustu við þroskahefta árið 1959 þar sem þessi skilningur 

kom fram. Hugmyndir um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku hafa síðan verið 

hafðar að leiðarljósi í stefnumótun og uppbyggingu í þjónustu við fólk með 

þroskahömlun (Margrét Margeirsdóttir, 2001:60-61). 

 

2.2 Kenningar um eðlilegt líf, jafnræði og fulla þátttöku 

Daninn Niels E. Bank-Mikkelsen setti fyrstur fram kenningar um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku en hann var yfirmaður málefna þroskaheftra í danska 

félagsmálaráðuneytinu á 6. og 7. áratugnum. Í löggjöf árið 1959 voru þessi 

hugtök markvisst notuð til að móta stefnu og vísað til þeirrar hugmyndafræði að 

fólk með þroskahömlun ætti að lifa eins eðlilegu lífi og unnt væri á stofnunum. 

Það ætti að taka þátt í venjulegu lífi, eiga sér einkalíf, taka þátt í atvinnu og fara í 

gegnum lífsferilinn á sama hátt og aðrir. Þessi hugmyndafræði varð til þess að 

leysa margt fatlað fólk frá hlutverki sjúklingsins og breytti sýn hjá fagfólki, 

stjórnvöldum og fræðimönnum (Dóra S Bjarnason, 2001; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Bank-Mikkelsen, 1976). 

Sænski félagsfræðingurinn Bengt Nirje setti fram skilgreiningu á kenningum um 

eðlilegt líf og fulla þátttöku árið 1969. Grundvallarþættir hugmyndafræði Nirje 

(1980) eru að fólk með þroskahömlun hafi möguleika á að hafa eðlilegan 

hrynjanda í deginum, vikunni og árinu. Vakni á morgnana, taki þátt í ýmsum 

störfum og athöfnum og upplifi mun á vinnustað, heimili og félagsstarfi. Að 

hátíðisdagar séu hátíðisdagar og það taki sér sumarleyfi eins og aðrir. Einnig á 

fólk að upplifa eðlilegan aldurshrynjanda, að vera barn, unglingur, fullorðinn og 

að lokum aldraður. Nirje talar um að fólk með þroskahömlun eigi rétt á að 
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upplifa virðingu samfélagsins og að virða eigi rétt þeirra til að taka sjálfstæðar 

ákvarðanir. Hann bendir einnig á að það sé réttur allra að lifa í tvíkynja heimi, 

hafa fjárhagslegt öryggi og búa og starfa við venjulegar aðstæður i eðlilegu 

umhverfi. En það sem flokkast undir það að lifa eðlilegu lífi er mismunandi eftir 

menningu og aðstæðum í hverju þjóðfélagi fyrir sig (Nirje, 1980:36-44).  

Skilgreiningar Nirje snerust um að allir ættu jafnan rétt í samfélaginu sem þýddi 

að fatlað fólk átti rétt á þjónustu við sem eðlilegastar aðstæður. Að tilgangurinn 

væri ekki að breyta fötluðu fólki heldur að um hverfi þeirra og lífsskilyrði yrðu 

sem líkust annarra í samfélaginu. Markmiðið var jafnrétti og viðurkenndur réttur 

einstaklingsins á að fá möguleika til þátttöku í samfélaginu óháð skerðingu. 

Vistun á altækum stofnunum gæti því ekki samræmst kenningum um eðlilegt líf 

og samfélagsþátttöku (Nirje 1980:31-49; Margrét Margeirsdóttir 2001:62-63).  

Hugmyndir Bengts Nirje bárust til Bandaríkjanna þar sem félagsfræðingurinn 

Wolf Wolfensberger (1980a, 1980b) endurskilgreindi þær út frá hefðum 

félagsvísinda og heimspeki. Hann þróaði þær áfram og árið 1985 kynnti hann 

kenningar sínar um gildisaukandi hlutverk (social role valorization). Þær miða 

að því félagslega hlutverki sem fólk hefur í samfélaginu og hvernig sé hægt að 

hafa það velmetið og jákvætt. Wolfensberger var í mun að fatlað fólk hefði 

félagslega velmetin hlutverk og að nota ætti allar hugsanlegar aðferðir sem 

samfélagið býr yfir til að ýta undir þau hlutverk. Bæði með því að þjálfa ákveðna 

hæfileika hjá einstaklingnum og með því að finna honum velmetna staði og 

stöður í samfélaginu. Hans sjónarmið var að samfélagið kæmi fram við fatlað 

fólk sem frávik en það leiddi til stimplunar, útilokunar og neikvæðra viðhorfa í 

þeirra garð. Áhrif þessara hindrana á sjálfstraust og sjálfsmynd fólks orsakaði 

það síðan að það lenti í félagslegu hlutverki sem nyti ekki virðingar í 

samfélaginu (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Wolfensberger, 1980a, 1980b, 

1985). Wolfensberger taldi mikilvægt að nota góðar fyrirmyndir, jákvæð tákn og 

félagslega þátttöku. Það hvernig við sjáum aðra og upplifum yrði meðal annars 

til í samskiptum og með því að breyta aðstæðum fólks væri hægt að breyta 
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ímynd þeirra. Wolfersberger vildi meina að hugtakið fötlun byggi ekki í 

einstaklingnum sjálfum heldur yrði til í félagslegu samhengi (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Wolfensberger, 1980a, 1980b, 1985).  

 
Hugmyndir Wolfensbergers eru í fullu gildi i dag. Hann telur mikilvægt að 

skoða umhverfi og aðstæður vanmetins fólks út frá aðstæðum velmetins fólks í 

samfélaginu og að þjónusta fyrir vanmetið fólk sé staðsett á velmetnum stöðum. 

Áherslan er á einstaklinginn og einstaklingsmiðaða þjónustu, horft er út frá 

hverjum og einum en ekki hópnum. Út frá þessu er kannski hægt að álykta að 

hugmyndir hans séu blanda af félagslegum líkönum og læknisfræðilega 

sjónarhorninu.  

 

2.2.1 Íslensk lög frá 1979-1996  

Um miðjan áttunda áratuginn var umræða á Íslandi farin að aukast meðal 

fagfólks, hagsmunasamtaka og jafnvel stjórnvalda um að búseta á stofnunum 

skaðaði fólk og væri ekki góður kostur. Áhrif kenninga Nirje var farið að gæta 

hér. Lög um fávitastofnanir voru enn í gildi og úrræði í búsetu engin nema vistun 

á yfirfullum sólarhringsstofnunum.  

Lög um aðstoð við þroskahefta voru samþykkt 1979 og tóku gildi 1. janúar 

1980. Þau mörkuðu nýja og breytta stefnu og byggðu á hugmyndafræði um 

eðlilegt líf, jafnrétti og samfélagsþátttöku (Margrét Margeirsdóttir, 2001:185-

188; Rannveig Traustadóttir, 2003b:39). Þetta kom skýrt fram í 1. gr. þar sem 

sagði: „Markmið þessara laga er að tryggja þroskaheftum jafnrétti við aðra 

þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til þess að lifa sem eðlilegustu lífi í 

samfélaginu“. Í 4.gr. sömu laga sagði ennfremur: „Veita skal þroskaheftum 

þjónustu á almennum stofnunum að svo miklu leiti sem unnt er“ (Lög um aðstoð 

við þroskahefta, nr. 47/1979). Hugtakið þroskaheftur kom þarna fyrst fram og 

leysti af hólmi orð eins og fáviti, hálfviti og vangefinn. Í 2.gr. laganna kom fram 

svohljóðandi skilgreining, “Orðið þroskaheftur táknar í lögum þessum hvern 

þann sem þannig er ástatt um, að hann geti ekki án sérstakrar aðstoðar náð 
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eðlilegum líkamlegum eða andlegum þroska“ (Lög um aðstoð við þroskahefta, 

nr. 47/1979).  

Lögin leiddu til mikilla breytinga og höfðu í för með sér nýja stjórnsýsluhætti. 

Mikilvægt atriði þeirra var að skipta landinu í átta svæði og með því var ábyrgð 

og frumkvæði sett til heimamanna um að koma þjónustu á í heimabyggð. Þeirri 

uppbyggingu fylgdi nokkur tvískinnungur því að árið 1978 hófst bygging á nýju 

vistheimili á austurlandi og á vestfjörðum var byggingu vistheimilis lokið árið 

1984. Bygging nýrra vistheimila stangaðist á við hugmyndafræði laganna. Ennþá 

eimdi því mikið eftir af læknisfræðilega sjónarhorninu og margir voru þeirrar 

skoðunar að altækar stofnanir ættu rétt á sér, sérstaklega fyrir fjölfatlaða sem 

þyrftu hjúkrun og læknisþjónustu (Brynhildur Flóvens, 2004; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Rannveig Traustadóttir, 2003b). Lögin höfðu einnig í för 

með sér nýja þjónustuþætti sem tóku mið af hugmyndafræði um eðlilegt líf, eins 

og ákvæði um vinnu, skóladagheimili og skammtímavistanir, en helsta nýmælið 

var ákvæði um sambýli sem var nýr valkostur í búsetu fyrir fólk með 

þroskahömlun (Margrét Margeirsdóttir, 2001:188-192).  

Þegar horft er á skilgreiningar á hugtakinu þroskaheftur er nokkuð ljóst að þarna 

var verið að skilgreina út frá læknisfræðilegu sjónarhorni. Það var verið að 

bregðast við göllum og afbrigðilegheitum með lögunum. Um leið var lögð 

áhersla á þátt umhverfisins og mikilvægi samfélagslegrar aðstoðar og talað um 

tengsl einstaklings og umhverfis. Lögin voru því töluvert framsýn (Rannveig 

Traustadóttir, 2003b: 39). Þetta voru fyrstu heildarlögin sem tóku mið af 

hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku og eru því aðeins tæplega 

30 ár síðan að fólk með þroskahömlun fékk lögleidd ákvæði um að það ætti rétt 

á aðstoð til að geta orðið virkir þátttakendur í samfélaginu. 
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2.2.2 Lög um málefni fatlaðra 1983 

Ný heildarlög voru samþykkt árið 1983. Þau nefndust Lög um málefni fatlaðra 

og tóku gildi 1. janúar 1984. Þetta voru fyrstu heildarlögin sem áttu við um allt 

fatlað fólk og hugtakið fatlaður var skilgreint í fyrsta sinn í íslenskri löggjöf en 

þar sagði í 2. gr.: „Orðið fatlaður í þessum lögum merkir þá sem eru andlega eða 

líkamlega hamlaðir“ (Lög um málefni fatlaðra, nr. 41/1983). Markmið þeirra var 

það sama og í lögum frá 1979 en nýmæli komu meðal annars fram varðandi 

atvinnu- og endurhæfingarmál. Orðið fatlaður var í þessum lögum yfirheiti yfir 

alla þá sem búa við andlegar eða líkamlegar skerðingar. Samkvæmt þeim leiddu 

skerðingar af sér fötlunina, vandinn lá hjá einstaklingnum og það er í anda 

læknisfræðilega sjónarhornsins. Orðfærið málefni fatlaðra sýnir þó fram á víðari 

sýn á fötlun sem gefur til kynna að í lögunum hafi minni áhersla verið lögð á 

fötlun sem persónulegt vandamál en áður (Brynhildur Flóvenz, 2004; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Lög um málefni fatlaðra, 1983; Rannveig Traustadóttir, 

2003b). 

 

2.2.3 Lög um málefni fatlaðra 1992 

Árið 1989 var skipuð nefnd til að skoða gildandi lög. Það sjónarmið var komið 

fram að æskilegast væri að málefni fatlaðra væri inn í heildarlöggjöf um 

almenna félagsþjónustu og að óeðlilegt væri að vera með sérstaka félagsþjónustu 

fyrir fatlað fólk. Það þótti þó ekki tímabært og talið var að nokkur tími væri þar 

til samfélagslegar aðstæður gerðu það mögulegt. Endurskoðuð sérlög voru því 

samþykkt 2. júní 1992 (Brynhildur Flóvenz, 2004:18-19). 

Í lögum um málefni fatlaðra frá 1992 má lesa nýjan skilning á fötlun. Þar segir í 

2. gr.:  

Sá á rétt á þjónustu samkvæmt lögum þessum sem er andlega eða 

líkamlega fatlaður og þarfnast sérstakrar þjónustu og stuðnings af þeim 

sökum. Hér er átt við þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og 

heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið afleiðing af 
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langvarandi veikindum, svo og slysum (Lög um málefni fatlaðra, nr. 

59/1992). 

Lögin skilgreina réttindi fólks til þjónustu og gefa nákvæmari upptalningu á því 

hver á rétt á henni. Ekki er greint á milli hömlunar, fötlunar eða skerðingar og 

enn má lesa að fötlun sé álitin vera galli einstaklingsins. Áhrifa frá 

„viðgerðarlíkönum“ læknisfræði gætir enn, en orðalag og hugsun er breytt og 

talað er um þjónustu og stuðning til að lifa lífinu með skerðingunni. 

Viðurkenning á mikilvægi umhverfis og félagslegra þátta koma því fram 

(Rannveig Traustadóttir, 2003b:40-41). Lögin ganga lengra en fyrri lög og 

staðfesta að eðlilegt líf og samfélagsþátttaka sé upphafspunktur og inntak 

þjónustu en ekki markmið hennar. Lögð er áhersla á að fatlað fólk geti skapað 

sér líf utan stofnana og því er stoðþjónustan treyst í lögunum. Lögin eru ekki 

lengur stofnanalög heldur þjónustulög (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003: 218). 

Í lögunum frá 1992 koma fram ákvæði um endurskoðun innan fjögurra ára frá 

gildistöku þeirra. Undanfarinn áratug hefur staðið til að flytja málefni fatlaðra 

alfarið frá ríki til sveitarfélaga. Frumvörp hafa verið lögð fram á Alþingi, nú 

síðast 2000-2001 en hafa ekki fengist samþykkt. Rökin fyrir flutningnum eru 

meðal annars þau að það sé óeðlilegt að taka þjónustu við fatlaða út úr almennri 

félagsþjónustu og að það stangist á við þá stefnu sem nú ríkir um samþættingu 

og jafna þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu. Gert er ráð fyrir að á næstu árum 

verði skref til jafnrar þátttöku stigið til fulls með því að fella niður sérlög og að 

aðstoð við fatlaða verði samþætt almennri þjónustu (Brynhildur Flóvenz, 2004; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

2.2.4 Stefna Félagsmálaráðuneytisins.  

Á Íslandi heyra málefni fatlaðs fólks undir félagsmálaráðuneytið sem nýlega 

hefur mótað stefnu í málefnum þess fyrir tímabilið 2007-2016. Við vinnu 

stefnunar var leitað til fólks sem hefur reynslu og þekkingu á þjónustu frá 
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ólíkum sjónarhornum og þannig var leitast við að hlusta eftir röddum þeirra sem 

stefnan hefur áhrif á. Ný stefna á að tryggja öllum landsmönnum fullt aðgengi að 

samfélaginu og stuðla þannig að virkri þátttöku sem flestra. Í þessu sambandi er 

hugtakið aðgengi notað í víðri merkingu, átt er við alla þá sem þarfnast einhvers 

konar stuðnings af hálfu samfélagsins til þess að búa við eðlilega lífshætti. 

Meðal þeirra eru aldrað fólk, langveikir og þeir sem glíma við félagslegan vanda 

(Félagsmálaráðuneytið, 2007). 

 
Í skýrslu frá ráðuneytinu sem fjallar um framtíðarsýn er gerð grein fyrir 

lykilhugtökunum fötlun og fatlaður, í hvaða samhengi þau eru sett og að 

skilningur á fötlun sé höfuðatriði í mótun hugmyndafræði og stefnu í málefnum 

fatlaðs fólks. Í sama kafla er fræðilegum sjónarhornum gerð skil. 

Læknisfræðilega sjónarhornið er kynnt og einnig þau félagslegu sjónarhorn sem 

eru andsvar við því eins og breska félagslega líkanið um fötlun og norræni 

tengslaskilningurinn (Félagsmálaráðuneytið, 2007). Fram kemur að jafnrétti og 

sambærileg lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skilyrði til að lifa eðlilegu lífi 

eiga að vera leiðarsljós í aðgerðum samfélagsins gagnvart fötluðu fólki. Þeir sem 

búi við fötlun eigi að fá stuðning til sjálfstæðis til að verða fullgildir þegnar 

samfélagsins á eigin forsendum og njóta virðingar. Þá er talað um að líta eigi á 

hugtakið fötlun út frá félagslegu sjónarhorni og að bæta þurfi aðgengi að 

samfélaginu til að draga úr fötlun (Félagsmálaráðuneytið, 2007). 

 

Grundvallaratriði hugmyndafræðinnar voru í raun sett fram með lögum um 

aðstoð við þroskahefta frá 1979 eða fyrir tæpum 30 árum og það var orðið 

tímabært að endurskoða hugmyndafræði og viðhorf í málefnum fatlaðs fólks. 

Eins og kemur fram hér að ofan virðist ný stefna taka mið af kenningum um 

eðlilegt líf og samfélagsþátttöku og gagnrýna skilgreiningar læknisfræðilega 

sjónarhornsins. Hún boðar því þjónustu í anda hugmynda breska félagslega 

líkansins og norræna tengslaskilningsins. Í skýrslunni kemur fram að fullt 

samráð skuli haft við fatlað fólk um skipulag þjónustunnar og ætti að því vera 
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spennandi tími framundan fyrir það og starfsmenn þess að taka þátt í 

uppbyggingu þjónustunnar á næstu árum. Það hefur hins vegar ekki reynt á 

aðferðir og útfærslu hugmyndafræðinnar og engin reynsla er komin á það 

hvernig stefnunni verði framfylgt. Í skýrslunni kemur fram að stefnan leggur 

meginlínur en nánari útfærslur og leiðir sem á að fara bíða frekari umfjöllunar. 

 

2.2.5 Lög um málefni aldraðra 

Þegar rætt er um þjónustu og viðhorf gagnvart öldruðu fólki er nauðsynlegt að 

skoða þau sérlög sem eru í gildi. Fyrstu sérlögin um málefni aldraða voru sett 

árið 1982. Tilgangurinn var að koma á samræmdu skipulagi í þjónustu og tengja 

þá öldrunarþjónustu sem var til staðar en ekki byggja upp nýtt bákn 

þjónustustarfssemi. Núgildandi lög voru samþykkt í desember 1999. Þar er lögð 

áhersla á að tryggja öldruðum þjónustu á því þjónustustigi sem miðar að þörfum 

þeirra og ástandi, það er að aldraðir geti búið við eðlilegt heimilislíf en 

stofnanaþjónusta sé tryggð þegar hennar er þörf. Einnig er lögð áhersla á að þeir 

búi við jafnrétti og að sjálfsákvörðunarréttur sé virtur. Í 2. gr. laganna kemur 

fram sú skilgreining að aldraður er sá sem orðinn er 67 ára og í fjórða kafla 

þeirra er fjallað um tvíþætta öldrunarþjónustu, opna öldrunarþjónustu og 

stofnanaþjónustu. Heilbrigðis- og tryggingamálaráðherra fer með yfirstjórn 

málefna aldraðra (Lög um málefni aldraðra, nr. 125/1999). 

Tilgangur sérlaga fyrir aldraða og fatlaða er fyrst og fremst að leggja grunn að 

ákveðinni þjónustu, ekki að tryggja sjálfræði og mannréttindi heldur velferð. 

Lög fyrir aldraða gera ráð fyrir því að við 67 ára aldur aukist þörf fólks fyrir 

félags- og heilbrigðisþjónustu. En þar sem aldraðir eru ólíkur og breiður hópur 

væri réttara að skilgreina þjónustu út frá þörf og vilja frekar en aldri (Ástríður 

Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004:45 og 50). Gildandi sérlög fyrir 

aldrað fólk voru samþykkt árið 1999, eftir að umræða um að leggja ætti niður 

sérlög fyrir fatlaða hófst. Þrátt fyrir þá umræðu virðist enn þurfa sérlög til að 

tryggja réttindi, sjálfræði og þjónustu fyrir aldraða. Fatlað fólk hefur um aldir 
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verið minnihlutahópur og búið við innlokun, undirokun og mismunun og á 

sínum tíma þurfti sérlög sem baráttutæki til að tryggja lágmarks mannréttindi 

þeirra. En aldraðir eiga ekki þessa sögu og flestir reikna með því að verða 

aldraðir og stefna í raun að því. Það er því umhugsunarvert að það skuli þurfa 

sérlög til að tryggja réttindi þeirra í samfélaginu.  

Kenningar Nirje og Wolfensberger eru í fullu gildi í dag og samkvæmt þeim ber 

að virða einstaklinginn og sjálfsákvörðunarrétt hans og samfélaginu ber að skapa 

fólki skilyrði til að lifa eðlilegu lífi á eigin forsendum. Að mati Wolfensberger 

(1985) er mjög mikilvægt að horfa alltaf út frá því sem er menningarlega 

velmetið og viðurkennt þegar verið er að skipuleggja þjónustu fyrir fólk með 

þroskahömlun og það er ekki síður mikilvægt þegar verið er að skipuleggja 

þjónustu fyrir eldri borgara. Gera þarf ráð fyrir öllum manneskjum og 

fjölbreytileika allra einstaklinga. Hér á eftir verður nánar fjallað um 

fötlunarfræði og tvö sjónarhorn sem þar birtast, breska félagslega líkanið um 

fötlun og norræna tengslaskilninginn. 

 

2.3 Fötlun og fötlunarfræði 

Fötlunarfræði er þverfagleg grein sem tengist mörgum sviðum og flestum innan 

félagsvísinda. Hún er ein þeirra fræðigreina sem fæst við hugtakið fötlun og 

spurninguna hvað fötlun er. Fræðimenn hafa bent á að erfitt sé að skilgreina 

hugtakið fötlun. Það er sveigjanlegt hugtak og getur verið mismunandi frá einni 

þjóð til annarar og þar hafa þættir eins og ólík menning, hefðir og 

samfélagsvenjur áhrif. Þeir benda á að fötlun sé afstæð því að hægt er að draga 

úr samfélagslegum hindrunum og hafa þannig áhrif á fötlunina. Skilgreiningar 

og hugtök endurspegla viðhorf sem koma meðal annars fram í lögum og 

skilgreining á hugtakinu fötlun er afar mikilvæg því á henni byggist réttur manna 

til að njóta þeirra réttinda sem lög tryggja. Skilgreining á fötlun fer eftir þeirri 

hugmyndafræði sem ríkir hverju sinni og verður ekki skilgreind í eitt skipti fyrir 

öll. Skilgreiningar þurfa að vera í stöðugri í þróun með opinni umræðu og 
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samstaða þarf að ríkja um hverjir eru fatlaðir hverju sinni og hvar mörkin liggja 

(Altman, 2001; Brynhildur Flóvenz, 2004; Guðrún V. Stefánsdóttir 2004; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001; Rannveig Traustadóttir, 2003b). 

Fræðikonan Rannveig Traustadóttir (2003b) telur að á Íslandi sé ríkjandi 

hefðbundin sýn á fötlun, að læknisfræðilegur skilningur sé enn ríkjandi þó að 

margir sem koma að málefnum fatlaðra hafi undanfarið gagnrýnt það sjónarmið. 

Í tali fagfólks og almennings er skerðing og fötlun það sama og ekki er mikil 

almenn þekking á flokkunarkerfum og skilgreiningu á fötlun. Hugtakið fötlun er 

notað sem yfirhugtak um hópa fólks með mismunandi skerðingar eins og kemur 

fram í lögum um málefni fatlaðra frá 1992. Það hvernig fötlun er skilgreind 

hefur áhrif á framkomu og viðhorf gagnvart fötluðu fólki, samskipti og 

væntingar til þeirra. Þeir sem aðhyllast félagsleg líkön gagnrýna hina 

hefðbundnu læknisfræðilegu skilgreiningu á fötlun þar sem óljós skil eru á milli 

skerðingar og fötlunar (Lög um málefni fatlaðra, 59/1992; Guðrún V. 

Stefánsdóttir 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003a). Hér á eftir verða kynnt tvö 

félagsleg sjónarhorn og hugmyndir þeirra um fötlun sem bæði eiga það 

sameiginlegt að gagnrýna skilgreiningar læknisfræðilega sjónarhornsins. 

 

2.3.1 Breska félagslega líkanið 

Gott velferðarsamfélag þarf að gera ráð fyrir öllum manneskjum og 

fjölbreytileika mannlífsins. Breska félagslega líkanið um fötlun leggur áherslu á 

þetta en upphaf þess má rekja til mótmæla líkamlega fatlaðs baráttufólks og 

samtaka þeirra í Bretlandi sem hafna skilgreiningu læknisfræðilega 

sjónarhornsins. Fötlunarfræði og félagsleg líkön hafa þróast í nánum tengslum 

við baráttuna fyrir fullri þátttöku í samfélaginu og sú barátta byggir á reynslu 

fatlaðs fólks. Umræðan innan samtaka fatlaðra um að það séu ekki skerðingar 

sem orsaka vandamál fatlaðs fólks, heldur það hvernig samfélagið bregst við 

þörfum þeirra sem minnihluta hefur verið kallað hið breska félagslega líkan um 

fötlun (Barnes, 1998; Oliver, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b). Það líkan 
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hefur gengið einna lengst í að greina á milli skerðingar (líffræðilegir þættir) og 

fötlunar (félagslegir þættir). Þessi túlkun á fötlun leiddi til þess að farið var að 

horfa á eðli og skipulag samfélagsins en ekki persónuleg einstaklingseinkenni og 

að það mætti sigrast á hindrunum samfélagsins með því að tryggja aðgengi að 

samfélaginu að öllu leyti (Flinkenstein, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b). 

 
Breska félagslega líkanið gagnrýnir sjónarhorn læknisfræðilegrar skilgreiningar 

sem lítur á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og eðlilegt, að fötlun sé 

einstaklingsbundin skerðing og persónulegur harmleikur. Fylgismenn þess telja 

að þau vandamál sem fatlað fólk standi frammi fyrir séu ekki komin frá 

skerðingu þeirra heldur umhverfinu, að uppbygging samfélagsins geri ekki ráð 

fyrir öllum þegnum þess. Samkvæmt því er það samfélagið sem fatlar fólk en 

ekki skerðingin, fötlunin bætist við skerðinguna á þann hátt að fólk er einangrað 

og útilokað frá þátttöku í samfélaginu (Barnes, 1998; Flinkenstein, 2004; 

Rannveig Traustadóttir, 2003b, 2006). Fatlaðir baráttumenn og 

fötlunarfræðingar hafna því að það sé hlutverk lækna eða annarra fagmanna að 

„gera við“ einstaklinga og reyna að gera þá „eðlilega“. Þeir viðurkenna nauðsyn 

þess að fagmenn vinni störf sín en mótmæla forræði þeirra og hins opinbera yfir 

lífi fatlaðra (Dóra S. Bjarnason, 2001:42). 

 
Samkvæmt þessum skilningi eru það félagslegar hindranir, aðgengi, fordómar 

eða neikvæð viðhorf gagnvart fötluðu fólki, sem takmarka athafnir. Þessi nýji 

skilningur á fötlun er frelsandi fyrir fatlað fólk, ríkjandi hugmyndum um fötlun í 

lögum, velferðarkerfinu og læknisfræði má nú andmæla og hrekja. Hugmynd 

breska félagslega líkansins snýst því ekki um einstaklingsbundna skerðingu 

heldur um skilgreiningu á fötlun (Barnes,1998; Oliver, 2004; Rannveig 

Traustadóttir, 2003a, 2006). 
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2.3.2 Gagnrýni á breska félagslega líkanið 

Nýrri hugsun fylgja oftast efasemdir og nokkur gagnrýni hefur komið fram á 

breska félagslega líkanið. Raddir hafa heyrst um að það leggi of mikla áherslu á 

samfélagslegar hindranir og hafni eða líti framhjá skerðingunni. Of lítið sé horft 

á menningu, kynferði, þjóðerni, kynhneigð og skerðingar sem ekki eru 

líkamlegar og hvernig þessir þættir fléttist saman og hafi áhrif á daglegt líf 

fatlaðs fólks (Chappell, 1998; Chappell, o.fl., 2001; Rannveig Traustadóttir, 

2003b; Shakespeare, 2007). Í þessu samhengi er líkanið gagnrýnt þegar um er að 

ræða fólk með þroskahömlun. Rökin eru meðal annars þau að það byggist á 

reynslu líkamlega fatlaðra en fólk með þroskahömlun hefur ekki átt fulltrúa í 

hópi fatlaðra fræðimanna sem eru flestir líkamlega og/eða skynfatlaðir. Raddir 

þeirra og sjónarmið hafi því ekki komið fram við mótun líkansins og öll fræðileg 

skrif um merkingu fötlunar taki því lítið sem ekkert mið af reynslu þeirra. Með 

því að einblína um of á líkamlegar skerðingar sé fólk með þroskahömlun ekki 

með (Aileen S. Svensdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2008; Chappell, 1998; 

Chappell, o.fl., 2001; Shakespeare, 2007). 

 
Gagnrýnni umræðu fylgir gjarnan endurskoðun og þróun. Þátttaka fólks með 

þroskahömlun hefur smám saman aukist, ekki síst í gegnum lífssögur þeirra sem 

hafa komið út undanfarin ár og gegna mikilvægu hlutverki varðandi það að 

breyta viðhorfum og hugmyndum fólks. Einnig hafa aðferðir 

samvinnurannsókna sem byggjast á nánu samstarfi og valdajafnvægi fræðafólks 

og fólks með þroskahömlun haft áhrif fyrir allt fatlað fólk. Samvinnurannsóknir 

leggja áherslu á virka aðild þátttakenda í öllu rannsóknarferlinu og á jafnræði í 

tengslum rannsakenda og þeirra sem verið er að rannsaka. Þrjú atriði einkenna 

samvinnurannsóknir, staða höfundar, þær eru valdeflandi og að fólk með 

þroskahömlun eru fullgildir þátttakendur (Aileen S. Svensdóttir og Kristín 

Björnsdóttir, 2008; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2006; Rannveig Traustadóttir, 

2006; Walmsley og Johnson, 2003). Í þessu sambandi er vert að hugleiða að allt 
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sem gert er í samfélaginu til að draga úr hindrunum fyrir fatlað fólk á að geta 

skilað sér til allra, óháð því hver fötlunin er. 

 

2.3.3 Norræni tengslaskilningurinn 

Á Norðurlöndum er ekki ríkjandi sameiginlegur skilningur á fötlun en þó má 

greina sameiginlegar hugmyndir sem einkennast af áherslunni á tengsl fatlaðra 

og umhverfis. Norski fræðimaðurinn Jan Tøssebro (2004) telur að norrænn 

skilningur eigi það margt sameiginlegt að hægt sé að tala um sérstaka nálgun 

sem hann nefnir norræna tengslaskilninginn á fötlun. Hann telur að fræðimenn 

nýti bæði félagslegan og læknisfræðilegan skilning þegar kemur að skilgreiningu 

á hugtakinu fötlun (Tøssebro, 2004). 

Þegar nýtt hugtak um fötlun var kynnt í Noregi um 1960 var lögð áhersla á að 

umhverfið tæki mið af þörfum fatlaðs fólks. Ekki ætti einungis að þjálfa og 

endurhæfa heldur þyrfti að fjarlægja samfélagslegar hindranir og veita þjónustu 

og stuðning. Þetta sjónarhorn tekur ekki mið af einni aðferð eða leið, frekar er 

um samsafn hugmynda að ræða sem þróuðu nýjan tengslaskilning á fötlun á 

Norðurlöndum (Rannveig Traustadóttir, 2006; Tøssebro, 2004). Meginatriði 

tengslanálgunarinnar eru þrjú. Í fyrsta lagi að fötlun sé misræmi á milli 

einstaklings og umhverfis, bil á milli getu einstaklings og krafa umhverfisins. Í 

öðru lagi að fötlun sé aðstæðubundin, blind manneskja er ekki fötluð þegar hún 

talar í síma og er því ekki alltaf fötluð þó að hún búi við skerðingu. 

Einstaklingur með þroskahömlun er ófatlaður þegar hann keyrir bíl úti á vegum 

en getur átt erfitt með að skilja gildi peninga og sé því fatlaður við þær aðstæður. 

Í þriðja lagi að fötlun sé afstæð, skilgreiningar séu félagslega ákvarðar og oft 

tilviljanakennt hvar mörkin eru dregin. Mörk þroskahömlunar séu því 

mismunandi eftir löndum og menningu. Tøssebro bendir á að tengslahugmyndir 

sem þessar megi finna í opinberum gögnum á Norðurlöndum allt frá 1980 

(Rannveig Traustadóttir, 2006: 25-26;Tøssebro, 2004:3-8). 
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Samkvæmt tengslaskilningnum er hlutverk þjónustunnar að brúa bilið á milli 

einstaklingsins og umhverfisins. Tøssebro telur að skilningur norðurlandabúa sé 

fyrst og fremst pólitískur og bundinn velferðakerfinu. Þegar kemur að kostnaði 

við þjónustu, bótagreiðslum, kennslu eða aðra samfélagslega þjónustu þá er 

byggt á læknisfræðilegu sjónarhorni og skilgreiningum þess (Tøssebro, 2004). 

Á Íslandi kemur fram í lögum um aðstoð við þroskahefta frá 1979 að 

skilgreining á hugtakinu þroskaheftur er út frá læknisfræðilegu sjónarhorni en 

um leið er lögð áhersla á mikilvægi samfélagslegrar aðstoðar og talað um tengsl 

einstaklings og umhverfis. Þetta endurspeglar þá tengslanálgun sem einkennir 

norræna skilninginn. Annað dæmi má finna í lögunum frá 1983. Þar má lesa að 

andlegar og líkamlegar skerðingar leiði af sér fötlunina, að vandinn sé staðsettur 

hjá einstaklingnum sem er í anda læknisfræðilega sjónarhornsins. En orðfærið 

málefni fatlaðra sýnir fram á víðari sýn á fötlun, að samfélagið hindri þá sem 

búa við skerðingu. Í núgildandi lögum frá 1992 kemur fram viðurkenning á 

mikilvægi umhverfis og félagslegra þátta og það er í samræmi við norræna 

tengslaskilninginn. Íslensk löggjöf endurspeglar því sama tengslaskilning á 

fötlun og önnur Norðurlönd en læknisfræðilegar áherslur eru ennþá sterkar 

(Rannveig Traustadóttir, 2003b: 38-41). 

 

Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið fjallað um söguna, lögin, hugmyndafræði, kenningar 

og fræðileg sjónarhorn. Þar kemur skýrt fram hvað viðhorf og skilningur á fötlun 

hefur haft mikil áhrif á lagasetningar og þjónustu fyrir fatlað fólk í gegnum 

tíðina. Fólk með þroskahömlun hefur um aldir verið minnihlutahópur og búið 

við undirokun og mismunun. Eins og fræðikonan Rannveig Traustadóttir 

(2003c) segir í grein sinni Fötlun, fræði og samfélag: 
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Fatlað fólk hefur verið einangrað, innilokað, athugað, þjálfað, sett í 

meðferð, skorið upp, skipað fyrir, leiðbeint, lokað inn á stofnunum og 

stjórnað í meiri mæli en nokkur annar minnihlutahópur hefur mátt þola 

(Rannveig Traustadóttir, 2003c:11-12).  

 

Þessi reynsla hefur haft áhrif á sjálfsmynd, lífsferli og viðhorf þeirra til sjálfs sín. 

Það er ekki fyrr en undanfarna áratugi að viðhorf í garð fólks með þroskahömlun 

hafa verið að breytast og réttindi þeirra viðurkennd. 
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3. Aldur, lífshlaup, sjálfræði og þjónusta  

Í kaflanum er fjallað um hugtakið aldur, hvernig horft er á sambandið milli 

fötlunar og aldursskeiða og hvernig það sjónarhorn getur aukið skilning okkar á 

fötlun. Reynt er að varpa ljósi á hugtökin aldur og lífsferill og hvaða skilning 

fólk með þroskahömlun leggur í þau. Fjallað er um þjónustu, undirbúning fyrir 

efri árin og hvort að það felist tvöföld neikvæð stimplun í því að vera aldraður 

og með þroskahömlun. Hugtakið sjálfræði er skoðað en það er mikilvægt hugtak 

þegar um er að ræða þjónustu við fólk.  

 

3.1 Sjálfræði 

Lögræðislögin (1997) kveða á um rétt manna til sjálfræðis og fjárræðis. Í fyrstu 

grein segir: „Lögráða verða menn 18 ára. Lögráða maður er sjálfráða og 

fjárráða“. Skilgreining á sjálfræði kemur síðan fram í 2. gr.: „Sjálfráða maður 

ræður einn öðru en fé sínu, nema lög mæli á annan veg“ (Lögræðislög, nr. 

71/1997). Í lögunum kemur fram skýr lagalegur réttur og skilgreining á 

sjálfræði. Sjálfræði er mikilvægt hugtak og eitt af grundvallargildum í mannlegri 

tilveru því þar birtast siðferðileg verðmæti hverrar manneskju, að hún sé 

sjálfráða. Manneskja er ekki viljalaus þolandi heldur gerandi með vilja, 

tilfinningar og eigið gildismat (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 

2004). 

Að sjálfráða einstaklingur ráði sér sjálfur þýðir að hann tekur ákvörðun um 

eitthvað og til þess að geta tekið ákvörðun verður hann að hafa fleiri en einn 

valmöguleika. Sjálfræði snýst um að einstaklingar ráði athöfnum sem varða þá 

sjálfa, valdi ekki öðrum skaða og gerir kröfu um að aðrir taki ekki fram fyrir 

hendurnar á þeim. Það fer síðan eftir aðstæðum og einstaklingum að hvað miklu 

leyti hver og einn getur og vill nýta sjálfræði sitt. Mörgum eru settar skorður af 

aðstæðum eða takmörkunum. Samkvæmt þessu er réttur allra til að njóta 

sjálfræðis nokkuð skýr lagalega og siðferðislega, en fólk er hins vegar misvel 
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upplýst eða meðvitað um þennan rétt sinn. Í sjálfræðinu felast mikilvæg 

siðferðileg verðmæti sem allir menn eiga rétt á að njóta (Ástríður Stefánsdóttir 

og Vilhjálmur Árnason, 2004; Guðmundur H. Frímannson, 1993). 

Sjálfræðishugtakið tengist siðfræði sem fjallar fyrst og fremst um réttindi og 

siðferðileg verðmæti og styður því við ríkjandi hugmyndafræði í málefnum 

fatlaðra. Sjálfræði má tengja hugmyndum breska félagslega líkansins um að 

hindranir samfélagsins fatli fólk. Samfélagsleg hindrun getur verið að réttur til 

sjálfræðis sé ekki virtur og með því að standa vörð um sjálfræði er því verið að 

ryðja úr vegi samfélagslegri hindrun.  

 

3.2 Sjálfræði aldraðra 

Í umræðu um öldrun og aldraða skipta þættir eins og sjálfræði og val miklu máli. 

Þegar fólk er í þeirri aðstöðu að þurfa aðstoð annarra í daglegu lífi geta þessi 

siðferðilegu verðmæti verið í hættu. Þá er sérstaklega átt við öldrunarheimili, 

stofnanir og heimili fólks með þroskahömlun.  

Sá sameiginlegi skilningur á sjálfræði, að fólk geti mótað og haft áhrif á líf sitt 

kallar á að skoða þarf og gagnrýna hvað það er sem getur staðið í vegi fyrir að 

einstaklingur geti nýtt sér þessa sérstöðu sína. Fólk á helst að geta lifað lífi sínu 

án íhlutunar annarra, það felur í sér að virða skal gildismat og lífsviðhorf 

einstaklinga. Ekki bara vegna þess að það sé rétt eða til góðs, heldur vegna 

virðingar við persónu einstaklingsins. Samkvæmt þessum skilningi má enginn 

ráðskast með persónu hans eða einkahagi nema með hans samþykki (Ástríður 

Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004:14). Sjálfræði felur þó aldrei í sér að 

fólk geti fyllilega ráðið aðstæðum sínum, heldur að það geti valið en sé ekki 

þvingað til að gera eitt frekar en annað. Sjálfræði er því háð aðstæðum, tengt 

yfirráðum annarra og valkostum einstaklingsins (Ástríður Stefánsdóttir og 

Vilhjálmur Árnason:, 2004:15-19).  
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Viðhorf til aldraðra hefur verið í þá átt að litið er á þá sem einsleitan hóp, með 

sömu þarfir, langanir og vilja. Lög um málefni aldraðra (1999) styðja við þessa 

hugsun þar sem horft er á aldur sem skilgreiningu en ekki á ástand eða þarfir 

eins og fram kemur í kafla tvö. Markmið þjónustunnar eru oft tengd því að sinna 

heilsuþörfum sem er mikilvægt en um leið verður öll sýn í gegnum sjúkdóma og 

vandamál. Þetta ýtir undir það að úrræði í málefnum aldraðra hafa lengst af 

beinst að stofnanaþjónustu og stefnan hefur verið að búa öldruðum áhyggjulaust 

ævikvöld á stofnunum, sinna stöðluðum þörfum og stuðla frekar að öryggi en 

sjálfræði (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004:22-23). Sú hugsun 

er mjög í anda læknisfræðilegs skilnings á fötlun. 

 

3.3 Aldur 

Þegar hugtakinu aldur er flett upp í íslenskri orðabók kemur fram að aldur sé 

hluti æviskeiðs, elli sé það æviskeið þegar þroska er náð og að vera kominn til 

aldurs er að vera gamall (Íslensk orðabók, 1993:19). Öldrun má einnig hugsa í 

gegnum líkamsbreytingar sem geta komið fram eins og skerðingu á sjón og 

heyrn. Samkvæmt lögum er það að vera aldraður miðað við ákveðinn árafjölda, 

en ekki horft á ástand eða þarfir. Samfélagið skilgreinir fólk aldrað 67 ára þó að 

fæstum finnist þeir vera gamlir við þann aldur, hvorki andlega né líkamlega. Að 

ná þessum tiltekna aldri þýðir þó ekki endilega að einstaklingur þurfi aukna 

heilbrigðisþjónustu eða breytta félagslega þjónustu. Aldur er afstætt hugtak sem 

tekur mið af viðhorfum umhverfisins og þeim reglum sem gilda auk þess sem 

það samfélag sem einstaklingur býr í hefur áhrif á upplifun aldurs. Að eldast er 

því ekki ákveðinn tími eða kafli í lífi fólks heldur snýst um breytingar sem allir 

upplifa jafnt og þétt í gegnum lífið. (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur 

Árnason, 2004; Lög um málefni aldraðra, nr.125/1999; Sigurveig H. 

Sigurðardóttir, 2006; Thorsen og Olstad, 2005).  

Skilningur á hugtakinu öldrun tengist oft breytingum á heilsu og líkamsástandi. 

Fólk með þroskahömlun skilur hugtakið oft öðruvísi, aldur hefur ekki haft mikil 
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áhrif á lífsferil þeirra. Aldrað fólk með þroskahömlun hefur margt búið á 

sólarhringsstofnunum þar sem fólk á öllum aldri og með mismunandi fatlanir og 

sjúkdóma bjó saman. Það upplifði oft að ungt fólk, mikið fatlað og veikt dó mun 

fyrr en þeir sem eldri voru. Upplifun þess á fötlun og veikindum er því ekki 

endilega háð aldri. Að eldra fólk sé veikara, viðkvæmara og að heilsan sé verri 

verður þess vegna óljóst. Það tekur aldur oft ekki til sín og hugsar öðruvísi um 

hann en aðrir (Priestley, 2004; Thorsen og Olstad, 2005). 

 

3.4 Lífshlaup og æviskeið 

Hugtökin lífshlaup og æviskeið er hægt að túlka og skilja á marga vegu, en þau 

lýsa lífsferli einstaklings í ákveðinn tíma. Oftast er það notað þegar verið er að 

skoða hlutverkaskipti og félagslegar breytingar yfir ævina og samhengið milli 

æviskeiða. Ein leið til að hugsa um kynslóð og aldursbil er að skoða tengingu 

milli aldurssviða, eins og æsku, unglingsára, fullorðinsára og elliára, að 

kynslóðir færast á milli aldursskeiða (Priestley, 2003:21-23, 2004:94).  

Þetta sjónarhorn getur aukið skilning okkar á fötlun, hvernig litið er á samband 

milli fötlunar og lífshlaupsins og hvaða áhrif fötlun hefur á fólk á mismunandi 

aldri og æviskeiði. Horfa þarf á hvernig samfélagið skipuleggur þjónustu og 

stuðning frá vöggu til grafar þar sem skilningur okkar á hlutverkum og ábyrgð 

fullorðinna segir mikið til um af hverju fólk með fötlun hefur svo oft verið 

útilokað frá samfélaginu (Priestley, 2003:2-4). Að horfa á fötlun út frá 

lífsferlisnálgun þýðir að fötlunin hefur mismunandi merkingu fyrir fólk á 

mismunandi aldri og ólíka þýðingu á mismunandi tímum æviskeiðsins. Það sem 

er nefnt skerðing á einu æviskeiði getur verið eðlilegur hluti af öðru. Skerðing er 

oft hluti af æviskeiði aldraðra og talin eðlilegur fylgifiskur öldrunar en getur haft 

önnur áhrif á ungt fólk. Líkur á skerðingu aukast með aldrinum en rannsóknir og 

umræða innan fötlunarfræðinnar hafa snúist um þá sem eru á vinnumarkaði og 

yngri. Raddir og reynsla aldraðra er jafnvel vanmetin í stefnumarkandi 

umræðunum innan félagasamtaka fatlaðra (Priestley, 2003, 2004). 
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Þegar rætt er um kynslóð eða aldursskeið er ekki bara verið að ræða um 

ákveðinn aldur, heldur líka félagslega staðsetningu innan samfélagsins á 

ákveðnum tíma. Kynslóð er fólk á svipuðum aldri sem deilir svipaðri reynslu. 

Það hefur haft áhrif og mótað líf þeirra og sjálfsmynd á ákveðinn hátt 

samanborið við þá kynslóð sem fór á undan eða kemur á eftir. Það er því hægt að 

segja að sjónarhorn lífshlaupsins byggist á þeirri forsendu að líf fólks sé samofið 

samfélaginu og þeirri menningu sem það býr við. Einstaklingur þroskast og líf 

hans tekur breytingum í takt við samfélagið og ef samfélagið breytist þá breytist 

hann með (Priestley, 2003:19-20; Thorsen og Olstad, 2005:3 og 43).  

 

3.5 Efri árin og þjónusta 

Með hækkun lífaldurs og auknum lífsgæðum hefur það aukist að fólk undirbúi 

sig fjárhagslega til að geta átt góð efri ár og búið sem lengst heima. Opinber 

kerfi styðja þá þróun til dæmis með möguleikum á séreignasparnaði 

lífeyrissjóða. Fólk kaupir fasteignir sem tryggingu fyrir ellina, stofnar 

sparireikninga og almenn hvatning í þjóðfélaginu er í þessa átt. Fólk með 

þroskahömlun hefur oftast haft litla möguleika á að undirbúa sig á þennan hátt. 

Margir hafa einungis haft lágmarks innkomu í formi bóta, aðgangur að vinnu 

verið takmarkaður og því ekki möguleikar á sérstökum sparnaði lífeyrirssjóða. 

Tekjur og tekjumöguleikar hafa verið lægri en almennt gerist og kaup á fasteign 

oft lítil sem enginn möguleiki. Fólk með þroskahömlun hefur því færri valkosti 

en aðrir borgarar á efri árum (McDonald, 2007:210-211). 

Ekki vilja allir aldraðir nýta heimaþjónustu en kjósa að draga sig í hlé og fá 

þjónustu á sértækum stofnunum og upplifa það sem ákveðið öryggi. Þessar 

stofnanir horfa á umönnun út frá læknisfræðilegu sjónarhorni en ekki á stuðning 

til sjálfstæðis eins og fram kom í umræðu um sjálfræði hér að framan. En er 

stofnanavædd öldrunarþjónusta það sem fólk með þroskahömlun vill? Margir af 

núlifandi kynslóð hafa búið mörg ár á altækum stofnunum og stutt er síðan þeir 

fengu aðgang að samfélaginu. Ólíklegt er að það fólk kjósi aðra stofnanadvöl 
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síðustu árin sín. Þörf er fyrir meiri þekkingu á aðstæðum þeirra í dag og hvernig 

það vill sjá efri árin. Þess vegna er mikilvægt að hugsa um öldrunarþjónustu 

fyrir fólk með þroskahömlun og hvernig núverandi þjónusta getur mætt þeim 

(McDonald, 2007:211-212).  

Spurningin er hvernig á að horfa á samfélagslega þátttöku út ævina. Í Noregi 

hafa verið umræður milli öldrunarþjónustunnar og þjónustu fyrir fatlaða um 

hvort að aldrað fólk með þroskahömlun eigi að fá tilboð innan almennrar 

öldrunarþjónustu, nota sérþjónustu eða hvort hægt sé að tvinna þetta tvennt 

saman (Thorsen, 2003). Eins og fram kom í inngangi hefur lífaldur fólks með 

þroskahömlun hækkað verulega undanfarna áratugi og í Bretlandi er áætlað að 

um 40% verði eldri en 60 ára og 12% verði eldri en 65 ára. Eins og er ríkir 

ákveðið úrræðaleysi hjá þeim sem veita sértæka þjónustu fyrir fatlaða og ekki 

hefur verið greiður aðgangur að almennri öldrunarþjónustu. Þetta orsakar hættu á 

að aldrað fólk með þroskahömlun lendi á milli þjónustukerfa eða fái slakari 

þjónustu hjá báðum kerfunum (MCDonald, 2007; Thorsen, 2003). Það er því 

mikilvægt að heyra hvað fólk með þroskahömlun vill, hverjar þeirra væntingar 

eru og hvernig er best að haga stefnumótun út frá kenningum um fulla þátttöku 

og eðlilegt líf í samráði við þau.  

 

3.6 Aldursfordómar og stimplun 

Hugtakið aldursfordómar vísar til staðlaðrar ímyndar og fordóma gegn fólki 

vegna þess að það er gamalt. Í grein sinni Viðhorf til aldraðra segir Sigurveig H. 

Sigurðardóttir (2006) frá aldursfordómum og viðhorfi almennings til aldraðra. 

Þar kemur fram að viðhorfin eru neikvæð, fordómar ríkjandi og mikið um 

æskudýrkun í þjóðfélaginu. Gott dæmi um aldursfordóma er vinnumarkaðurinn, 

þar sem eldra fólk fær ekki sömu tækifæri og yngri starfsmenn, því er ekki treyst 

á sama hátt og þarf að hætta vinnu á ákveðnum aldri þótt það geti og vilji vinna 

lengur. Í fjölmiðlum og umræðum er oft talað um fjárskort gamals fólks og að 

þjónusta við aldraða sé of kostnaðarsöm sem getur valdið óöryggi og vanlíðan 
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aldraðra og leitt til þess að litið er á þá sem samfélagsbyrði. Í rannsókn sem gerð 

var af Gallup fyrir heilbrigðisráðuneytið í tilefni af ári aldraðar árið 1999 kom þó 

fram að 73% fólks á aldrinum 65-80 ára höfðu sjaldan eða aldrei 

fjárhagsáhyggjur (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 1999; Sigurveig H. 

Sigurðardóttir, 2006). 

Aldrað fólk með þroskahömlun hefur lifað lífi sínu undir þeim aðstæðum að vera 

skilgreind öðruvísi en aðrir og fengið meðhöndlun sem annars flokks. Þau hafa 

lifað við stimplun, flokkunarskilgreiningar og sjúkdómsgreiningar. Þegar rætt er 

um stimplun er átt við að eitthvað sérstakt greini fólk frá öðrum, að það sé ekki 

eins og allir hinir. Mikilvægur þáttur af kenningarlegum skilningi á stimplun er 

sú skoðun að hugmyndir okkar um það hverjir hinir eru og hvað þeir gera er 

nátengt hugmynd okkar um það hver við erum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2001). Fólk skilur aldur eða elli á mismunandi hátt og sá 

skilningur á eitthvað sameiginlegt með því hvernig samfélagið skilur eða 

skilgreinir fötlun. Báðir þessir hópar eru flokkaðir og settir í ákveðið samhengi í 

félagslegri þjónustu. Í samfélagi sem dýrkar æsku, hreysti og hraða hafa viðhorf 

til öldrunar og fötlunar verið neikvæð, fatlaðir og aldraðir glíma því við fordóma 

og hættu á tvöfaldri neikvæðri stimplun frá umhverfinu (Priestley, 2003; 

Thorsen og Olstad, 2005).  

 

Í þessu samhengi má skoða kenningar Wolfensberger (1985) um gildisaukandi 

hlutverk sem rætt er um í kafla tvö. Þar kemur fram að félagsleg hlutverk eru 

vanmetin eða velmetin af samfélaginu. Einstaklingar í þeirri stöðu að vera 

aldraðir og með þroskahömlun eru þá væntanlega í tveimur vanmetnum 

hlutverkum og samkvæmt Wolfensberger leiðir það til stimplunar og neikvæðra 

viðhorfa frá samfélginu.   
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Samantekt 

Eins og fram hefur komið er hugtakið lífshlaup túlkað og skilið í samhengi við 

félagslega skilgreiningu á lífsferlinu, að vera barn, ungur, fullorðinn og gamall. 

Aldrað fólk með þroskahömlun hefur oft farið á mis við ýmsar hlutverka- og 

aldurstengdar breytingar sem hefur áhrif á skilning og upplifun þeirra á aldri og 

öldrun (Thorsen og Olstad, 2005). Áherslan á að rannsaka tengslin milli 

fötlunarmisréttis og annars konar misréttis er nýtt í fötlunarfræðum. Það er 

mikilvægt að skilja flókið samspil misréttis og áhrifa þess á líf fatlaðs fólk og 

líta ekki framhjá þessu samtvinnaða misrétti heldur fjalla um það til að opna 

augu fólks (Rannveig Traustadóttir, 2003b). Það er umhugsunarvert að það skuli 

þurfa tvenn sérlög til að tryggja réttindi þessara hópa í samfélaginu og það 

undirstrikar tvöfalda neikvæða stimplun, að vera aldraður og fatlaður. 
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4 Aðrar rannsóknir og kannanir 

Þegar verið er að ræða framtíðarskipulag fyrir eldra fólk með þroskahömlun er 

nauðsynlegt að þekkja stöðuna eins og hún er í dag. Viðfangsefnið hefur þó lítið 

verið rannsakað og ekki er mikil þekking til staðar, einungis fannst ein íslensk 

könnun sem fjallar sérstaklega um öldrun og fólk með þroskahömlun (sjá 

könnun í kafla 4.3). Það er einnig gagnlegt að kynna sér lífsskilyrði og lífsgæði 

aldraðra almennt og skoða hvað er búið að skrifa um það efni. Hér á eftir verður 

fjallað um rannsóknir og kannanir frá Íslandi og Noregi sem tengjast umræðunni 

um öldrun og fólk með þroskahömlun. 

Árið 1991 voru sérlög lögð af í Noregi og altækar stofnanir lagðar niður. Það 

hafði í för með sér miklar breytingar á viðhorfum, þjónustu og aðstæðum fatlaðs 

fólks. Ástæðan fyrir því að horft er til Noregs við val á rannsóknum eru meðal 

annars þessar breytingar. Eftir þær hafa norðmenn verið framalega í málefnum 

fatlaðra og þá sérstaklega varðandi nýjungar og rannsóknir. Árið 1999 var sett af 

stað verkefni um fötlun og öldrun sem er skammstafað FoA (funksjonshemning 

og aldring). Áherslan er á rannsóknir, þróunarvinnu, fræðsluefni og 

þekkingarmiðlun varðandi fólk með meðfædda eða snemmbæra fötlun og efri 

árin. Rannsóknir á vegum FoA eiga að stuðla að þekkingu á breiðum grunni, 

þróun og uppbyggingu. FoA á samstarf við rannsakendur og samtök víðsvegar í 

Noregi. Þær rannsóknir sem verða kynntar í þessum kafla voru unnar í samstarfi 

við FoA og/eða af stafsfólki þeirra (Bugge og Thorsen, 2004; Folkestad, 2003; 

Thorsen, 2003).  

 

4.1 Viðhorf og aðstæður aldraðra sem búa í heimahúsum 

Rannsókn um viðhorf og aðstæður aldraðra á Íslandi var unnin fyrir heilbrigðis- 

og tryggingamálaráðuneytið árið 2005. Markmiðið var að afla upplýsinga um 

viðhorf og aðstæður aldraðra sem búa í heimahúsum og fá fram þekkingu á þeim 

þáttum sem skapa vellíðan á efri árum. Gildi félagslegra tengsla voru skoðuð og 
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nýting á opinberri þjónustu. Tilgangurinn var einnig að kanna framkomu 

almennings og stjórnvalda við aldraða. Rannsóknin var eigindleg og notaðir voru 

sjö rýnihópar við gagnasöfnun. Þátttakendur voru 46, svipað hlutfall kynja á 

aldrinum 66-90 ára. Þeir bjuggu í almennu íbúðarhúsnæði, leigðu eða áttu íbúðir 

og voru við góða heilsu (Sigurveig H. Sigurðardóttir, 2006:226 og 229). 

Í umræðum kom fram að viðhorf til aldraðra væru neikvæð, fordómar til staðar 

og mikil æskudýrkun í þjóðfélaginu. Viðmælendur vildu flestir að fólk fengi að 

vinna lengur en til 70 ára ef það hefði heilsu og vilja til þess. Framkoma 

stjórnanda og starfsfólks þjónustu við eldri borgara þótti oft óásættanleg og 

kvartað var yfir því að ekki væri tekið tillit til þarfa þeirra og óska. Það að 

aldraðir þurfi að fá afslátt af ýmsum varningi og þjónustu og noti 

strætisvagnaspjöld í öðrum lit en aðrir þótti niðurlægjandi. Réttara væri að fólk 

hefði meiri ráðstöfunartekjur til að geta greitt fullt verð eins og aðrir fullorðnir. 

Mat viðmælenda var að fólk gerði sér ekki grein fyrir fordómum í garð aldraðra 

fyrr en það yrði sjálft gamalt (Sigurveig H. Sigurðardóttir, 2006:230-231).  

Af þessu er ljóst að viðhorf og viðmót í garð eldri borgara hefur mikil áhrif á 

líðan þeirra og sjálfsmynd. Til að skapa jákvæðari viðhorf í samfélaginu þarf að 

upplýsa fólk betur um aðstæður aldraðra, skoðanir þeirra og vilja og gera ungu 

fólki grein fyrir því hvernig neikvæð viðhorf mótast. Fjölmiðlar eru mikilvægt 

tæki og geta sýnt fordæmi með jákvæðari umfjöllun og kynningu. Æskilegt er að 

kynslóðir umgangist meira því líklegt er að minni fordómar séu gagnvart þeim 

sem fólk þekkir.  

 

4.2 Könnun á sjálfræði aldraðra á íslenskum vistheimilum 

Í bókinni Sjálfræði og aldraðir eftir Ástríði Stefánsdóttur og Vilhjálm Árnason 

(2004) segir frá könnun um sjálfræði aldraðra á íslenskum vistheimilum. Þar eru 

hugtökin vistmenn og vistheimili notuð sem koma fram í beinum tilvitnunum í 

þessu verkefni.annars eru orðin heimilsmenn og heimili notuð. 
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Tilgangur könnunarinnar var að kanna sjálfræði aldraðra sem búsettir eru á 

stofnunum. Gengið var út frá þeirri hugmynd að „sjálfræði feli í sér: að vera 

frjáls undan þvingunum, að þekkja valkosti sína og að breyta í samræmi við 

eigið gildismat“ (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004:55). 

Lagðir voru fram tveir spurningalistar, einn fyrir heimilismenn og annar fyrir 

starfsmenn. Spurt var um daglegt líf og reynt að skoða hvort og hvaða áhrif 

heimilismenn hafa á athafnir sínar og umhverfi. Í túlkun á niðurstöðum koma 

fram ályktanir út frá hugmyndum um sjálfræði: 

 
1. Vistmenn hafa minna rými til daglegra athafna og ákvarðana 

um nánasta umhverfi en fólk hefur á heimilum sínum 

2. Vistmenn sætta sig við, eiga von á eða kjósa minna sjálfræði á 

vistheimilum en heimilum 

3. Það hefur afdrifarík áhrif fyrir sjálfræði að fólk upplifir 

vistheimili sem stofnanir fremur en sem heimili 

(Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004:164). 

 

Einnig komu fram atriði sem stjórnendur og starfsmenn öldrunarstofnanna 

standa frammi fyrir. Bent er á að aðlaga þurfi þjónustuna meira að óskum 

heimilismanna og samhæfa þörf fyrir öryggi og sjálfræði þeirra. Til þess þurfi að 

breyta hugsunarhætti allra og mikilvægt sé að starfsfólk hafi frumkvæðið að 

þeim breytingum. Stjórnendur þurfa að vera meðvitaðir um sjálfræðisvandann 

og skipuleggja umhverfi og þjónustu þannig að fólk hafi valkosti í daglegu lífi. 

Meiri sjálfræði gefur fólki tilfinningu fyrir eigin heimili sem skiptir miklu máli 

fyrir innri líðan. Þetta þarf að hafa í huga þegar öldrunarheimili eru hönnuð og 

viðurkenna þarf að þau eru ekki heilbrigðisstofnanir sem hafa það að markmiði 

að lækna og líkna, heldur heimili þeirra sem þar búa og sýna þarf íbúum 

virðingu á eigin heimili (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 

2004:172). 
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4.3 Könnum á lífsaðstæðum fólks með þroskahömlun, 45 ára og eldra 

Í tilefni af Evrópuári jafnra tækifæra veitti félagsmálaráðuneytið 

félagasamtökum styrki úr verkefnasjóði til ýmissa verkefna. Styrktarfélag 

vangefinna hlaut styrk til að framkvæma könnun á högum fólks með 

þroskahömlun, 45 ára og eldra. Könnunin stóð yfir frá október til desember 2007 

og fyrstu niðurstöður komu fram í febrúar 2008. Könnuninni er ekki lokið en hér 

á eftir verða kynntar helstu niðurstöður sem fram hafa komið.  

 
Markmið könnunarinnar var að fá upplýsingar og skoða aðstæður og lífsgæði hjá 

fólki með þroskahömlun 45 ára og eldra. Haft var samband við þau sveitarfélög 

og svæðisskrifstofur sem veita búsetuþjónustu og gáfu stjórnendur upp fjölda 

þjónustunotenda og miðaðist fjöldi útsendra lista við þær upplýsingar. Sú leið 

var farin að biðja það starfsfólk sem þekkti þátttakendur best að svara 

spurningalistanum. Sendir voru út 219 spurningalistar og 151 svör bárust, eða 

68,9%. Karlar voru 58% og konur 42%, flestir á aldrinum 51 til 66 ára. Tveir 

voru eldri en 72 ára.  

Niðurstöðurnar skiptast í fjóra hluta: húsnæði, dagþjónustu og vinnu, fjölskyldu- 

og vinatengsl og félagslíf og tómstundir. Hér verða kynntar fyrstu niðurstöður: 

Húsnæði: Flestir þátttakendur búa á sambýli með eigið herbergi en nýta aðra 

hluta hússins með öðrum. Tegund húsnæðis er tvískipt, sambýli 58% og 

íbúðakjarnar/leiguíbúðir 42%. Um 57% töldu húsnæðið henta þeim sem bjuggu 

á sambýli, samanborið við 81% þeirra sem ekki bjuggu á sambýli. Þá kom fram 

að sambýlin geta síður mætt breyttum aðstæðum íbúa. 

 
Dagþjónusta og atvinna: Um 42% íbúanna störfuðu á vernduðum 

vinnustað/starfshæfingu. Rúmlega einn af hverjum tíu hafði hvorki atvinnu né 

sótti dagþjónustu. Íbúar voru alla jafna ánægðir í vinnu og dagþjónustu og 

tilboðin hentuðu fólki ágætlega eða um 88%. Aðeins tveir sóttu almenna 

dagþjónustu. 
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Fjölskyldutengsl: Þátttakendur áttu frekar móður á lífi en föður og mikill 

meirihluti átti systkini á lífi. Rúmur helmingur þeirra hittir foreldra og/eða 

systkini mánaðarlega eða oftar. Tæplega 60% áttu einn góðan vin eða vinkonu. 

Meirihluti þeirra, eða 85%, bjó einn en 7% voru í sambúð eða hjónaböndum.  

 
Frítími og tómstundir: Rúmlega helmingur tók þátt í tómstundum sem 

sérstaklega voru skipulagðar fyrir fólk með þroskahömlun. Íbúar sambýla tóku 

frekar þátt en þeir sem voru í annars konar búsetu. Meirihlutinn tók ekki þátt í 

almennum tómstundum fyrir eldri borgara. Tæp 60% svarenda töldu eitthvað 

hindra þátttöku í félagslífi og tómstundum, ástæður voru helst of fáir starfsmenn 

á vakt, liðsmann vantaði eða að heilsuleysi hamlaði þátttöku. 

 
Það sem vekur athygli er að töluverður munur er á svörum þeirra sem búa á 

sambýli og þeirra sem búa í íbúðakjörnum eða leiguíbúðum varðandi húsnæði og 

aðstæður þar. Það er líka umhugsunarvert að einungis tveir af 151 nýta almenna 

dagþjónustu og meirihlutinn tekur ekki þátt í tómstundastarfi fyrir eldri borgara. 

Að 85% þátttakenda búi einir bendir á minni fjölskyldutengsl, ekki er um maka 

og börn að ræða og því að öllu jöfnu nokkuð öðruvísi fullorðinshlutverk en hjá 

öðrum. Skipulag þjónustu virðist eiga hlut í því að hindra þátttöku íbúa í 

félagslífi og tómstundum.  

Til að fá fram raddir fólks með þroskahömlun í könnunina var farin sú leið að 

taka viðtöl við rýnihóp og einstaklinga á aldrinum 51-73 ára. Verið er að greina 

viðtölin og vinna niðurstöður (Styrktarfélag vangefinna, 2008). 

 

4.4 Rannsóknir frá Noregi 

Eins og fram kom í inngangi kaflans voru altækar stofnanir lagðar niður árið 

1991. Fólk með þroskahömlun flutti út af stofnunum og stór hópur kaus að 

setjast að í því sveitarfélagi þar sem stofnunin var staðsett. Þau sveitarfélög eru 

kölluð gestgjafasveitarfélög í dag (Sjørengen o.fl., 2005; Thorsen, 2003). Þær 

rannsóknir sem eru kynntar hér á eftir eiga það sameiginlegt að fjalla um 
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gestgjafasveitarfélög í Noregi og aldrað fólk með þroskahömlun sem lifði stóran 

hluta ævi sinnar á altækum stofnunum.  

 

4.4.1 Þroskahömlun og öldrun  

Rannsóknin Utviklingshemning og aldring: Utfordringer når 

verstkommunebeboerne blir eldre. Levekår og livssituasjon (Bugge og Thorsen, 

2004) snerist um lífsaðstæður og lífsgæði eldra fólks með þroskahömlun. Með 

hærri aldri höfðu þarfir þeirra breyst, þau þurftu önnur tilboð og öðruvísi 

þjónustu. Markmiðið var að fá upplýsingar um aðstæður þeirra sem bjuggu í 

gestgjafasveitarfélögunum til að bæta við núverandi þekkingu og hafa þær til 

hliðsjónar þegar skipuleggja átti þjónustuna til framtíðar.  

Af 33 sveitarfélögum tóku 30 þátt og svöruðu 965 einstaklingar eða 88%. 

Karlmenn voru 551 og 397 konur, 17 merktu ekki við kyn. Aldurinn var frá 24-

95 ára og meðalaldur um 55 ár en 12% voru yfir 70 ára. Útbúnir voru 

spurningarlistar og lagðir fyrir að vori og hausti 2002. Farin var sú leið að biðja 

það starfsfólk sem þekkti þátttakendur vel að svara spurningarlistanum. Skoðaðir 

voru fjórir þættir; búseta og búsetuform, skipulag þjónustu, dagtilboð og frítími 

og félagsleg tengsl.  

Í niðurstöðum kom meðal annars fram að margir þurftu mikla aðstoð og um 42 

% þörfnuðust stöðugrar aðstoðar. Ekki fannst skýrt samhengi milli aldurs og 

þarfar fyrir aðstoð, þörfin virðist ekki aukast verulega fyrr en komið var yfir 

áttatíu árin. Með hærri aldri jukust þó líkur á sjúkdómum og þörf fyrir aukna 

heilbrigðisþjónustu. Flestir bjuggu í eigin íbúð, oft með sameiginlegu rými og 

algengast var að fjórar íbúðir væru byggðar saman. Þegar aldur hækkaði fækkaði 

þeim sem bjuggu í eigin íbúð, þau elstu bjuggu á öldrunarstofnunum eða 

hjúkrunarheimilum. Þeir sem voru elstir og/eða mest fatlaðir bjuggu frekar en 

aðrir aðskilið frá samfélaginu. Um 1% þátttakenda var á almennum 

vinnumarkaði, 18% fengu atvinnu með stuðningi en aðrir sóttu sértilboð. Þegar 
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kom að frístundum kom skýrt fram að starfsfólk hafði þar mikil áhrif og með 

hærri aldri minnkaði þátttaka. Þátttakendur höfðu lítið tengslanet við ættingja og 

vini og voru háð félagslegum tengslum við starfsfólkið. Nær enginn var í 

hjónabandi eða sambúð. Foreldra á lífi áttu 42% og 34% hittu þá einu sinni eða 

oftar í mánuði, aðrir sjaldnar. Þau áttu sjaldan nána vini, einungis 26% sögðust 

eiga vin.  

Ef sveitarfélag er illa statt fjárhagslega getur það haft mikil áhrif á líf fólks og 

það er mikilvægt að fólk með þroskahömlun fái betur aðlagað tilboð en ekki 

verra þegar það eldist. Sveigjanleg þjónusta, þátttaka og félagsleg tengsl eru jafn 

mikilvæg og á yngri árum til að eiga innihaldsríkt líf (Bugge og Thorsen, 2004). 

 

4.4.2 Að eldast með þroskahömlun  

Rannsóknin Å bli eldre med utviklingshemmning: Livssituasjon, funksjonsevne 

og hjelpebehov (Sjørengen o.fl., 2005) er langtímarannsókn þar sem markmiðið 

var að sjá einstaklinga í sínu nánasta umhverfi og tilgangurinn var að afla meiri 

þekkingar um hvað gerist þegar fólk með þroskahömlun eldist. Rannsóknin var 

unnin í gestgjafasveitarfélagi þar sem búa margir aldraðir með sameiginlegan 

bakgrunn frá altækri stofnun. Hún byggði á gögnum frá árunum 2001 og 2003 

og gefur upplýsingar um breytingar á þjónustuþörf. Þátttakendur 2001 voru 53 

einstaklingar, 35 -88 ára og meðalaldur 62,1 ár. Karlmenn 32 og 21 kona en  árið 

2003 voru þátttakendur 45, af þeim sem tóku þátt 2001 voru átta látnir. Settar 

voru upp leiðbeiningar um verklag til að söfnun gagna færi eins fram bæði árin 

og þeim var safnað með útfyllingu á stöðluðum listum. Þættir sem voru skoðaðir 

tengdust búsetu, tómstundum, vinnu, heilsu- og heilsutengdum þáttum, getu eða 

þörf á aðstoð og félagslegum tengslum. Árið 2003 var bætt við nokkrum listum 

til að fá fyllri upplýsingar. Leitað var til þess starfsfólks sem þekkti þátttakendur 

best til að svara spurningarlistunum. Skýrslunni er skipt í þrjá hluta en hér 

verður fjallað um þriðja hlutann sem byggir á samanburði gagna frá 2001 og 
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2003. Þar er kynnt hvernig lífsaðstæður, geta og heilsa breyttust á tímabilinu hjá 

þeim 45 þátttakendum sem tóku þátt í báðum rannsóknunum.  

Niðurstöður sýndu að ekki urðu miklar breytingar á búsetuaðstæðum fólks en 

heilsa versnaði hjá 40% þátttakenda. Það var fyrst og fremst líkamleg heilsa sem 

breyttist en lítið samhengi var milli breytinga á andlegri og líkamlegri heilsu. 

Geta þátttakenda til að segja frá eigin heilsufari og láta vita af verkjum 

minnkaði. Þátttakendur misstu fleiri aðstandendur og vini en þeir eignuðust á 

tímabilinu. Þegar kom að breytingum á vitrænni hæfni voru ábendingar um 

minni getu varðandi tal og mál og lestrar- skriftar- og reiknikunnáttu. Varðandi 

skráningu um glöp (demens) komu fram breytingar hjá sextán þátttakendum sem 

þurfti að skoða betur. Athyglisvert er að þjónustan virtist vera næg þegar kom að 

daglegri aðstoð heima fyrir en gat illa mætt þörfum fyrir félagsleg tilboð og 

tómstundir. Ekki kom fram skýrt samhengi milli breytinga og aldurs einstaklinga 

nema eftir 80 ára aldur. Í niðurstöðum komu almennt fram stærri eða minni 

ábendingar um aukna aðstoð og þjónustuþörf á öllum sviðum. 

Ekki er hægt að alhæfa eftir þessum niðurstöðum en þær gefa upplýsingar um 

þjónustu, stöðu og búsetuaðstæður eldra fólks með þroskahömlun, geta gefið 

vísbendingar og nýst öðrum sveitarfélögum með svipaðar aðstæður (Sjørengen 

o.fl., 2005). 

 

4.4.3 Lífssögur, lífshlaup og öldrun  

Hér verður kynnt lífsögurannsóknin Livshistorier, livsløp og aldring; Samtaler 

med mennesker med utviklingshemning (Thorsen og Olstad, 2005) þar sem lögð 

var áhersla á að fá fram raddir aldraðs fólks með þroskahömlun. Markmiðið var 

að fá þeirra eigin orð, upplifanir og sögur um lífshlaupið og að fá fram 

minningar um fortíðina og upplifun þeirra á núverandi lífsaðstæðum. 

Tilgangurinn var meðal annars að setja lífshlaup og lífsaðstæður þeirra í 

félagslegt samhengi. Flestir þátttakendur höfðu lifað stóran hluta lífs síns á 
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altækri stofnun og voru því lengi ekki virkir þátttakendur í samfélaginu. Tekin 

voru viðtöl við átján einstaklinga með þroskahömlun, átta menn og tíu konur á 

aldrinum 49-78 ára og meðalaldur var 61,9 ár. Þrír bjuggu á sjúkrastofnun og 

tveir á elliheimili í eigin íbúðum, aðrir bjuggu í eigin íbúðum. Viðtölin voru 

tekin heima hjá þátttakendum af fimm starfsmönnum sem þekktu þá best og 

höfðu unnið lengi með þeim.  

Í niðurstöðum kom fram að þátttakendur upplifðu sig ekki gamla og að þeir 

hugsuðu öðruvísi um aldur, lífshlaup þeirra hafði tengst aldri á annan hátt en 

gengur og gerist. Flestir höfðu misst af aldurstengdum vörðum á lífsleiðinni og 

af þeim hlutverkum sem merkja ævihlaupið og sýna að tíminn líður. Þeir höfðu 

ekki stórar áhyggjur af ellinni og vildu ekki mikið ræða um útlits- eða 

líkamsbreytingar sem fylgja hærri aldri. Heilsa og ellin var ekki það sem þeir 

voru mest uppteknir af. Þeir vildu ekki flytja aftur á stofnun heldur búa áfram í 

eigin íbúðum, en þurftu aukna þjónustu. Íbúðirnar voru mishentugar og misjafnt 

var hvort að hægt var að mæta auknum þjónustuþörfum þar.  

Skýrsluhöfundar velta fyrir sér hvort og að hve miklu leiti eldra fólk með 

þroskahömlun eigi að blandast í venjulega öldrunarþjónustu. Það eigi oft erfitt 

með að koma á framfæri þörfum sínum og heilsufarslegri líðan og talsverð hætta 

sé á að þau sjáist ekki eða heyrist í almennri þjónustu. Það þurfi að vinna mun 

betur með viðhorf innan almennrar öldrunarþjónustu. Höfundar vilja meina að út 

frá sjónarhorni eðlilegs lífs og fullrar þátttöku eigi að horfa á sömu markmið 

fyrir fólk með þroskahömlun en það þurfi að skoðast í samhengi við hvaða 

lífsskilyrði bjóðist fyrir gott líf í nánasta samfélagi. Hafa þurfi í huga að aldrað 

fólk ber með sér lífsreynslu frá allt öðrum tímum þar sem mismunun, fordómar 

og útilokun frá samfélaginu ríktu. Það hafi haft áhrif á sjálfsmynd þeirra og 

minningar um hver þau voru og hver þau eru. Það þurfi því að heyra sögu þeirra 

eins og þau vilja og geta sagt frá. Þeir telja að ungt fólk með þroskahömlun í dag 

alist upp við allt önnur lífsskilyrði og mun meira jafnrétti og að það muni 

væntanlega vera þátttakendur í samfélaginu og upplifa mun eðlilegri aldursskil í 
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lífshlaupi sínu. Það sé því mjög mismunandi framtíðarsýn fyrir þessar tvær 

kynslóðir (Thorsen og Olstad, 2005).  

 

Samantekt 

Í niðurstöðum þeirra rannsókna sem fjallað hefur verið um eru margir 

sameiginlegir þættir og hér á eftir verða nefndir þeir helstu: 

• Ekki finnst skýrt samhengi milli aldurs og þörf fyrir aðstoð, þörfin virðist 

ekki aukast verulega fyrr en komið er yfir áttatíu árin. 

• Með hærri aldri aukast líkur á sjúkdómum og þörf fyrir aukna 

heilbrigðisþjónustu.  

• Viðhorf til aldraðra og fatlaðra hafa verið neikvæð og fordómar eru til 

staðar. 

• Meirihluti aldraðs fólks með þroskahömlun tekur ekki þátt í 

tómstundastarfi fyrir eldri borgara. 

• Skipulag þjónustu virðist eiga þátt í því að hindra íbúa við að taka þátt í 

félagslífi og tómstundum. 

• Nær enginn er í hjónabandi eða sambúð sem bendir til minni 

fjölskyldutengsla og að öllu jöfnu öðruvísi fullorðinshlutverka en hjá 

ófötluðu fólki. 

• Þátttakendur hafa lítið tengslanet við ættingja, eru háðir félagslegum 

tengslum við starfsfólkið og eiga fá vini. 

• Sjálfræði og val skiptir miklu máli þegar fólk er í þeirri aðstöðu að þurfa 

aðstoð annara við daglegt líf. 

• Vísbendingar koma fram um að stofnanaþjónusta sé ekki það sem hentar 

fólki með þroskahömlun eða sé það sem það óskar sér. 

Með því að ígrunda og lesa kenningar og aðrar rannsóknir vonast ég til að geta varpað 

skýrara ljósi á viðfangsefnið mitt í þeirri rannsókn sem kynnt verður í næsta kafla.  
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5. Aðferð og framkvæmd rannsóknar 

Í þessum kafla verður gert grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar og þeim 

aðferðum sem ég notaði til gagnasöfnunar og greiningar á gögnum. Ég segi frá 

þátttakendum og vali þeirra og fjalla um siðferðilega þætti sem þarf að taka tillit 

til og takmörkum rannsóknar. 

 

5.1  Markmið og rannsóknarspurningar 

Eins og kom fram í inngangi lagði ég upp með þrjár rannsóknarspurningar sem 

eru eftirfarandi: 

• Hvaða þjónustumöguleikar eru í boði fyrir fólk með þroskahömlun þegar 

það eldist? 

• Hvaða óskir hefur aldrað fólk með þroskahömlun um líf sitt? 

• Hvaða framtíðarsýn á að hafa að leiðarljósi þegar þjónusta er skipulögð?  

Tilgangurinn var meðal annars að fá fram raddir aldraðs fólks með 

þroskahömlun, þeirra upplifun af lífshlaupinu, hvernig það upplifir aðstæður 

sínar og hvaða framtíðarsýn það hefur. Um leið vildi ég skoða fræðilegar 

heimildir og aðrar rannsóknir, kanna hvað er í boði í dag fyrir aldrað fólk og 

hvernig beri að marka stefnu til framtíðar. 

 

5.2 Eigindlegar rannsóknir 

Sumir hlutir og fyrirbæri eru þannig að ekki er hægt að mæla eða prófa þá eftir 

vísindalegri tilgátu heldur þarf að skilja upplifun fólks á veruleikanum. Það á við 

um viðfangsefnið í þeirri rannsókn sem hér verður lýst og því urðu eigindlegar 

rannsóknaraðferðir fyrir valinu. Þær nýtast vel í rannsóknum sem beinast að því 

að öðlast heildstæða mynd af lífi og aðstæðum fólks og til að afla þekkingar á 

því hvaða merkingu fólk leggur í líf sitt og aðstæður. Þeim er umhugað um 

samhengi, að athöfn sé best skilin í samhengi við aðstæður og umhverfi og að 
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skrifuð gögn séu skoðuð í sögulegu samhengi. Í eigindlegum rannsóknum er 

úrtak lítið og markmiðið ekki að ná fram niðurstöðum sem hægt er að alhæfa út 

frá yfir á stærra þýði (Bogdan og Biklen, 2003:4; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2003:365-375). 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir byggja á aðleiðslu, rannsakandinn hefur ekki 

fyrirfram kenningar en setur fram trúverðugar niðurstöður út frá gögnunum. Þær 

eru túlkandi og sveiganlegar, rannsóknarspurningar geta breyst á leiðinni og 

rannsóknargögnin eru lýsandi (Bogdan og Biklen, 2003:6). Meginaðferðir 

eigindlegra rannsókna eru vettvangsathuganir og opin viðtöl. Rannsakendur telja 

að best sé að rannsaka félagsleg fyrirbæri í eigin umhverfi, fara því á vettvang og 

reyna að skilja hvernig er að vera hluti af honum. Raunveruleiki fólks er hins 

vegar misjafn og ekki hægt að gefa sér að hann sé sá sami hjá öllum 

þátttakendum. Þeir sem nota eigindlegar aðferðir bera sérstaka ábyrgð, því ekki 

eru notuð marktæknipróf í þeim aðferðum. Treyst er á að rannsakandi hafi greint 

það sem er mikilvægast í gögnunum og sett það fram með trúverðugum hætti 

(Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

 

5.3 Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókn minni voru átta manneskjur með þroskahömlun, fjórir 

karlar og fjórar konur. Yngsti þátttakandinn var fæddur 1957 en sá elsti fæddist 

árið 1935. Við tvo tók ég einstaklingsviðtöl en aðrir tóku þátt í rýnihóp. Eins og 

kom fram i inngangi hefur nöfnum þátttakenda og öðrum atriðum verið breytt. 

Það er gert til að koma í veg fyrir að hægt sé að finna út um hvern er að ræða í 

hverju tilfelli og með því vernda þátttakendur. Ég lýsi ekki persónunum en geri 

grein fyrir aðkomu þeirra að verkefninu. Eftirfarandi er kynning mín á þeim. 

Jóhann Stefánsson býr á sambýli, er ellilífeyrisþegi og annar þeirra sem ég tók 

einstaklingsviðtöl við. Hann bjó stóran hluta ævinnar á altækum stofnunum og 

hefur sterkar skoðanir á búsetu og aðstæðum fólks með þroskahömlun. Jóhann er 
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af þeirri kynslóð sem upplifði stimplun og einangrun og hefur alltaf þurft að 

berjast fyrir eigin mannréttindum. Hann hefur upplifað margt og vill gjarna segja 

sögu sína til að aðrir megi læra af henni. Í gegnum starf mitt þekkti ég lítilega til 

Jóhanns.  

Soffía Óskarsdóttir er rúmlega 55 ára, býr í leiguíbúð og ég tók einnig 

einstaklingsviðtöl við hana. Hún bjó hjá fjölskyldu sinni fram á fullorðinsár, 

gekk í skóla, var í sambúð, vinnur á atvinnumarkaðinum og hefur búið í 

leiguíbúðum og á sambýlum. Ég taldi gagnlegt fyrir rannsóknina að ræða við 

hana þar sem lífshlaup hennar er mjög ólíkt ævi Jóhanns. Einnig er Soffía tekin 

að eldast, heilsan er að dala og mér fannst fróðlegt að vita hvaða óskir og 

væntingar hún hefði til efri áranna. Ég þekkti lítilega til Soffíu þar sem við 

vorum á sama vinnustað fyrir um 20 árum. 

Linda Snorradóttir er glaðleg rúmlega fimmtug kona og tók þátt í 

rýnihópaviðtölum. Hún bjó í foreldrahúsum fram á fertugsaldur en flutti þá á 

sambýli. Linda notar hjálpartæki og hefur upplifað breytingar á heilsu og 

starfsfólk telur hana þurfa aukna þjónustu. Samstarfskona mín í 

rýnihópaviðtölunum þekkti til Lindu sem var strax tilbúin að koma og ræða við 

okkur um aldur og efti árin. 

Hanna Lárusdóttir var þátttakandi í rýnihóp. Hún býr í leiguíbúð en hefur búið 

á altækri stofnun og sambýli og lífreynsla hennar er mjög lituð af 

stofnanadvölinni. Hún er ákveðin, mikil baráttukona, hefur sterkar skoðanir og 

margt til málanna að leggja. Hanna er að nálgast sextugt, finnur fyrir breytingum 

á heilsu og þörf á aukinni þjónustu. Ég og samstarfkona mín í rýnihópnum 

hittum Hönnu á ráðstefnu og í framhaldi af því báðum við hana að taka þátt.  

Einar Ólafsson er hæglátur maður um sextugt og var þátttakandi í rýnihópnum. 

Hann hefur tekið þátt í þjóðfélaginu á svipaðan hátt og aðrir. Bjó hjá fjölskyldu 

sinni fram á fullorðinsár, hóf sambúð og starfaði á almennum vinnumarkaði. 
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Hann býr í leiguíbúð, þurfti að hætta að vinna þegar heilsan versnaði og telur sig 

þurfa meiri þjónustu. Bent var á hann af öðrum þátttakanda. 

Ég frétti af hópi fólks sem hittist reglulega og ræðir um efri árin og gamla tíma. 

Leyfi fékkst til að hitta hópinn til að skýra frá rannsókninni og biðja um 

þátttakendur í rýnihóp. Þrír voru tilbúnir að taka þátt og hér á eftir fer stutt lýsing 

á þeim: 

Páll Jónsson, er glettinn, 58 ára gamall maður með heilkenni sem veldur því að 

hann eldist mun fyrr en margir aðrir. Hann býr á sambýli en bjó stóran hluta ævi 

sinnar á altækri stofnun og hefur stöðugt barist fyrir rétti sínum. Líf hans hefur 

breyst undanfarið vegna öldrunar og breytinga á heilsu. Páll hafði skýrar 

skoðanir á þjónustu við fatlaða sem hann vildi fúslega deila með okkur og hafa 

þannig áhrif á mótun stefnu í öldrunarþjónustu fyrir fólk með þroskahömlun.  

Inga Guðmundsdóttir er 55 ára gömul og býr á sambýli. Hún hefur sterkar 

skoðanir og veit hvað hún vill í lífinu. Með hærri aldri hafa hagir Ingu breyst og 

hún hefur þurft að skipta bæði um vinnu og húsnæði. Fyrir um þremur árum 

byrjaði hún að nota hjálpartæki og heilsa hennar fer versanadi. Ég taldi það geta 

verið lærdómsríkt að heyra hvernig hún upplifði lífsaðstæður sínar og væntingar  

til framtíðar. 

Gunnar Gunnarson er 64 ára gamall, rólegur maður og býr á sambýli. Hann 

bjó á altækri stofnun frá barnsaldri og við það slitnuðu að mestu tengsl við 

æskustöðvar og ættingja. Gunnar hefur ekki ráðið neinu varðandi búsetu sína í 

gegnum tíðina og er ekki ánægður í núverandi búsetu. Hann segist þó ánægður 

með þjónustuna, hún sé jafnvel of mikil, starfsfólkið sé full afskiptasamt.  

Varðandi tengsl við þátttakendur þá kannaðist ég við flesta þeirra og þeir við 

mig. Ég tel að þessi tengsl hafi verið jákvæð í þetta sinn og kostirnir fleiri en 

gallarnir. Ég hafði betri möguleika á að skilja sögu þeirra og núverandi aðstæður 

sem hjálpaði til við að leiða samtölin áfram. Ég gat spurt dýpra og tengt atburði 

betur saman. Allir voru tiltölulega öruggir og viðtölin komu frekar út sem 
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samræður. Það þarf þó að fara varlega við þessar aðstæður, rannsakandi þarf að 

geta hlustað og skilið upplifanir annarra og um leið verið meðvitaður um eigið 

sjónarhorn og hlutverk (Snæfríður Þ. Egilsson, 2006:107-110; Thorsen, 2005). 

 

5.4 Söfnun og skráning gagna 

Í eigindlegum rannsóknum er gagna aflað á vettvangi í nálægð við þátttakendur 

og flestir rannsakendur nota margar tegundir gagna. Þau eru lýsandi eins og 

handrit, viðtöl, vettvangsnótur, myndir, myndbönd, persónuleg skjöl, 

minnispunktar og opinber gögn (Bogdan og Biklen, 2003). Þær aðferðir sem ég 

notaði í minni rannsókn voru viðtöl við rýnihóp og einstaklinga og 

vettvangsheimsóknir. Önnur gögn voru skriflegar heimildir eins og lög, aðrar 

rannsóknir og fræðibækur.  

Þegar eigindlegum aðferðum er beitt er talað um að spyrjendur eigi að vera eins 

hlutlausir og hægt er. Ef þátttakandi þekkir ekki spyrjandann hefur hann meira 

frjálsræði til að taka upp reynslu, skoðanir og tilfinningar og gagnrýna án þess 

að eiga von eftirköstum. En það getur reynst erfitt þegar rætt er við fólk með 

þroskahömlun. Ókunnur spyrjandi hefur oft ekki nægar upplýsingar um fólk og 

staði og fær ekki nægar útskýringar. Hann þekkir oft ekki bakgrunn þeirra 

nægilega vel til að greina og skilja vísbendingar og tengingar og getur því síður 

sett svör og atburði í samhengi. Það er því stundum farin sú leið að þeir sem 

þekkja viðkomandi taka viðtölin en mikilvægt er að taka vel ígrundaða ákvörðun 

varðandi þennan þátt (Thorsen og Olstad, 2005:59). 

Í rannsókn minni tók ég einstaklingsviðtölin sjálf, en í viðtölum við rýnihópinn 

vorum við tvær, ég og samstarfskona mín. 
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5.4.1 Opin viðtöl og vettvangsheimsóknir 

Í opnum viðtölum er spurt um þá þætti sem rannsóknin beinist að og mikilvægt 

er að þátttakendur lýsi með eigin orðum lífi sínu og tali um það sem skiptir þá 

máli (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001:65). 

Þátttakendur eru hvattir til að lýsa aðstæðum sínum og skoðunum og því sem 

þeim finnst mikilvægt. Áhersla er lögð á að fá þeirra eigin orð, upplifanir og 

sögur um lífshlaup sitt og reynt er að fá fram minningar sem og upplifun á 

núverandi aðstæðum (Bogdan og Biklen,1998). Í eigindlegum rannsóknum 

byggjast opin viðtöl á samræðum þar sem umræðuefnið er fyrirfram ákveðið en 

ekki innihaldið. Kvale (1996) kemur með skemmtilega framsetningu þar sem 

hann líkir þessari þekkingarsöfnun við ferðalag þar sem svæði eru skoðuð og 

rætt við fólk. Ferðlangurinn endursegir síðan það sem fyrir augu og eyru ber og 

breytir töluðum orðum í texta við gagnaúrvinnsluna (Helga Jónsdóttir, 2003; 

Kvale, 1996).  

Vettvangsathugarnir byggjast á því að rannsakendur dvelja með þátttakendum til 

að öðlast innsýn í daglegt líf þeirra og aðstæður. Í eigindlegum rannsóknum er 

talið best að rannsaka félagsleg fyrirbæri í eigin umhverfi til þess að slíta þau 

ekki úr samhengi. (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 

2001; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003:219-222).  

Í þessari rannsókn fólst vettvangsathugun í því að fara á heimili þeirra 

þátttakenda sem ég tók einstaklingsviðtöl við og kynnast daglegum aðstæðum 

þeirra. Ég tók viðtöl við tvo einstaklinga á aldrinum 52 til 75 ára af báðum 

kynjum. Formleg viðtöl voru tvö, en ég hitti þá oftar eða þrisvar til fjórum 

sinnum. Þeir gáfu leyfi til að taka viðtölin upp, skrá niður athugasemdir og afrita 

síðan nákvæmlega. Við afritun voru athugasemdir og hugleiðingar rannsakanda 

skráðar jafnóðum. Eftir greiningu viðtalanna hitti ég viðmælendur og las það 

sem ég hafði dregið saman til að athuga hvort ég hafði skilið og túlkað hlutina 

rétt. Formleg viðtöl tóku flest um eina klukkustund en heimsóknin stóð oftast 
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yfir í um það bil eina og hálfa til tvær klukkustundir. Eftir viðtölin var oft 

spjallað, boðið upp á veitingar og myndir skoðaðar. 

 

5.4.2 Rýnihópur 

Rýnihópaviðtöl eru hluti af eigindlegri aðferð sem hefur notið vaxandi vinsælda 

innan félagsvísinda. Þessi aðferð hefur gefist vel til að dýpka viðtöl og öðlast 

betri skilning á upplifun fólks. Í viðtölum rýnihópa geta samskipti örvað fólk til 

samræðna og styrkt það til að lýsa eigin reynslu, skoðunum og upplifunum 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2006:139). Einkenni rýnihópa er að ekki er sóst eftir 

sameiginlegu áliti hópsins heldur er tilgangurinn frekar að skoða mismunandi 

reynslu og viðhorf. Rýnihópar samstanda oftast af 4-12 einstaklingum sem eiga 

eitthvað sameiginlegt eins og aldur, menntun, atvinnu eða annað. Þeir eru oft 

notaðir samhliða öðrum aðferðum og tilgangurinn með þeim er meðal annars að 

fá upplýsingar um efni sem lítil vitneskja er til um. Kostur við rýnihóp er að 

hægt er að safna gögnum frá mörgum aðilum á greiðan hátt. Ókostir geta verið 

að val á þátttakendum miðast oftast við þá einstaklinga sem eiga gott með að tjá 

sig og taka þátt í hópumræðum. Aðferðin gerir meiri kröfur til stjórnanda en 

einstaklingsviðtöl og varast þarf að ákveðnir einstaklingar stjórni umræðunni. 

Fyrir viðtöl með rýnihópum er útbúin beinagrind með spurningum og þeim 

atriðum sem ætlunin er að ræða um. Stjórnandi þarf þó að vera sveiganlegur og 

líklegt er að hann geti ekki fylgt spurningarammanum eftir, hann þarf að geta 

bætt inn og sleppt spurningum eftir því sem við á (Sóley S. Bender, 2003). 

 
Í rannsókn minni tók ég viðtöl við rýnihóp með sex þátttakendur, á aldrinum 51-

61 árs af báðum kynjum. Viðtölin fóru fram í skrifstofuhúsnæði, voru tekinn upp 

á myndband og athugasemdir skráðar niður. Hvert þeirra stóð yfir í um það bil 

klukkustund. Í viðtölunum hafði ég samstarfsmann með mér og við skiptum með 

okkur verkum. Ákveðið var hver skyldi leiða viðtölin í hvert sinn og hver bæri 

ábyrgð á myndbandsupptökum en ég sá um að greina gögnin. Hópurinn hittist 
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þrisvar sinnum, í síðasta skiptið til að lesa yfir skrifin og fá staðfestan réttan 

skilning og túlkun.  

 

5.5 Greining gagna 

Í eigindlegum rannsóknum eru gögnin greind eins vandlega og hægt er og á því 

formi sem þeim var safnað. Reynt er að lýsa ákveðnum kringumstæðum eða 

koma á framfæri sérstöku sjónarhorni annarra, hvernig þeir upplifa og skilja líf 

sitt. Frumgreining gagna fer gjarnan fram samhliða gagansöfnun meðal annars til 

að rannsakandi geti fylgt því sem hann finnur eftir í næsta viðtali. Greining felur 

í sér kerfisbundna leit og skipulag á þeim gögnum sem safnað hefur verið. Hún 

felst í vinnu með gögnin, skipulagningu þeirra, flokkun, merkingu og leitun eftir 

mynstri og samhengi. Greining gefur rannsóknargögnum merkingu (Bogdan og 

Biklen, 2003; Esterberg, 2002).  

Í rannsókn minni nota ég greiningu grundaðrar kenningar við greiningu 

rannsóknargagnanna, sem þýðir að rannsakandi byrjar ekki með fyrirfram 

ákveðna kenningu heldur leyfir hugmyndum að koma í ljós út frá þeim gögnum 

sem aflað er. Aðferðin byggir á opinni kóðun en þá eru öll gögn lesin og reynt að 

draga fram meginþemu sem birtast í þeim og innbyrðis samhengi skoðað. Þegar 

aðferðir eru nýttar jöfnum höndum á gögnin og leitað eftir mynstrum, 

lykilorðum og samhengi byggir rannsóknin á aðleiðslu og kallast þau 

vinnubrögð sífelldur samanburður (Bogdan og Biklen 2003:66; Creswell, 

1998:150). Við greiningu gagna í öllu ferlinu getur verið gott að skrifa hjá sér 

minnispunkta. Það hjálpar rannsakanda að forma hugsun varðandi tilvonandi 

greiningu og skráir um leið framvindu rannsóknarinnar (Bogdan og Biklen 

2003:66; Esterberg, 2002:164). Túlkun rannsóknargagna felst síðan í að útskýra 

og þróa hugmyndir um það sem rannsakandi finnur og setja það í tengsl við 

fræðikenningar eða í víðara samhengi. Um leið þarf hann að sýna fram á af 

hverju niðurstöðurnar eru mikilvægar og setja þær fram á skiljanlegan hátt 

(Bogdan og Biklen, 2003:147). Greining á rýnihópaviðtölum er sambærileg og í 
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opnum viðtölum. Fyrsti hluti fer fram á meðan umræðum stendur, annar hluti 

með skráningu strax eftir viðtölin og þriðji hluti með nákvæmri afritun viðtalsins 

(Sóley S. Bender, 2003:93-95).  

Um leið og ég las fræðilegar heimildir byrjaði ég að greina og nýta þá vinnu til 

að útbúa spurningar fyrir rýnihópaviðtölin. Til að tryggja að gagnasöfnun væri 

markviss greindi ég viðtölin samhliða henni, skráði athugasemdir og afritaði 

áður en næsta viðtal var tekið. Gögnin voru marglesin og ég leitaði að þemum, 

mynstrum og hugmyndum og flokkaði gögnin til að fá sem gleggsta mynd af lífi 

þátttakenda og upplifun þeirra af aðstæðum sínum (Bogdan og Biklen, 

2003:172). Með því að nota sífelldan samanburð og staðfestingar frá 

viðmælendum reyndi ég að tryggja réttmæti rannsóknar sem best. 

 

5.6 Siðferðileg atriði 

Siðferðilegir þættir í eigindlegum rannsóknum geta verið margvíslegir og 

rannsakandi þarf að vera meðvitaður um þá. Þegar ákveða skal hvort gera á 

rannsókn eða ekki er mikilvægt að hugsa um hver hagnast á henni og um leið 

þarf að íhuga hvort hún geti skaðað einhvern, rannsakanda eða þátttakendur. 

Félagslegar rannsóknir eru unnar af fólki, fyrir fólk og um fólk og alltaf þarf að 

fara varlega (Esterberg, 2002:32). Upplýst samþykki er grundvallaratriði í 

siðferði rannsókna og felur í sér þann rétt þátttakenda að vita að verið sé að 

rannsaka þá. Þeir þurfa að vita hvað er verið að rannsaka, hvernig, í hve langan 

tíma, notkun niðurstaðna og hvort að hætta sé á að þeir skaðist af rannsókninni. 

Rannsakandi þarf að huga að því hvernig hann heldur trúnað en í eigindlegum 

rannsóknum skiptir trúnaður og nafnleynd miklu máli (Bogdan og Biklen, 

2003:42; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:127).  

Annað atriði eru meðvitaðir og ómeðvitaðir fordómar rannsakenda. Í 

rannsóknum er rannsakandinn aldrei alveg hlutlaus og þarf að vera meðvitaður 

um eigin fordóma þegar unnið er úr gögnum. Grundvallaratriði er að vinna 
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hlutlægt úr rannsóknargögnum og góð regla er að skrifa eigin viðbrögð í 

vettvangsgögnin (Bogdan og Biklen, 2003:33). Sömu siðferðilegu þættirnir eiga 

við þegar viðtöl eru tekin við rýnihópa. Það þarf að gefa upplýsingar um viðtalið 

og rannsóknina og nauðsyn þess að taka umræðurnar upp og að gögnum verði 

eytt. Í lokin er efnið dregið saman og lagt fyrir hópinn til að fá staðfestingu á 

réttum skilningi (Sóley S. Bender, 2003:87-88). 

Í eigindlegum aðferðum er mikil áhersla lögð á að spyrja opinna spurninga og 

helst ekki spurninga sem krefjast já og nei svara. Í viðtölum við fólk með 

þroskahömlun þarf oft að víkja aðeins frá því, einfalda mál sitt og breyta 

spurningagerð, spyrja styttri spurninga og endurtaka. Spyrjandi þarf að fylgjast 

með svipbrigðum, látbragði, þögnum og nota myndir ef þarf. Eins er mikilvægt 

að huga að því hvernig tengsl eru slitin að lokinni rannsókn. Rannsakandi þarf 

að vera meðvitaður um vald sitt og mismun á félagslegri stöðu hans og 

þátttakanda. Það á við um öll viðtöl en stöðumunur er mun meiri þegar rætt er 

við fólk með þroskahömlun (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:131-132). Hér á 

eftir er fjallað nánar um slík viðtöl. 

 

5.6.1 Viðtöl við fólk með þroskahömlun 

Helstu ástæður þess að raddir fólks með þroskahömlun hafa ekki heyrst í 

rannsóknum eru þau viðhorf sem hafa verið ríkjandi. Þau felast meðal annars í 

því að fólkið hafi lítið að segja öðrum og búi ekki yfir færni til að geta sagt sögu 

sína. Jafnframt að fólk með þroskahömlun eigi erfitt með að tjá sig og skorti 

málskilning sem valdi erfiðleikum við að hugsa óhlutbundið og staðsetja liðna 

atburði í tímaröð. Frá 1980 hafa eigindlegir rannsakendur unnið að því að þróa 

aðferðir sem geta nýst í rannsóknum til að komast yfir þessar hindranir 

(Atkinson og Walmsley, 1999; Booth og Booth, 1996; Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2003). 
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Þegar tekin eru viðtöl við fólk með þroskahömlun kemur í ljós að opnar 

spurningar gefa ekki góða svörun og henta oft ekki. Rannsakandi þarf að tileinka 

sér beinar spurningar en vara sig á því að breyta ekki viðtalinu í yfirheyrslu. 

Hann þarf að læra að lesa á milli línanna og horfa eftir svipbrigðum og látbragði 

og mikilvægt er að muna að mælska er ekki eina leiðin til samskipta, þögn getur 

sagt jafn mikið og tal. Rannsakandi getur þurft að spyrja meira og fylgja 

spurningum eftir og þarf að gera það án þess að tala niður til fólks. Skortur á 

talmáli er ekki það sama og skortur á skilningi og reynslan hefur sýnt að fólk 

með lítið mál skilur oft mun meira en talmálið segir til um (Atkinson og 

Walmsley, 1999; Booth og Booth, 1996). Mikilvægt er að gefast ekki of fljótt 

upp, gefa sér góðan tíma, vera hvetjandi og gefa staðfestingar. Rannsakandi þarf 

að vera úrræðagóður, finna leiðir til að fá upplýsingar og nota ljósmyndir ef þarf. 

Í lífsögurannsóknum undanfarin ár hefur komið skýrt fram að fólk með 

þroskahömlun býr yfir mikilli þekkingu og hefur margt til málanna að leggja 

(Booth og Booth, 1998; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2003; Thorsen og Olstad 

2005). 

 

5.6.2 Takmarkanir og mikilvægi rannsóknar 

Oft er rætt um að rannsakendur eigi ekki að rannsaka eigin vettvang. Tengsl mín 

við efnið geta valdið mér siðferðilegum vanda. Þeir sem vinna innan málaflokks 

fatlaðra geta ekki verið skoðanalausir í þessari tegund rannsókna. Sjálfsskoðun 

er mikilvæg því rannsakandi tekur alltaf afstöðu og þarf því að vera meðvitaður 

um skoðanir sínar allan tímann til að koma í veg fyrir að fyrri hugmyndir um 

efnið hafi áhrif á gagnaöflun og gagnagreiningu (Snæfríður Þóra Egilsson, 2006; 

Bogdan og Bilken, 2003). 

Það má einnig velta fyrir sér hvort að fáir þátttakendur dragi úr gildi 

rannsóknarinnar. En eins og fram kom í byrjun kaflans er það ekki markmið 

eigindlegra rannsókna að ná fram niðurstöðum sem hægt er að alhæfa út frá yfir 
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á stærra þýði. Þær geta hins vegar gefið vísbendingar og nýst öðrum í svipuðum 

aðstæðum.  

Varðandi mikilvægi rannsóknarinnar þá þarf við ákvörðun um hvort gera á 

rannsókn eða ekki að hugsa um hver hagnast á henni, hvort hún muni vera 

framlag til málefnis eða einstaklings eða viðbót við almenna þekkingu. 

Rannsóknir eru mikilvægar til að efla umræður, fá fram ný sjónarhorn og stuðla 

að bættum aðstæðum og rannsakendur eiga að beita þekkingu sinni og færni í 

þágu fatlaðra og baráttu þeirra (Esterberg, 2002:32; Rannveig Traustadóttir, 

2003b:43-46). Helsti ávinningur rannsóknarinnar er því að fá fram raddir fólks 

með þroskahömlun um hvernig það upplifir aðstæður sínar og öldrunarferlið 

ásamt því að skoða stöðuna í dag og hvernig eigi að horfa til framtíðar. Vonandi 

geta niðurstöður síðan nýst sem innlegg í umræður og stefnumótun í samvinnu 

við fólk með þroskahömlun og stuðla þar með að bættum aðstæðum þeirra. 

 

5.6.3 Þagnarskylda og trúnaður 

Upplýst samþykki er grundvallaratriði í siðferði rannsókna og ég lagði mig fram 

um að gefa þátttakendum upplýsingar varðandi rannsóknina og um mikilvægi 

þátttöku þeirra. Ég ræddi um og útskýrði nauðsyn þess að taka viðtölin upp og 

að gögnunum yrði síðan eytt. Í þessu sambandi er mikilvægt að gera eigindleg 

rannsóknargögn ópersónuleg og oft þarf að breyta staðreyndum og lýsingum til 

að aðstæður þekkist ekki. Eins og fram hefur komið breytti ég nöfnum 

þátttakenda, notaði gervinöfn á staði og aðstæður, eyddi hljóðupptökum að 

lokinni afritun og reyndi á allan hátt að koma í veg fyrir að hægt væri að rekja 

upplýsingar til þátttakenda. Ég leitaði ekki samþykkis annara enda eru 

þátttakendur sjálfráða og það myndi ganga þvert á sjálfsákvörðunarrétt þeirra og 

yfirráð yfir eigin lífi.  

 



63 

 

 

Samantekt 

Hér hefur verið fjallað um framkvæmd og aðferðir rannsóknarinnar. 

Þátttakendur voru kynntir, aðferðum við greiningu gagna gert skil og siðferðileg 

álitamál skoðuð. Greint var frá þeim atriðum sem þarf að hafa í huga þegar 

viðtöl eru tekin við fólk með þroskahömlun og mikilvægi þess að fá fram 

skoðanir þeirra. Komið var inn á takmarkanir rannsóknar, mikilvægi hennar, 

þagnarskyldu og trúnað. Í næsta kafla mun ég gera grein fyrir helstu 

niðurstöðum rannsóknarinnar sem byggja á greiningu rannsóknargagna frá 

viðtölunum og öðrum gögnum. 
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6. Niðurstöður 

Hér á eftir verða niðurstöður rannsóknarinnar settar fram, annars vegar út frá því 

sem kom fram í rýnihópi og hins vegar úr einstaklingsviðtölum. Umræðuefnið í 

rýnihópnum var núverandi búseta og þjónusta, hvort að það að eldast fæli í sér 

breytingar á heilsu og/eða þjónustu og hvort að hærri aldur hefði almennt áhrif á 

líf þátttakenda. Rætt var um húsnæði og hvernig ætti að búa að fólki með 

þroskahömlun þegar það væri orðið gamalt. Einnig var rætt um æviskeiðið og 

hvaða atburðir í lífinu hefðu skipt þá mestu máli eða haft í för með sér töluverðar 

breytingar á lífinu. Komið var inn á vinnu, tómstundir og almenn tilboð fyrir 

eldri borgara og margt annað.  

Einstaklingsviðtölin fólust meira í samræðum um persónulegt líf og minningar 

en eins og kom fram í aðferðafræðikaflanum byggjast opin viðtöl á samræðum 

þar sem umræðuefnið er fyrirfram ákveðið en ekki innihaldið. Markmið 

viðtalanna var meðal annars að fá upplifanir þeirra, sögur um lífshlaupið, 

núverandi aðstæður og óskir um framtíðina.  

Í niðurstöðunum nefni ég þátttakendur ekki með þeirra réttu nöfnum, vitna í það 

sem þau segja í viðtölunum og tengi það við fræðilega umfjöllun. 

 

6.1 Ólíkt lífshlaup 

Í viðtölunum kom fljótlega fram að umræða um efri árin og hvaða þýðingu það 

hefur að eldast var nokkuð ný af nálinni fyrir flesta þátttakendur. Eins og kemur 

fram í kafla þrjú þegar rætt er um aldur og lífshlaup (Priestley, 2003) hefur fólk 

með þroskahömlun oftast ekki upplifað aldurstengdar hlutverkabreytingar (barn, 

unglingur, foreldri, maki, fyrirvinna, lífeyrisþegi). Þátttakendur hugsuðu nær 

allir lítið um efri árin og undirbúning þeirra, flestir upplifðu hugtakið aldur 

öðruvísi en aðrir og upplifðu sig ekki gamla. Þeir fundu þó fyrir breyttu 

heilsufari og að þeir þurfa meiri stuðning og þjónustu og það er í samræmi við 

aðrar rannsóknir sem rætt er um í fjórða kafla (Bugge og Thorsen, 2004; 
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Styrktarfélag vangefinna, 2008; Sjørengen o.fl., 2005; Thorsen og Olstad, 2005). 

Samfélagið sem þeir hafa búið í hefur haft áhrif á upplifun þeirra á aldri sínum, 

það að eldast er ekki ákveðinn tími eða kafli í lífi fólks heldur felst í 

breytingarferil í gegnum allt lífsskeiðið. Þannig hafa þau félagslegu hlutverk sem 

þátttakendur hafa upplifað áhrif á hvernig þeir horfa á eigin aldur (Priestley 

2003; Thorsen og Olstad, 2005). Þetta kom vel í ljós í orðum Gunnars, sem er 

rúmlega sextugur: 

Ég bjó á sólarhringsstofnun og bý á sambýli en kann ósköp illa við mig 

þar. Ég vil flytja. Ég vil fara vestur, búa á sérhæð og eignast konu, veit 

ekki alveg hvernig konu, þar sem ég bjó þegar ég var lítill. Og verða 

skipstjóri eða stýrimaður, ég verð eldgamall. Amma mín er eldgömul 

120 eða 105 ára. Það er ekki betra að búa á sambýlinu. 

Hann er rúmlega sextugur og með draum yngri manns. Æviskeið hans hefur 

verið öðruvísi en gengur og gerist. Eina varðan í hans lífshlaupi var flutningur að 

heiman sem barn, á stofnun og hann vildi taka upp þráðinn frá þeim tíma 

(Priestley 2003). Hann tók öldrun ekki til sín og sá sjálfan sig ekki sem slíkan. 

Bakgrunnur Páls er ólíkur ófatlaðra jafnaldra og litar lífssýn og æviskeið hans 

eins og fram kom í þessu orðum: 

Ég flutti á stofnun þegar ég var barn, ég saknaði mjög fjölskyldunnar. 

Þar þurftum við að vakna snemma, borða öll saman í matsalnum og svo 

að vinna. Svo var kvöldmatur. Við máttum ekki hafa útvarp í gangi og 

ekki sjónvarp og urðum að fara að sofa klukkan níu, þá kom 

forstöðukonan og slökkti ljósin. Við máttum ekki fara í bíó...Ég bjó í 30 

ár þar og starfsfólkið þótti mér leiðinlegt. Það var alltaf að siða okkur. 

Mér leiddist mikið þar. Dag einn kom kona í heimsókn og hún hjálpaði 

mér mikið og ég segi að hún hafi bjargað mér. Ég sagði henni að mér 

leiddist svo mikið og hún sagði að það væri kominn tími til að ég flytti. 

Ég flutti á sambýli og mesti munurinn á stofnuninni og sambýlinu er að 

það er miklu betra starfsfólk á sambýlinu. 
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Í rannsókninni komu ekki fram miklar upplýsingar um hvaða aldurstengdu 

atburðir hafa skipt þau mestu máli milli tvítugs og fertugs. Sumir áttu erfitt með 

að segja frá þeim og virtust ekki alveg skilja hvað átt var við. Þau tengdu 

breytingar helst við líkamlegt ástand og sumir sögðu ekkert hafa breyst eða gerst 

í lífi sínu á þessum árum. Einn þátttakandi svaraði þó strax og sagði: 

Mesta breyting í lífinu var þegar ég flutti burt af stofnunninni og á 

sambýli. Stærri breyting en þegar ég byrjaði að búa eða gifti mig. Það 

var löngu seinna. 

Jóhann aldurstengir atburði og raðar í tímaröð. Hann er orðinn frekar fullorðinn 

og hefur búið á altækum stofnunum frá barnsaldri og segist ekki hafa upplifað 

miklar breytingar á lífsleiðinni. Að ekkert hafi gerst á æviskeiðinu sem tengist 

aldri. Hann fékk ekki að fermast eða eiga kærustu og breytingar hjá honum og 

fleirum tengdust helst heilsu. Inga sagði: „Það er handleggurinn, hann varð 

fatlaður“ og Páll sagði ekkert hafa breyst við að verða 20 eða 40 ára. Gunnari 

fannst ekkert hafa breyst, engin sérstök breyting var honum minnisstæð nema 

flutningur að heiman á altæka stofnun sem barn og Lindu fannst helsta 

breytingin vera flutningur úr foreldrahúsum um fertugt. Soffía hefur búið úti í 

þjóðfélaginu. Hún átti góða æsku í foreldrahúsum, fermdist, flutti að heiman upp 

úr tvítugu, gekk í skóla og hóf sambúð. Hún hefur upplifað mun meiri breytingar 

sem tengjast félaglegum hlutverkum fólks.  

Þátttakendur voru ekki mjög uppteknir af ellinni eða framtíðinni og vildu frekar 

ræða liðna ævi og nútíðina. Þetta styður við það sem kom fram í kaflanum um 

aldur og lífshlaup, að fólk með þroskahömlun lítur oft öðruvísi á öldrun og 

æviskeið og hefur ekki haft sömu félagslegu hlutverk og aðrir og tekur því 

öldrun ekki eins til sín (Priestley, 2003, 2004). Öll voru þau þó sammála um að 

það sé mikilvægt að hafa gott starfsfólk, eiga góða vini og verða ekki veikur 

þegar maður eldist. 
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Árin milli tvítugs og fertugs má kalla fullorðinsár og ár breytinga. Á þeim árum 

er fólk oftast að koma sér upp húsnæði, eignast maka, verða foreldrar og taka 

þátt í vinnumarkaðnum svo eitthvað sé nefnt. Þátttakendur misstu flestir af 

þessum hlutverkum, dvöldu á stofnunum og tengdu því félagsleg hlutverk síður 

ákveðnum aldri (Priestley 2003, Thorsen, 2005). Æviskeiðið rann svipað allt 

lífið og kannski þess vegna fannst þeim þau ekki vera öldruð eða hugsuðu mikið 

um efri árin. Þetta er mikilvægt að hafa í huga þegar verið er að ræða um 

þjónustu og sýnir hversu mikilvægt það er að fá upplýsingar og hafa samráð við 

aldrað fólk með þroskahömlun. 

 

6.2 Þjónusta og stuðningur 

Þátttakendur sem bjuggu sjálfstætt fundu meira fyrir því að eldast og töldu sig 

þurfa meiri þjónustu en þeir sem bjuggu á sambýlum. Þeim fannst þjónustan 

ekki nógu góð, fundu frekar fyrir heilsubreytingum og voru ekki nógu örugg. 

Töldu sig þurfa meiri félagslega aðstoð og aukna aðstoð við þrif. Flestir kviðu 

meira fyrir eldri árum og hugsuðu frekar um ellina. Hanna hafði mikið velt fyrir 

sér stöðu sinni í fortíð, nútíð og framtíð. Hún bjó í leiguíbúð og um búsetu sagði 

hún: 

Ég bjó í íbúð á sambýli og það gekk ekki upp. Sambýli er annars flokks 

búseta, er stofnun. Ég var látin flytja annað og hef aldrei fengið að ráða 

hvar ég bý. Mér finnst að starfsfólk á sambýlum eigi ekki að vera að 

þrífa heldur eyða tíma sínum með íbúum og gera eitthvað skemmtilegt. 

Annað starfsfólk á að koma og þrífa. Það fer mikill tími starfsfólks á 

sambýlum í þrif og þess háttar. Núna vil ég flytja, er ekki örugg þar sem 

ég bý og vil gott aðgengi og hús með lyftu. Ég vill gæðabúsetu og velja 

hana sjálf. 

Undir þessi orð tók Einar og bætti við að mikilvægt væri að hafa tækifæri til að 

flytja þegar aðstæður væru ekki góðar fyrir fólk. Í umræðunum kom fram að 
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hækkandi aldri fylgir oft breytt heilsa og þörf fyrir meiri þjónustu og stuðning. 

Um þjónustu sagði einn þátttakandinn: 

Jú ég er orðin lélegri. Ég þarf meiri aðstoð við þrif. Ég vil fá þjónustu 

hingað (bendir upp fyrir sig) en ekki bara hingað (bendir fram). Ég vil 

fá svona þakþjónustu, þrif upp í þak, heimilishjálpin þrífur bara í 

ákveðna hæð, hver á að þrífa hitt ? Ég get ekki lengur farið upp á 

stól...Og ég þarf núna meiri aðstoð þegar ég fer í leikhús og 

kvikmyndahús. Mér finnst þurfa meira starfsfólk þar til að aðstoða þá 

sem þar koma.  

Þarna kom fram að eldra fólk með þroskahömlun hefur oft minna tengslanet eða 

öðruvísi fjölskyldutengsl en aðrir. Algengt er að fullorðin börn taki það hlutverk 

að sér að aðstoða aldraða foreldra sína við að sækja leikhús og ýmsa atburði. En 

því er sjaldan til að dreifa hjá fólki með þroskahömlun, það er háð 

samfélagsaðstoð og starfsfólki. Þetta er í samræmi við niðurstöður rannsókna 

sem kynntar voru hér að framan (Bugge og Thorsen, 2004; Syrktarfélag 

vangefinna, 2008; Thorsen og Olstad, 2005). Ef horft er út frá sjónarhorni breska 

félagslega líkansins er umhverfið að hindra þátttöku og auka fötlun þeirra með 

því að hafa ekki starfsfólk í kvikmyndahúsum sem aðstoðar (Barnes, 1998; 

Flinkenstein, 2004; Oliver, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b). En samkvæmt 

norræna tengslaskilningnum mætti kannski segja að þjónustan ætti að brúa bilið 

milli einstaklingsins og umhverfisins með því að útvega starfsfólk (Tøssebro, 

2004). 

Þeir sem búa á sambýli virtust ekki finna eins fyrir því að þurfa meiri þjónustu 

með aldrinum. Þar er alltaf starfsfólk og varðandi þjónustu sagði Páll: 

Þjónusta í dag er nógu góð, ég get gert margt en ekki allt. Ég get oft, en 

ekki alltaf, farið í bíó og leikhús því það vantar stundum starfsmann. 

Þarf að skipuleggja það áður.  

Linda sem einnig býr á sambýli tók undir þetta og sagði:  



69 

 

 

Ég er mjög ánægð á sambýlinu. Fæ alla aðstoð og vil ekki búa í íbúð. 

Ég fæ góða þjónustu og get gert allt sem ég vil, alltaf. Ég er komin með 

betra einkarými. Ég vil alls ekki flytja.  

Um helmingur þátttakendanna virtust vera ánægðir með þjónustu og stuðning og 

töldu sig fá það sem þeir vildu. Þó kom fram að ef illa gengur að ráða starfsfólk 

hefur það mikil áhrif á þjónustuna. 

 

6.3 Heilsa og starfslok 

Flestir voru sammála um að þeir finndu einhvern mun á heilsunni en tengdu það 

ekki endilega öldrun. Ef um hreyfihömlun eða sjúkdóma var að ræða ásamt 

skerðingu höfðu einkenni venjulega ágerst með aldrinum, Soffía sagði: 

Já þú veist hvernig það er svona, ég er komin með bæði þennan 

kæfisvefn og ég hef nú ekki verið alveg heil á húfi sjálf. 

Flestir þátttakenda vissu ekki að við 67 ára aldur hætta þeir að fá örorkubætur og 

verða ellilífeyrisþegar. Þegar það kom fram voru allir sammála um að fólk hættir 

ekki að verða öryrkjar við ákveðinn aldur. Páll sagði:  

Vinur minn hefur sagt mér að þegar við sem erum fötluð verðum 67 ára 

þá hættum við að vera fötluð og verðum öldruð og þá lækki bæturnar 

okkar. Þetta finnst mér skrítið. Ég verð jú fatlaður allt lífið, maður 

hættir aldrei að vera fatlaður. 

Eins og kom fram í umfjöllun um lög um málefni aldraða (1999) er skilgreining 

þeirra að sá sem er orðinn 67 ára er aldraður, horft er á ákveðinn aldur en ekki er 

skilgreint út frá þörfum og vilja. Það hefur þau áhrif að fólk hættir að verða 

fatlað við ákveðinn aldur og verður ellilífeyrisþegi. Um vinnu sagði einn 

viðmælenda: 

Ég vann á Hæfingarstöð og líkaði vel. Svo fór ég á verndaðan 

vinnustað, þar líkaði mér ekki vel vegna þess að starfsfólkið var alltaf 



70 

 

 

að skammast út í mig. Þar voru líka skítalaun. Atvinna fannst fyrir mig 

þegar ég var tæplega fimmtugur og ég náði að vinna í fimm ár. Ég er 

með heilkenni og verð fyrr gamall en margir aðrir. Vinnan varð of erfið 

fyrir mig. Ég hætti og byrjaði í dagþjónustu hluta úr degi. Ég valdi það 

sjálfur því núna þarf ég að hvíla mig mikið meira en ég þurfti. Ég fer 

með leigubíl fram og til baka í dagþjónustuna og það sem ég þarf að 

fara. Áður fór ég með strætó. Það er margt sem breytist þegar maður 

verður gamall. 

Þau finna nær öll fyrir heilsubreytingum en ekki miklum og hafa minnkað við 

sig vinnu með hækkandi aldri. Vinnan skiptir þau miklu máli og flest þeirra vilja 

ekki hætta að vinna þegar ákveðnum aldri er náð. Það er sama niðurstaða og 

kom fram í rannsókninni um viðhorf og aðstæður aldraðra í kafla fjögur, að 

starfslok eigi ekki að miðast við ákveðinn aldur (Sigurveig H. Sigurðardóttir, 

2006). 

 

6.4 Tómstundir, almenn tilboð fyrir aldraða 

Þegar við ræddum um tómstundir og nýtingu á almennri þjónustu fyrir aldraða 

sagðist Soffía gjarnan vilja nota almenna öldrunarþjónustu seinna og vissi 

eitthvað um þá möguleika sem þar bjóðast. Jóhann sem er yfir sjötugt fór 

stundum í heimsókn í félagsmiðstöð aldraðra frá núverandi dagþjónustu. Við 

spurningu um hvort hann vilji nota tilboð fyrir eldri borgara sagði hann: 

Ef ég myndi fá það, þá myndi ég nota það. Það er hægt að tala við þau 

... Ég ætla að hugsa um það, mér hefur ekki verið boðið það ... Ég veit 

það ekki, þá þyrfti ég að hafa starfsmann með. 

Hann virtist ekki vita af tilboðum fyrir eldri borgara eða að það stæði honum til 

boða að taka þátt. Varðandi tómstundir og félagslíf sagði Páll:  

Við sem erum gömul þurfum að breyta tómstundum okkar það þýðir 

ekki að við viljum bara húka heima. Mér finnst gaman að ferðast en vil 
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ekki mikil læti og þarf að geta hvílt mig á ferðalögum. Við viljum gera 

sömu hluti og áður en bara rólegra og öðruvísi.  

Varðandi það að nota almenna þjónustu fyrir aldraða sögðust bæði Einar og 

Hanna gjarnan vilja nýta þá þjónustu að ferðast með öldruðum og Inga og Soffía 

tóku undir það. Páll var ósammála og sagðist ekki vilja fara í ferðalag með 

öldruðum heldur ferðast með þeim sem hann þekkti. Linda var sammála honum 

og bætti við að hún vildi ferðast með þeim sem hún byggi með. 

Í viðtölunum kom fram að flestir þátttakendur sóttu tómstundir í Fjölmennt, 

fullorðinsfræðslu fyrir fatlaða og voru þar í kór, matreiðslu, umræðuhópum og 

fleiri tilboðum. Þeir svöruðu því til að ekki hefði verið kynnt sérstaklega fyrir 

þeim hvaða tilboð þeir gætu nýtt sér í almennu félagsstarfi aldraða og höfðu því 

aldrei tekið þau tilboð til sín eða haft val á milli þess að nýta sérþjónustu eða 

almenn tilboð. Þetta er í samræmi við niðurstöður íslensku könnunarinnar sem 

kynnt er í fjórða kafla en þar kom meðal annars fram að einungis tveir 

þátttakendur af 151 nýttu almenna dagþjónustu og að meirihlutinn tók ekki þátt í 

tómstundastarfi fyrir eldri borgara (Styrktarfélag vangefinna, 2008). Sömu 

niðurstöður birtast í rannsóknunum frá Noregi í sama kafla (Bugge og Thorsen, 

2004; Sjørengen o.fl., 2005). 

 

6.5 Óskir og væntingar 

Skoðun þátttakenda á búsetu fór að miklu leyti eftir fyrri upplifun þeirra og 

reynslu. Hvort þeir höfðu búið á altækum stofnunum eða ekki og hvort þeir 

höfðu haft val varðandi búsetu eða annað í lífinu. Þegar rætt var um framtíðina 

komu mismunandi skoðanir í ljós. Nokkrir vildu breyta núverandi búsetu, aðrir 

vildu búa á sambýli og ekki flytja í öldrunarþjónustu og enn aðrir vildu ekki búa 

á sambýli en fara á elliheimili, í þjónustuíbúðir fyrir aldraða eða aftur á 

æskuslóðir. Afstaða þeirra fór ekki endilega eftir núverandi búsetu, en um 
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helmingur þátttakenda var ekki sáttur við búsetu sína í dag. Páll var einn þeirra 

sem hafði hugsað mikið um efri árin og framtíðina og sagði:  

Ég vil búa með fólki sem er á svipuðum aldri og ég og er rólegt. Ég vil 

ekki flytja á venjulegt elliheimili heldur búa áfram með vinum mínum 

sem ég hef búið með í mörg ár. Þó að við þurfum meiri aðstoð finnst 

mér að við eigum að halda áfram að ráða jafn miklu og áður. Það má 

segja að ég vilji hafa sömu áhrif á líf mitt og þegar ég var yngri. Ég vil 

hins vegar hafa rólegra umhverfi og þarf meiri aðstoð. Þannig held ég 

að ég verði ánægður allt lífið. 

Hér kemur fram mikilvægi þess að sjálfræði sé virt og að þjónusta sé næg. Það 

er í anda félagslega líkansins að skortur á þjónustu verði ekki hindrun og áhersla 

sé á sjálfræðið, að fatlað fólk ráði lífi sínu (Barnes, 1998; Finkelstein, 2004; 

Oliver, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b). Páll vildi halda sjálfræði sínu og 

búa áfram í sérúrræði með vinum sínum, það var það líf sem hann þekkti og 

valdi.  

Þegar rætt var um hvernig á að byggja fyrir aldrað fólk með þroskahömlun hafði 

Hanna nokkuð skýra sýn og sagði: 

Að samtök byggi íbúðir fyrir fatlaða þegar þeir eldast. Ég vil líka alveg 

nota sama húsnæði og aðrir aldraðir og byggja eins og gamla fólkið. 

Það er samt ekki allt gott sem byggt er fyrir það. Gott eins og á 

Vitatorgi. Ekki má byggja of litlar íbúðir og þær eiga að vera með 

sameiginlegri þjónustu. Ég vill búa í þriggja hæða blokk, þrjár til fjórar 

íbúðir á hverri hæð, allar jafnstórar og með tveimur herbergjum. Tólf 

íbúða blokk með sameiginlegu rými fyrir alla með stólum og borðum. 

Þar er hægt að sitja og spjalla og spila, ég vil hafa sal á hverri hæð. Það 

er líka hægt að bjóða inn til sín en sumir vilja rölta um gangana og taka 

fólk tali og sitja á ganginum og tala saman. Hafa þjónustumiðstöð 

nálægt. Mér finnst ekki að margir fatlaðir eigi að búa saman í húsi. Ég 

vil eiga góða nágranna sem skilja mig og mínar aðstæður, að ég sé 

fötluð. 



73 

 

 

Inga hafði líka skoðun á framtíðinni og var ekki alveg sammála: 

Ég vil flytja núna og búa í blokk í Breiðholti. Ég vil búa alein og í húsi 

með lyftu. Ég vil alls ekki búa á sambýli. Ég vil ekki flytja heim til 

mömmu. Ég ætla að fara á Hrafnistu þegar ég verð gömul eins og 

mamma gerir. Ég vil búa þar seinna, í sérherbergi og þar er öruggt. Þar 

er góður matur og stutt í matinn. 

Hún leit á það sem sjálfsagðan hlut að fara á almennt elliheimili þegar fólk 

verður gamalt og gaf til kynna að þar yrði hún örugg. Hins vegar sagði Linda:  

Ég vil ekki flytja þegar ég eldist. Vil alltaf búa á sambýlinu og eldast 

þar. Búa eins og núna, alls ekki flytja annað ... veit ekki ef ég er 90 ára 

að búa hérna, en vil þá samt búa á sambýli. 

Hún eins og Páll vildi búa í sértækri þjónustu, þau þekktu ekkert annað. Hún var 

ákaflega ánægð með þjónustuna og upplifði að hún gæti gert allt sem hún vildi 

og því væri engin ástæða til að breyta. Jóhann hafði ákveðnar skoðanir á 

elliheimilum: 

Nei, nei þakka þér fyrir. Ég á vini á elliheimili og þau mega ekki fara 

ein út ... Ég veit ekki hvort það er búð þar sem þau geta farið í. Mér bara 

langar ekki að láta þau hanga inni. Það eru reglur þar og ég vil ekki fara 

á svoleiðis heimili. Ég vil búa hér og hafa mitt dót í fríði og ekki láta 

skemma það fyrir mér. Ég vil ekki fara á elliheimili eða annað sambýli, 

ég fer ekkert héðan. 

Varðandi það hvernig á að byggja og skipuleggja þjónustu fyrir aldrað fólk með 

þroskahömlun segir hann:  

Fólk á að búa áfram heima ef það vill, leyfa fólki að vera í friði. Fólk á 

að fá að búa á sama stað. Ef húsnæðið er óhentugt þá rífa veggi, breyta. 

Eða byggja nýtt hús með engum tröppum, ganga bara beint inn. Þau 

eiga að ráða sjálf. Það á ekki að loka það inni. Leyfa fólki að hafa opin 

herbergin sín og ganga frjálst um og ekki segja þeim að fara að sofa 
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snemma ef þau vilja það ekki. Það á bara að leyfa þeim að vera heima. 

Bara venjuleg hús með herbergi eða íbúðir með öðru gömlu fólki.  

Skoðun Jóhanns byggir á upplifun hans á altækum stofnunum. Hann vildi að 

fólk með þroskahömlun og aldraðir byggju saman og ekki á stofnun. Hann talaði 

mikið um að ekki ætti að loka fólk inni og var upptekinn af sjálfræðinu enda 

sviptur því stóran hluta ævi sinnar. Hann hafði einnig upplifað stimplun og 

fordóma frá samfélaginu og talaði um að ekki ætti að gera grín að fötluðu fólki, 

hrekkja það og stríða því. Að það ætti ekki að fara illa með fólk sem er lamað 

svo það eigi gott líf framundan. Hann upplifði aðkast, útilokun og stríðni en taldi 

að það hefði nú breyst til batnaðar í dag. Framtíðarsýn Soffíu var svipuð. Hún 

talaði ekki mikið um stimplun en fannst oft fram hjá sér gengið út af skerðingu 

sinni og hafði þannig oft upplifað höfnun. Hún hafði mun minna velt fyrir sér 

elli og öldrun en þegar ég spurði hana sagði hún: 

Byggja eitthvað annað en elliheimili. Svona eins og kallað er Búseti eða 

hvað þetta er. Hafa svona svipaðar aðstæður og þeir ef það er hægt, þá 

væri það fínt. Fólk sé með íbúð.  

Varðandi spurningar um hvort það ætti að byggja fyrir fólk með þroskahömlun 

með öðrum öldruðum og hvernig hún sæi sína eigin búsetu í framtíðinni svaraði 

hún: 

Ja, nú er ég ekki kominn svo langt. Ja nú veit ég ekki bara hvaða, nú er 

ég bara mát (brosir). Ég veit ekki hvernig á að líta á þessi mál ... Nei ég 

hef ekkert hugsað neitt um það. Nema hvað að reyna að hafa lífið 

jákvætt og gott ... Ég myndi frekar vilja búa áfram heima ef ég get sko, 

þá myndi ég gera það. Það er miklu betra. 

Þátttakendur voru sammála um mikilvægi þess að hafa val, að geta búið heima 

eins lengi hægt væri og ekki ætti að byggja upp stofnanaþjónustu. Þeir sem vildu 

búa áfram á sambýlum lögðu áherslu á að heimili þeirra væri ekki stofnun heldur 

venjulegt heimili. Þeir höfðu allir upplifað að hafa búið á stofnunum eða hafa 
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haft mun minna einkarými áður og að búa á sambýli með tveimur eða þremur 

öðrum fannst þeim vera venjulegt heimili, að þeir leigi íbúð saman.  

 

6.6 Fjölskylda 

Þátttakendur töluðu ekki mikið um fjölskyldu sína, þau voru orðin fullorðin og 

mörg búin að missa nánustu aðstandendur eða misstu náið samband þegar þau 

voru flutt á altækar stofnanir sem börn. Sumir voru þó í ágætum tengslum við 

stórfjölskylduna og það voru frekar þeir sem bjuggu heima fram á fullorðinsár. 

Varðandi félagsleg hlutverk þá voru þau ekki í hlutverki elstu kynslóðarinnar 

innan fjölskyldunnar, sem fær oftast aðstoð frá börnum og barnabörnum. 

Svipaðar niðurstöður koma fram í norsku rannsókninni um þroskahömlun og 

öldrun sem fjallað er um í kafla þrjú (Bugge og Thorsen, 2004) og í könnun um 

lífsaðstæður fólks með þroskahömlun 45 ára og eldra sem kynnt er í sama kafla. 

Þar segir að 85% þátttakenda hafi búið einir, ekki hafi verið um maka og börn að 

ræða sem bendir til minni fjölskyldutengsla og öðruvísi fullorðinshlutverka í 

stórfjölskyldunni (Styrktarfélag vangefinna, 2008). 

Þegar rætt var um þjónustu og stuðning fyrr í þessum kafla kom fram að fólk 

með þroskahömlun hefur mun minna tengslanet en aðrir og er háð félagslegum 

tengslum við starfsfólk og stuðningi samfélagsins. Í viðtölunum kemur vel fram 

hvað starfsfólk getur haft mikil áhrif á líf þeirra, sérstaklega forstöðufólk eða 

stjórnendur. Hvað það skiptir miklu máli hvaða viðhorf og framkomu það og 

þjónustuveitendur hafa, sem aftur ítrekar hvað mikilvægt er hvernig hugtakið 

fötlun er skilgreint og skilið. 

 

6.7 Sjálfræði og upplýsingar 

Nær allir þátttakendur höfðu lítið haft að segja um búsetu sína í gegnum tíðina 

og ekki fengið að ráða sjálfir hvenær og hvert þeir fluttu. Þeir voru fluttir á milli 

búsetuúrræða án samráðs við þá og án þess að geta haft áhrif á með hverjum þeir 
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bjuggu. Það virðist þó hafa verið að breytast allra síðustu ár. Soffía sagðist þurfa 

að flytja úr núverandi húsnæði: 

Nei maður veit ekkert hvað á, hvert maður á að flytja sko maður verður 

náttúrulega, sko, sko ég verð einhvers staðar að vera þar sem 

strætisvagnar ganga, sko og má ekki fara úr bænum eða upp í Árbæ eða 

Breiðholt eða þá leiðina...Ég veit að Gunna, að hún á að flytja í 

Vesturbæinn, það sem ég veit, en nú eru málin þannig, standa þau hjá 

mér, að nú veit ég bara ekkert hvert ég flyt. 

Hún vissi ekki hvort hún flytti, hvert, hvenær og með hverjum hún kæmi til með 

að búa og varðandi búsetu sagði hún: 

Maður er nú ekkert sáttur við að vera alltaf að flytja, á hvern einasta 

stað og spyrja mann ekkert og hvort manni líkar þetta. Sé eitthvað betra, 

hvort þetta er verra eða hvernig þetta er...Ég vil ekki búa með Gunnu, 

við getum ekki búið saman. Ég vildi búa bara í lítilli íbúð, búa kannski 

með manni eða einhverjum vin. Betra að búa með manni en einhverjum 

sem maður þekkir ekki neitt. Ég vil ekki búa ein, ég vil frekar hafa 

einhvern félagsskap. 

Jóhann vildi alls ekki flytja, hann var loksins á þeim stað sem hann fékk að velja 

og hafa áhrif á með hverjum hann bjó. Hann hafði fengið nóg af flutningum á 

milli stofnana án þess að vera spurður og án þess að vita af hverju hann þurfti að 

flytja. Hann taldi einkalíf og einkarými mjög mikilvægt og fann mikinn mun á 

regluveldi í dag og áður, upplifði sjálfræði i fyrsta sinn. Hann sagðist ekki vera 

reiður þegar hann liti til baka, sagðist ekki hugsa um það, sé ekki búinn að vinna 

úr því en færi þá leið að hugsa ekki um það, það væri best svoleiðis. Hann ætlaði 

aldrei aftur að stíga fæti sínum inn á þá stofnun sem hann var fluttur á sem barn 

á móti vilja sínum.  

Það kom fram í öllum viðtölunum að þau höfðu sterkar skoðanir varðandi líf sitt, 

tóku yfirleitt afstöðu og vissu hvað þau vildu. Það kom vel fram þegar einn 

þátttakandinn sagði: 
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Það er margt annað sem breytist við að eldast. Ég hef spilað á gítar og 

oft komið fram á tónleikum. Um daginn spilaði ég á síðustu 

tónleikunum mínum. Ég ákvað að nú væri nóg komið. Mér fannst það 

orðið svolítið erfitt. Samt ætla ég að halda áfram að spila fyrir sjálfan 

mig.  

Eins og fram kemur í fræðilegri umræðu í kafla eitt er mikilvægt að vernda 

sjálfsákvörðunarrétt og tryggja þátttöku í samfélaginu alla ævi eins og kenningar 

um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku boða (Bank-Mikkelsen, 1976; Nirje 1980; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001). Til þess þarf að koma auga á samfélagslegar 

hindranir og fjarlægja þær eins og stuðningsmenn breska félagslega líkansins 

halda fram. Að fá ekki upplýsingar um möguleika á almennri þjónustu eru 

hindranir sem skerða sjálfræði því að til að fólk geti nýtt sér sjálfræði þarf það að 

þekkja þá valkosti sem eru í boði og skortur á upplýsingum um valkosti er stór 

þáttur sem ógnar sjálfræði aldraðra (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur 

Árnason, 2004). 

Í samræðum okkar var nokkuð ljóst að þátttakendur voru ekki farnir að undirbúa 

sig undir efri árin eins og flestir aðrir á þeirra aldri og töluðu eins og það væri 

mjög langt í það. Þetta átti ekki bara við um eftir árin, upplýsingar til þeirra 

höfðu almennt verið litlar eða illa settar fram og það hélst í hendur við að 

sjálfræði og val hafði oft verið tekið af þeim. Þeir vissu ekki af hverju þeir þurftu 

að flytja og hver ákvað það. Jóhann vissi ekki enn, eftir meira en hálfa öld, af 

hverju hann fékk ekki að fermast, af hverju hann var fluttur á milli staða, af 

hverju hann mátti ekki búa með Magga eða af hverju mamma dó, enginn 

útskýrði neitt. Hann vissi ekki hvort hann ætti rétt á liðsmanni eftir 67 ára aldur. 

Þessi upplýsingaskortur kemur í veg fyrir val og ef fólk hefur ekki val þá er 

gengið á sjálfræði þess  

Í viðtölunum kom á óvart hvað þátttakendur voru almennt lítið upplýstir um efri 

árin. Ekki hafði verið rætt sérstaklega við þá um það æviskeið. Þá kom einnig á 

óvart hvað þeir tóku lítinn þátt í almennri þjónustu fyrir eldri borgara og þekktu 
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varla til þeirra möguleika sem bjóðast þar. Þeir sem bjuggu á sambýlum sögðust 

síður vilja taka þátt í almennum tilboðum. Svo virðist sem þátttakendur hafi 

fæstir verið upplýstir um möguleika sína til að nýta sér tilboð fyrir aldraða. Þeir 

tengdu ekki þjónustuna við almenna öldrunarþjónustu og bjuggu öll og/eða nýttu 

dagþjónustu hjá sérþjónustu fyrir fatlaða. Ekki virðist vera stefnt að eða áætlað 

að þau nýttu almenna öldrunarþjónustu, hvorki í búsetu, dagþjónustu né 

tómstundum. 

Eins og fram kemur í fræðilega kaflanum ætti aldrað fólk með þroskahömlun að 

sækja almenn tilboð fyrir eldri borgara samkvæmt hugmyndafræði um eðlilegt 

líf og samfélagsþátttöku (Bank-Mikkelsen, 1976; Nirje 1980; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). Ef horft er út frá norræna tengslaskilningnum þarf 

starfsfólk að upplýsa það um möguleikana og brúa bilið með stuðningi ef þess 

þarf (Tøssebro, 2004). Verið er að ýta undir fötlun þeirra frá umhverfinu með 

ónógum upplýsingum og skort á stuðningi og gera þau fatlaðri en þau eru með 

því að nota sérþjónustuna. Skerðingin er ekki að valda fötlun heldur hindrun 

umhverfisins samkvæmt skilningi breska félagslega líkansins (Barnes, 1998; 

Finkelstein, 2004; Oliver, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b). Það má líka 

benda á að þetta staðfestir þann skilning sem kemur fram í fræðilega kaflanum, 

að fötlun sé afstæð og fólk sé misfatlað eftir aðstæðum og félagslegu samhengi 

(Altman, 2001; Brynhildur Flóvenz, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b; 

Tøssebro, 2004). 

 

Samantekt 

Í viðtölunum komu meðal annars fram óskir og væntingar þátttakenda, reynsla 

þeirra og viðhorf. Í niðurstöðunum koma skýrt fram ákveðin atriði og þau helstu 

eru:  

• Þátttakendur hugsuðu lítið um efri árin og undirbúning þeirra og flestir litu 

á hugtakið aldur öðruvísi en aðrir og upplifðu sig ekki gamla. 
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• Þeir fundu einhvern mun á heilsu, en tengdu það ekki endilega öldrun. 

• Þeir höfðu oft misst af samfélagslega tengdum hlutverkum og höfðu 

upplifað fáar aldurstengdar breytingar.  

• Breytingar milli tvítugs og fertugs tengdust helst líkamlegu ástandi, 

sumum fannst ekkert breytast eða gerast í lífi sínu á þessum árum. 

• Þeir sem bjuggu sjálfstætt fundu meira fyrir því að eldast og töldu sig 

þurfa meiri þjónustu. 

• Það komu fram ábendingar um þörf á meiri þjónustu með hærri aldri. 

• Flestir vissu ekki að við 67 ára aldur hætta þeir að fá örorkubætur en verða 

ellilífeyrisþegar. 

• Tómstundir breytast og flestir sækja tómstundir í Fjölmennt, 

fullorðinsfræðslu fatlaðra. 

• Þeim hafði ekki verið kynnt tilboð fyrir eldri borgara, höfðu því ekki tekið 

þau tilboð til sín eða haft val. 

• Þátttakendur vildu ekki stofnanavædda öldrunarþjónustu og töldu að 

byggja eigi sameiginlega íbúðir fyrir aldrað fólk og fólk með 

þroskahömlun. 

• Þeir voru sammála um mikilvægi þess að hafa val, að geta búið heima eins 

lengi og hægt er og vildu flestir ekki fara á elliheimili. 

• Þeir höfðu lítið haft að segja um búsetu sína gegnum tíðina og ekki fengið 

að ráða sjálf hvenær og hvert þau fluttu. Hefur verið að breytast síðustu ár. 

• Upplýsingar til þeirra voru almennt litlar eða illa settar fram og það helst í 

hendur við að sjálfræði og val var oft tekið af þeim. 
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• Þátttakendur voru almennt lítið upplýstir um efri árin. Ekki hafði verið rætt 

sérstaklega við þá um það æviskeið, undirbúning eða breytingar. 

• Þeir hættu að vinna á almennum vinnumarkaði, en nýttu dagþjónustu. 

• Flestir voru hættir að nota strætisvagna, notuðu ferðaþjónustu fatlaðra þess 

í stað. 

• Þrír vildu búa á sambýli. Fimm vildu ekki búa á sambýli, heldur á 

elliheimili, í þjónustuíbúðum fyrir aldraða eða á æskuslóðum. 

• Þátttakendur eru háðir félagslegum tengslum við starfsfólk og stuðningi 

samfélagsins og starfsfólk hefur mikil áhrif á líf þeirra. 

• Nær allir þátttakendur bjuggu einir, áttu ekki maka og/eða börn sem bendir 

til minni fjölskyldutengsla og öðruvísi fullorðinshlutverka. 

 

Eins og fram hefur komið var lagt af stað með þrjár rannsóknarspurningar og ég 

tel mig hafa fengið eins fullnægjandi svör við þeim og unnt er miðað við 

forsendur rannsóknarinnar og þær rannsóknaraðferðir sem beitt var. Í 

niðurstöðum kemur fram hvernig fólk með þroskahömlun lítur á lífsaðstæður 

sínar og lífshlaup og hvernig það horfir til framtíðar. Upplýsingar varðandi 

aðstæður eldra fólks, stöðu í öldrunarþjónustu og þá sérþjónustu sem er í boði 

koma víða fram. Meðal annars í lögum um málefni aldraðra (1999) sem gefa 

opinber viðmið, í kafla þrjú þar sem þróun þjónustu er skoðuð og í viðtölum við 

þátttakendur. Þó tel ég mikilvægt að skoða þjónustuþáttinn betur og afla meiri 

upplýsinga á fjölbreyttari hátt. Þá hafa þátttakendur komið á framfæri skoðunum 

sínum um hvernig skuli byggja og skipuleggja þjónustu til framtíðar. Ég tel því 

að niðurstöður rannsóknarinnar gefi vísbendingar um hvernig megi halda áfram 

og hvaða skref megi stíga til framtíðar. Í næsta og síðasta kafla mun ég fjalla um 

hvaða lærdóm má draga af niðurstöðunum. 
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7.  Samantekt og umræður 

Eins og fram hefur komið hefur lífaldur þjóða hækkað, fólk lifið lengur og 

verður mun eldra en áður. Það hefur í för með sér nýja hugsun og kallar á nýja 

þekkingu, viðhorf og breytingar á þjónustu og skipulagi. Hvorki samfélagið, 

samtök fatlaðra, sérfræðiþjónustan eða fatlaðir sjálfir virðast hafa áttað sig á 

þeim breytingum sem þetta hefur í för með sér. Fólk með þroskahömlun á nú 

von á löngu lífi og þarf að skipuleggja og undirbúa það eins og aðrir. Líf þess 

þarf að skoða út frá sjónarhorni lífshlaupsins, að lífið á yngri árum leggur 

grunninn að þeim eldri. Við skipulag þjónustu þarf að horfa út frá sjónarhorni 

lífshlaupsins sem undirstrikar að öldrun er mikilvægur hluti af lífi fólks með 

þroskahömlun (Priestley, 2003: Thorsen, 2003; Thorsen og Olstad, 2005).  

Varðandi þjónustu er aldrað fólk með þroskahömlun á gráu svæði og skiptar 

skoðanir eru um hvar þjónustan á að vera, hjá almennri öldrunarþjónustu eða 

innan sérþjónustunnar. Almenn öldrunarþjónusta hefur ekki sérstaklega sóst eftir 

því hlutverki að sinna öldruðu fólki með þroskahömlun og sérþjónustan oft ekki 

haft nægilega góðar aðstæður til að mæta þeim. Þessi hópur hefur því að 

stærstum hluta verið ósýnilegur eða gleymdur og fallið á milli þjónustukerfa. 

Svo virðist sem samtök fatlaðra hafi verið upptekin af baráttu fyrir börn og þá 

sem eru á vinnumarkaði og rannsóknir hafa einnig snúið mest að þeim 

aldurshópum (Priestley, 2003; Thorsen, 2003; Thorsen og Olstad, 2005).  

Samkvæmt þessu þurfa að eiga sér stað töluverðar breytingar til að hægt sé að 

veita öldruðu fólki með þroskahömlun góða þjónustu. Í þessu samhengi má velta 

fyrir sér hvort að ekki væri einfaldari og öruggari staða fyrir aldrað fólk með 

þroskahömlun ef að allir féllu undir sömu löggjöf. Þá ættu sömu 

félagsþjónustulög við um alla, með sömu réttindum, skyldum og úrræðum. Ekki 

væri hætta á að ákveðnir hópar féllu á milli þjónustukerfa eins og í dag þar sem 

togsteita ríkir um hvaða aðilar eigi að sjá um þjónustuna. Barátta samtaka fatlaðs 

fólks og fólks sem tengist þeim færi þá fram innan sama kerfis og allir nytu góðs 

af. 
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Það er athyglisvert að bera saman viðhorf og þjónustu fyrir aldrað fólk annars 

vegar og fatlað fólk hins vegar þegar rætt er um hvar þjónusta fyrir aldrað fólk 

með þroskahömlun á að vera. Hafa þarf í huga að öldrunarþjónusta og málefni 

fatlaðra hafa verið undir sitt hvorri stjórnsýslunni og starfsmenn þeirra hafa verið 

innan ólíkra sviða og unnið við ólíkt skipulag. Þjónustan og menntun starfsfólks 

er mismunandi og ekki er starfað eftir sömu lögum og hugmyndafræði. Það sama 

á við þegar þjónusta er borin saman í Noregi (Thorsen, 2003; Thorsen og Olstad, 

2005). Hugmyndafræði í málefnum fatlaðra hefur byggist á kenningum eðlilegs 

lífs og samfélagsþátttöku og í dag er helst horft út frá norræna 

tengslaskilningnum eins og fram kemur í fræðilega kaflanum (Brynhildur 

Flóvenz, 2004; Nirje, 1980; Rannveig Traustadóttir, 2003b). Viðhorf innan 

öldrunarþjónustunnar hafa meira verið í anda læknisfræðilega sjónarhornsins og 

þjónusta skipulögð út frá því. Lög um málefni aldraðra (1999) horfa á aldur sem 

skilgreiningu en ekki hvort fólk er frískt eða veikt og þjónustan hefur verið 

stofnanamiðuð. Fatlað fólk hefur aðgang að fleiri búsetuformum en aldraðir og 

altæk stofnanaþjónusta eins og hjúkrunarheimili hefur nánast verið lögð niður í 

málaflokki fatlaðra. Það býr í minni einingum, með ákveðið einkarými sem 

gefur meiri möguleika á að virða einkalíf og þarfir hvers og eins. Slík viðhorf 

mætti öldrunarþjónustan taka sér til fyrirmyndar (Ástríður Stefánsdóttir og 

Vilhjálmur Árnason, 2004).  

Það hefur því stundum vafist fyrir þeim sem starfa innan málaflokks fatlaðra að 

sjá fyrir sér þjónustu við aldrað fólk með þroskahömlun innan 

öldrunarþjónustunnar. Hún er komin mun styttra á veg með að leggja af 

stofnanaþjónustu og glímir við aldursfordóma. Þjónustan er oft stofnanamiðuð, 

skipulögð út frá læknisfræðilegu sjónarhorni og ekki byggð með sjálfræði fólks í 

huga (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004). Skoða þarf betur 

stöðu og þróun í almennri öldrunarþjónustu, hvort greiður aðgangur er að 

þjónustu fyrir fólk með þroskahömlun og hvort viðhorf innan heilbrigðis- og 

öldrunarþjónustu eru að breytast í takt við kenningar fötlunarfræðinnar. Það er 

þörf á móta stefnu og þróa öldrunarþjónustu sem stuðlar að sjálfræði. Ekki hefur 
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verið mótuð skýr stefna um öldrunarþjónustu fyrir fólk með þroskahömlun og í 

þessu sambandi er mjög mikilvægt að rannsakendur, þjónustuveitendur og aðrir 

hlusti á eldra fólk með þroskahömlun og hvað þau vilja og óska eftir og að stefna 

sé mótuð í samráði við það.  

Eins og oft hefur komið fram í þessu verkefni eru aldraðir margbreytilegur hópur 

með misjafnar og ólíkar þarfir. Samkvæmt lögum um málefni aldraðra (1999) 

hefur þróun í öldrunarþjónustu verið að færast frá stofnanavæðingu og yfir í að 

fólk fái sem mestan stuðning heim, geti verið þar eins lengi og hægt er eða fái 

aðgang að þjónustukjörnum og íbúðum. Einnig að heimaþjónusta skuli miðast 

við einstaklingsbundið mat á þjónustuþörf og hvetja til sjálfshjálpar. Þessi 

áhersla er í takt við hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku, að allir 

eigi jafnan rétt í samfélaginu og að fólk eigi rétt á þjónustu við sem eðlilegastar 

aðstæður (Bank-Mikkelsen, 1976; Nirje; 1980; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Sömu viðhorf birtast í kenningum breska félagslega líkansins um fötlun, að það 

sé ekki skerðingin sem fatli fólk heldur umhverfið með því að gera ekki ráð fyrir 

fjölbreytileika mannlífsins. Hugmyndafræði þess gengur út á bætt aðgengi að 

flestum sviðum samfélagsins og breyttu viðhorfi til fatlaðs fólks (Barnes, 1998; 

Flinkenstein, 2004; Oliver, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b). Þessi hugsun 

ætti að bæta lífsskilyrði allra fatlaðra og það á einnig við um aldrað fólk með 

þroskahömlun þar sem hætta er á einangrun, stofnanaþjónustu og tvöfaldri 

stimplun. 

Á Íslandi byggðu lög um aðstoð við þroskahefta frá 1979 á hugmyndafræðinni 

um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku og eru því aðeins tæp 30 ár síðan að fram 

kom í lögum að fólk með þroskahömlun ætti rétt á aðstoð til að geta orðið virkir 

þátttakendur í samfélaginu. Enn er sjónarhorn læknisfræðilega líkansins haft að 

leiðarljósi hjá þorra fólks sem starfar innan málaflokks fatlaðra. Hluti af því 

getur verið hvað lítið er tekist á og rætt um nálgun í þjónustunni. Það þurfa að 

fara fram mun meiri umræður og kynningar á félagslegum skilningi og gagnrýni 

sem þar kemur fram á læknisfræðilegt sjónarhorn. Eins og fram kemur í kafla 
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tvö endurspeglar íslensk löggjöf sama tengslaskilning á fötlun og önnur 

Norðurlönd með sterkum læknisfræðilegum áherslum (Rannveig Traustadóttir, 

2006). Það lítur út fyrir að fyrstu skrefin hafi verið tekin með nýrri stefnumótun 

félagsmálaráðuneytisins sem virðist taka mið af kenningum um eðlilegt líf og 

þátttöku og gagnrýna skilgreiningar læknisfræðilega sjónarhornsins. Hún boðar 

því þjónustu í anda hugmynda breska félagslega líkansins og norræna 

tengslaskilningsins (Félagsmálaráðuneytið, 2007). 

 
Í verkefninu hefur komið skýrt í ljós hvað fræðileg sýn, viðhorf og skilningur á 

fötlun hefur haft mikil áhrif á lagasetningar og þjónustu við fatlað fólk og hvað 

það skiptir miklu máli hvernig við horfum á og skilgreinum hugtök eins og 

fötlun, aldur, lífshlaup og þroskahömlun. Hvernig við skiljum og skilgreinum 

fötlun skiptir miklu máli því sá skilningur stýrir hvernig við bregðumst við 

fötluðu fólki. Ef við lítum á fötlun út frá læknisfræðilegu sjónarhorni bregst 

samfélagið við með því að leggja áherslu á að laga, lækna, þjálfa, gera við og 

endurhæfa en ef litið er á fötlun út frá félagslegu sjónarhorni bregst samfélagið 

við með því að stuðla að breytingum og fjarlægja hindranir umhverfisins 

(Guðrún V. Stefánsdóttir 2004; Margrét Margeirsdóttir, 2001; Rannveig 

Traustadóttir, 2003b). 

 

Samantekt 

Kenningar um eðlilegt líf og þátttöku og sjónahorn breska félagslega líkansins 

eiga margt sameiginlegt. Sem dæmi má nefna þá sýn að fatlað fólk eigi rétt á að 

vera viðurkennt af samfélaginu á eigin forsendum, með fullri þátttöku og að 

skerðing sé ekki vandamálið heldur viðhorf samfélagsins til hennar. 

Wolfensberger (1985) segir meðal annars að allar skýringar á stimplun og 

vanmati megi rekja til samfélagsins því þar eru frávik ákvörðuð. Fram hefur 

komið að þjónustan getur hindrað samfélagslega þátttöku og það er því 
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mikilvægt að móta stefnu í þjónustu fyrir aldrað fólk með þroskahömlun í þá átt 

koma í veg fyrir hindranir.  

Í niðurstöðum rannsóknarinnar sem og fræðilegri umfjöllun komu fram fram 

ýmsar ábendingar og umræður sem vert er að skoða og læra af og hér á eftir eru 

þær helstu dregnar saman: 

• Fólk með þroskahömlun verður mun eldra en áður sem hefur í för með sér 

nýja hugsun og kallr á nýja þekkingu og breytingar á þjónustu. 

• Skilningur á fötlun hefur mikil áhrif á lagasetningar og þjónustu fyrir 

fatlað fólk. 

• Hugmyndafræði og hvernig hún er framkvæmd mótar þjónustu og viðhorf. 

• Hugmyndafræðin í dag gengur út frá því að fólk með þroskahömlun lifi 

eðlilegu lífi alla ævina og taki þátt í samfélaginu. 

• Full þátttaka þýðir sömu markmið fyrir fólk með þroskahömlun og aðra og 

það sama á við þegar rætt er um þjónustu við aldrða. 

• Móta þarf stefnu í öldrunarþjónustu fyrir fólk með þroskahömlun og í 

samráði við það. 

• Hætta er á að þjónusta falli á milli kerfa ef togstreita er um hvaða aðilar 

eigi að sjá um þjónustuna. 

• Nauðsynlegt er að afla meiri upplýsinga um þá þjónustu sem er í boði í dag 

fyrir eldra fólk með þroskahömlun. 

• Stuðla þarf að því að fólk með þroskahömlun noti almenn tilboð fyrir eldri 

borgara. 

• Mikilvægt er að starfsfólk upplýsi fólk með þroskahömlun, skapi umræður 

um efri árin og skipuleggi þjónustu með val og sjálfræði í huga. 
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• Mikilvægt er að fræða og upplýsa fólk með þroskahömlun, 

þjónustuveitendur og aðra um þjónustu og breyttar aðstæður á efri árum. 

• Ræða þarf um nálgun í þjónustunni og koma af stað umræðum og 

kynningu á þeim félagslegu líkönum sem gagnrýna læknisfræðileg 

sjónarhorn. 

• Nauðsynlegt er að rannsakendur, fræðimenn, þjónustuveitendur og fólk 

með þroskahömlun hvetji til aukinna rannsókna varðandi öldrun og 

öldrunarþjónustu. 

Markmiðin þurfa að vera háleit, umhverfi sem mætir þörfum allra. Gott 

velferðarsamfélag á að gera ráð fyrir öllum manneskjum og fjölbreytileika þeirra 

og allt sem dregur úr hindrunum í samfélaginu fyrir fatlað fólk ætti að nýtast að 

einhverju leyti fyrir alla. 

 

Að baki er vinna við lærdómsríkt, skemmtilegt og krefjandi verkefni. Ástæðan 

fyrir vali efnisins var sú brýna þörf að fá að vita hver staða aldraðs fólks með 

þroskahömlun er í dag. Gagnlegt hefði verið að skoða enn betur ákveðna þætti 

rannsóknarinnar, sérstaklega þjónustuna og stöðu hennar og fróðlegt væri að 

taka viðtöl við fleiri aðila en það verður vonandi seinni tíma verkefni. 

Það er bæði verðugt og þarft að opna umræðuna um aldrað fólk með 

þroskahömlun og vekja athygli á stöðu þeirra. Með því eru fyrstu skrefin stigin í 

þá átt að stuðla að þróun í öldrunarþjónustu og bæta með því lífskjör þessa 

aldurshóps. 
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