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Utdrattur

Verkefni petta fjallar um folk med proskahdmlun og efri arin. Markmidid er
medal annars ad skoda adstaedur peirra i dag, hvada pjonustumoguleikar eru i
bodi og hvada vantingar og oskir pau hafa um lif sitt. bad var unnio i tveimur
hlutum, annars vegar var farin st leid a0 kanna vel fraedilegar heimildir, adrar
rannsoknir, lagaramma og sdgulega proéun. Hins vegar var gerd litil rannsokn og
viotdl tekin vid folk med proskahomlun um lifsadstedur peirra og hvernig pau

vilja hafa lif sitt pegar pau eldast.

Verkefnid byggir a nidurstodum eigindlegrar rannsdknar sem unnin var veturinn
2007-2008. Lykilpattakendur voru tveir, kona og karl med proskahémlun og viod
pau voru tekin einstaklingsvidtol. Auk pess voru tekin vidtdl vid rynihop og toku
sex einstaklingar med proskahomlun af badum kynum patt i peim. batttakendur

voru a aldrinum 51-73 ara.

Helstu nidurstodur gefa til kynna ad bakgrunnur og lifshlaup patttakenda hefur
verid oOlikt ef midad er vid oOfatlada jafnaldra peirra og ad folk med
proskahomlun litur oft 6druvisi en peir a4 hugtakid aldur. bad er ekki mjog
upptekid af aldri og ellinni og litid hefur verid rett vid pad um efri arin og
undirbuning peirra. Patttakendur eru flestir sammala um mikilvaegi pess ad hafa
val, a0 geta buid heima eins lengi hagt er og a0 ekki eigi ad byggja upp
stofnanapjonustu fyrir aldrad folk med proskahomlun. beir taka litinn patt i
almennri pjonustu fyrir eldri borgara og pekkja varla til moguleikanna sem

bjodast par.

[ verkefninu kemur skyrt fram hvad vidhorf og skilningur 4 fotlun hafa haft
mikil ahrif & lagasetningar og pjonustu fyrir f6lk med proskahomlun i gegnum
tidina og hvad pad skiptir miklu mali hvernig hugtok eins og fotlun, aldur og
proskahomlun eru skilgreind pvi sa skilningur hefur mikil ahrif & vidhorf folks

og motar pjonustuna.



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.



Formali

Folk med proskahomlun og efri arin er 15 eininga meistaraprofsverkefni i
proskapjalfafreedum vid Kennarahaskoéla slands. Vinna vid verkefnid st6d yfir
veturinn 2007-2008 en sjalf rannsoknin var gerd a timabilinu fra oktober 2007 til
februar 2008. Leidsdogukennari var Gudrin V. Stefansdottir lektor vio skolann

og henni pakka ég démetanlegan studning, hvatningu og gott samstarf.

Vio vinnslu verkefnisins fékk ég adstod fra ymsum adilum og pa sérstaklega
peim sem toku patt i rannsokninni. bPeim pakka ég fyrir 6metanlegt framlag,
dnzgjulegt og gott samstarf og hlyjar méttokur. An peirra hefdi pessi rannsokn

ekki ordid ad veruleika.

Hrefna Sigurdardottir feer pakkir fyrir studning, samvinnu og goédar abendingar
og Laufey Gissurardottur pakka ég fyrir gott samstarf og adstod vid gagnadflun.
A0 lokum pakka ég samstarfsfolki og samnemendum fyrir g60 rad og studning

vid vinnslu pessa verkefnis.

Erna Einarsdottir, 2008
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1. Inngangur

A undanfornum aratugum hafa ordid miklar samfélagsbreytingar. Félk lifir vid
betri efnahag, betri heilsu, aukna teekni og meiri menntun. Lifsgaedi eins og betri
leeknispjonusta, pekking og tekniframfarir hafa valdid pvi ad lifaldur pjooa
hefur haekkad undanfarna aratugi. Folk lifir lengur, pjodir eldast og fullordnir eru
mun fleiri en adur. Haekkun lifaldurs hefur valdid mikilli umraedu hja peim sem
skipuleggja og starfa innan heilbrigdis- og félagspjonustu. Lifaldur folks med
proskahomlun hefur haekkad eins og hja 6drum. Betri lifsskilyrdi, meiri pekking
og breytt vidhorf i pjonustu hafa aukid lifslikur peirra verulega. N na flestir
peirra svipudum aldri og adrir pjodfélagspegnar (Thorsen og Olstad, 2005).
Sumar fatlanir bera b6 med sér erfoafraedilega peetti sem geta haft i for med sér
leegri aldur, eins og til demis Downs heilkenni, en lifslikur peirra hafa einnig
aukist undanfarin ar. I Bretlandi hefur medalaldur folks med Downs heilkenni
aukist um 40 ar fra arunum 1930-1980 og er i dag ramlega 56 ar (McDonald,
2007:210).

[ starfi minu sem proskapjalfi hef ég ordid vor vid erfidleika sem maeta Gldrudu
folki med proskahdomlun. Stoér hopur pjonustunotenda hefur elst mikid og ymis
alitamal komid upp. Eg hef ordid vor vid urreedaleysi hja peim sem veita sértaka
pjonustu og almenn heilbrigdis- og 6ldrunarpjonusta hefur ekki opnad dyr sinar
svo audveldlega enda eru adstzdur oft erfidar par. Eg hef mikid velt fyrir mér
hvada leid sé best ad fara pegar horft er til framtidar og hvernig sé best ad haga
stefnumétun ut fra kenningum um fulla patttoku og edlilegt lif. Mikilvegt er ad
heyra hvad folk med proskhomlun vill, hverjar eru peirra vantingar. Margir hafa
bid morg ar 4 altekum stofnunum og stutt er sidan peir einstaklingar fengu
adgang ad samfélaginu. Eg velti fyrir mér hvort ad stofnanavadd
Oldrunarpjonusta sé pad sem folk med proskahomlun vill. Skoda parf hver
stadan er i almennri 6ldrunarpjonustu, hvort greidur adgangur er ad pjonustu par
og hvernig vidhorf og vinnubrégd innan heilbrigdis- og 6ldrunarpjonustu eru

gagnvart folki med proskahomlun.



[ verkefninu verdur reynt ad leita svara vid ymsum spurningum sem koma upp i
pessu samhengi. Hvernig eru adstedur folks med proskahomlun 50 ara og eldra i
dag og hvernig pjonusta er akjosanleg ad peirra mati? Hvernig hugsa pau um
aldur og undirbuning fyrir efri arin? Hvernig skilja pau lifshlaup sitt? Hvernig &
ad skipuleggja umhverfi og pjonustu fyrir folk med proskahdmlun 50 ara og
eldra til framtidar? Er verid ad nyta tilbod fyrir eldri borgara og hafa pau
adgang? Og hverjar eru helstu aherslur hugmyndafradinnar sem birtast i

pjonustu og viohorfum (McDonald, 2007; Thorsen og Olstad, 2005).

Eins og kom fram i utdratti er verkefnid unnid i tveimur hlutum, annars vegar er
ger0 litil eigindleg rannsdkn og hins vegar eru kannadar fraedilegar heimildir,

adrar rannsoknir, lagarammar og s6guleg proun.

1.1 Mikilveegi rannséknar

Vid akvordun um hvort gera a rannsokn eda ekki er mikilvagt ad hugsa um hver
hagnast & henni, hvort hiin muni vera framlag til malefnis eda einstaklings eda
vidbot vid almenna pekkingu. Rannsoknir eru til ad efla umraedur, fa fram ny
sjonarhorn og studla ad battum adstedum og rannsakendur eiga ad beita
pekkingu sinni og faerni i pagu fatladra og barattu peirra (Esterberg, 2002:32;
Rannveig Traustadottir, 2003b:43-46).

Lifaldur folks med proskahomlun hefur aukist i takt vio adra, porf er fyrir meiri
pekkingu og mikilvaegt er ad hugsa um farveg Oldrunarpjonustunnar. Helsti
avinningur rannsoknarinnar er pvi ad afla pekkingar 4 upplifun og ventingum
folks med proskahomlun um efri arin 4samt pvi ad skoda hver stadan er i dag og

hvernig 4 ad horfa og skipuleggja til framtioar.



1.2 Meginmarkmiod og ranns6knarspurningar

Markmid mitt med verkefninu er tvipatt. Annars vegar ad skoda pad moguleika
sem bjodast 1 dag 1 pjonustu fyrir folk med proskahdmlun pegar pad eldist og
skoda almenna pjonustu fyrir aldrada og opinber vidomid. Hins vegar ad fa fram
oskir hja folki med proskahomlun um hvernig pad vill hafa lif sitt 4 efri arum.
Hvernig upplifir pad lifsadstedur sinar og hvad vill pad gera pegar pad eldist.
Med pessu vonast ég til ad fa upplysingar um stéduna i dag og ad nidurstédur
rannsOknarinnar geti varpad 1josi 4 hvernig best sé ad skipuleggja pjonustu til
framtidar, i samradi vio folk med proskahdomlun og studlad par med ad beattum
adstedum peirra. Leid ad pessum markmidum er medal annars ad fa fram pa
petti sem studla ad lifsgeedum 4 efri arum, hvada pjonustu parf til pess og hvad
parf ad vera til stadar svo ad dldrudum geti 11810 vel og peir fai notid grundvallar
mannréttinda og lifsgeda. Mikilveegt er ad raddir folks med proskahdmlun
heyrist pegar verid er ad fjalla um lif peirra og méta stefnu til framtioar. Til ad

na settu markmidi hef ég sett fram eftirfarandi rannséknarspurningar:

e Hvada pjonusta er 1 booi fyrir folk med proskahdmlun pegar pad eldist?
e Hvada 6skir hefur aldrad folk med proskahdmlun um lif sitt?

e Hvaoa framtidarsyn 4 ad hafa ad leidarljosi pegar pjonusta er skipul6go?

Eg afmarka verkefnid vid pjonustu vid folk med proskahémlun 50 ara og eldra

og fjalla ekki um einstaka paetti hennar.

1.3 Adfero

[ rannsékninni eru notadar adferdir eigindlegra rannsokna, opin vidtol og
vettvangsheimsoknir. Eg tok vidtol vid folk med proskahdmlun, raett var vid tvo
einstaklinga og rynihop. Einnig nota ég heimildir eins og 10g, adrar rannsoknir
og freedibaekur. Vid greiningu gagna notadi ég nalgun grundadrar kenningar og

opna kodun sem ttskyrd er nanar i kaflanum um adferdir og framkveaemd.
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1.4 Skilgreining 4 hugtaki

Hugtakio f6lk med proskahdmlun er adallega notad i pessum skrifum en p6 ekki
einungis. Einnig eru notud ord0 eins og fatlad folk, einstaklingar, folk,
manneskjur og aldradir svo eitthvad sé¢ nefnt. Pad er gert til ad fordast ad
ordalagid ver0i einsleitt og einhaeft og til ad reyna sem minnst ad flokka folk
(Thorsen og Olsted, 2005:19). Skilningur & fotlun speglast i malfari og folk med
mismunandi skerdingu hefur olikar aherslur vardandi ordanotkun. beir sem
stydja sjonarhorn breska félagslega likansins um ad fotlun sé félagsleg
undirokun vegna hindrana i umhverfinu vilja nota ordferid fatlad folk, aod
umhverfio fatli folk. Folk med proskahdomlun vill nota ordfzeri sem visar fyrst 4
manneskjuna og sidan 4 skerdinguna. Su dhersla ad manneskja komi fyrst er
peim mikilvaeg pvi baratta peirra hefur gjarnan snuist um ad standa vord um
mennsku sina sem oft hefur verid dregin i efa (Rannveig Traustadottir,
2003b:33-34). Or0 eru mattug og pad parf ad huga vel ad pvi hvernig pau eru

notud og sérstaklega parf ad vera medvitadur um ad sara engan.

Annad hugtak sem parft er ad skilgreina er aldur sem er afstett hugtak og tekur
mid af vidhorfum nanasta umhverfis. I ordabok segi ad aldur sé hluti af
eviskeidi og elli sé pad aviskeid pegar manneskjur hafi nad proska. I 16gum er
skilgreiningin su ad aldradur er sa sem ordinn er 67 ara (Islensk ordabok, 1993;
Log um malefni aldradra, nr.125/1999; Sigurveig H. Sigurdardottir, 2006;
Thorsen og Olstad, 2005).

1.5 Frzedileg sjonarhorn

Rannsoknin er unnin & svidi fotlunarfreda sem er nyleg freedigrein sem hafnar
einhlida leknisfreedilegum skilningi 4 fotlun og leggur dherslu 4 pa félagslegu
paetti sem hafa ahrif a lif og adstaedur fatlads folks. Hugtakid fotlun hefur satt
rekilegri endurskodun og umradu 1 fotlunarfredi og tekist hefur verid 4 um
hvernig beri ad skilja hugtakid. I tengslum vid pa umraedu hafa komid fram ymis
félagsleg sjonarhorn en af peim hefur hid svonefnda breska félagslega likan um
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fotlun verid rottekast og umdeildast (Altman, 2001; Barnes, 1998; Rannveig
Traustadottir, 2003b). A sidustu arum hefur einnig verid toluverd umrada um
hinn svonefnda norrena tengslaskilning um fotlun. Hann hefur verid talinn til
félagslegs skilnings a fotlun pratt fyrir ad hann gangi ekki eins langt i dherslum &
samfélag og umhverfi og breska félagslega likanid (Rannveig Traustadottir,
2006; Tossebro, 2004).

Fraedilegt sjonarhorn rannsoknarinnar er undir ahrifum fra breska félagslega
likaninu og norrena tengslaskilningnum. Um pau verdur nanar fjallad i kafla
tvo. Eg skoda einnig hugmyndafreedi um edlilegt lif, jafnrétti og patttoku i
samfélaginu sem hefur haft mikil ahrif & lif f6lks med proskahomlun sidustu
aratugi og ma segja ad hluta til liggi raetur félagslegra likana par. { tengslum vid

sogulega og lagalega proun fjalla ég um laeknisfraeedilegan skilning & fotlun.

1.6 Sioferdileg alitamal

[ eigindlegum rannsoknum geta komid upp ymis sidferdileg alitamal sem
rannsakandi parf ad vera vakandi fyrir. Huga parf medal annars ad upplystu
sampykki, trunadi, nafnleynd, valdatengslum og eigin vidhorfum svo eitthvad sé
nefnt. Mikilveegt er ad rannsakandi sé medvitadur um pessi atridi og ad
eigindlegar rannsoknir fjalla um folk sem krefst vandvirkra vinnubragda og

naergetni 1 samskiptum.

Til ad tryggja trinad og nafnleynd hefur ndfnum patttakenda verid breytt, sem
og 60rum einkennum og stadhattum og ad loknum skrifum verkefninsins verdur
Ollum gégnum eytt. Gefa parf upplysingar til patttakenda allan timann um
framgang rannsoknar og ad peir geti haett patttdku pegar peir vilja (Bogdan og
Biklen, 2003; Esterberg, 2002; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006). Nanar
verdur komid inn & sidferdilega peetti i kaflanum um adferd og framkvamd

rannsoknar.
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1.7 Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist 1 sjo meginkafla. Ad inngangi loknum beinist annar kafli ad
sogulegri proun hugmynda og kenninga. Eg skoda hvernig 16g sem sniiid hafa ad
pjonustu vid folk med proskahomlun hafa proast i gegnum arin og haft ahrif 4
vidhorf, pjonustu og adstaedur peirra. Hugmyndafraedi um edlilegt lif og fulla
patttoku er gerd skil, leknisfredilegur skilningur & fotlun er kynntur og fjallad
um hugmyndir breska félagslega likansins um fotlun og norrena
tengslaskilninginn um fotlun. 1 kafla prju velti ég fyrir mér hugtokunum
sjalfreedi, aldur og lifsferill, skoda pjonustu, vidhorf til aldradra og stéou peirra.
Fjoroi kafli fjallar um fyrirliggjandi pekkingu og adrar rannsoknir sem tengjast
umradum um aldrad folk med proskahomlun. Kafli fimm snyr ad adferdarfraedi
og framkvaemd rannsoknar. Par kem ég medal annars inn 4 rannsdknaradferdir,
o0flun og greiningu ganga, patttakendur, sidferdileg atridi og takmarkanir
rannsoknar. | sjotta kafla koma fram helstu nidurstodur rannséknarinnar og i
sjounda og sidasta kaflanum er fjallad um helstu leerdoma og abendingar sem ma

lesa ar nidurstédum.
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2. Soguleg proun, hugmyndafrzedi, kenningar og frzedileg

sjonarhorn
Til ad nalgast opinberan skilning 4 fétlun er gagnlegt ad skoda hvernig 16g sem
snuid hafa ad pjonustu vid folk med proskahdmlun hafa préast i gegnum arin.
Utfersla 4 pjonustu, vidhorf og pekking 4 ségunni hjalpar okkur ad skilja betur
stodu folks med proskahomlun i dag. I pessu samhengi verdur leeknisfraedilegur
skilningur & f6tlun skodadur og ahrif hugmyndafraeedi um fulla patttoku, jatnrétti
og edlilegt lif. Fjallad verour um skilgreiningu 4 f6tlun og hvernig skilningur 4
pvi hugtaki hefur ahrif 4 vidhorf og skilning folks og sjalfsskilning fatladra.
Horft er 1t fra sjénarhorni fotlunarfreeda og breska félagslega likaninu um f6tlun
gerd skil svo og norraena tengslaskilningnum. Log um malefni aldradra eru
skodud og stefnumotun félagsmalaraduneytisins um pjonustu vid fotlud born og

fullordna.

2.1 Leeknisfraedilegur skilningur a fotlun

Frasagnir um skerdingu og fotlun ma finna allt frd timum Forn-Grikkja og
margar pjodir hafa haft per venjur ad utskiafa fotludum og frabrugdnum
einstaklingum. { byrjun 18. aldar kemur fram 4 sjonarsvidid i Evropu svokollud
upplysingarstefna sem hafoi mikil ahrif & heimspeki og visindi og var
grundvollud a skynsemishyggju og tri & getu mannsins til ad rakta hafileika
sina. Hjatri og fordomar viku fyrir uppgdétvunum og nyrri pekkingu um orsakir
sjukdoma og fotlunar. Einnig hofou pjodfélagslegar og stjornarfarslegar
breytingar 4 19. 61d ahrif 4 stoou fatladra med auknu frelsi og mannréttindum og
bjartsyni rikti um ad jafnvel veari haegt ad lekna og adlaga fatlad folk ut i
samfélagid (Margrét Margeirsdottir, 2001:22-38). En & sidari hluta 19. aldar
komu fram breytingar a pessum viohorfum. Kenningar i erfoafraedi fengu mikio
fylgi um aldarmétin 1900 og allt fram & fyrri hluta 20 aldarinnar. Uppgangur
erfoavisinda hafoi mikil ahrif & lif fatlads folks og samfélagsleg stada peirra

versnadi. Kenning hinnar svokollud mannkynbotastefnu um ad oaeskilegir
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eiginleikar eins og drykkjusyki, gedsjuikdémar og andlegur vanproski veru
erfdabundnir og gengju fra einni kynslod til annarar fengu hljdomgrunn. beir sem
voru Odruvisi voktu pvi otta samfélagsins um sioferdislega hnignun. bad hafoi
ahrif 4 lagasetningar og radstafanir stjornvalda og préunin folst i pvi ad koma
upp storum alteekum stofnunum par sem andlega vanheilir einstaklingar voru
vistadir til langframa eda lifstidar. Med pvi var komid i veg fyrir edlileg
samskipti vid umhverfid og per stofnanir urdu samfélog, einangrud og lokud fra
00rum. Breyttir pjodfélagsheettir 1 kjolfar ionbyltingar urdu svo til pessa ad
utiloka fatlad folk enn frekar pegar pad vard ad félagslegu vandamali. Hradi
verksmidjuvinnu var morgum erfidur sem adur hofou tekid patt i
landbunadarstorfum og pad leiddi af sér minni patttdku i samfélaginu og frekari

stofnanvist (Margrét Margeirsdottir, 2001:52-54; Unnur B. Karlsdottir, 1998).

Laeknisfreedilega sjonarhornid spratt upp ur pessum jardvegi og hefur ad mestu
verid radandi i vestreenum heimi sidan. bad skilgreinir fotlun ut fra likamlegri og
andlegri skerdingu. Byggt er & visindalegri pekkingu sem litur &4 fotlun sem
andstedu alls pess sem er heilbrigt og edlilegt. Leeknisfraedilegt sjonarhorn
leggur aherslu 4 ad greina likamlega og andlega skerdingu, veita radgjof,
medferd, endurhefingu og umdnnun. Einstaklingur er stimpladur og fotlunin
gerd ad megin einkenni hans. Fotlunin er pannig ordin vandamal og einkenni
einstaklingsins en ekki hluti af margbreytileika samfélagsins. Einblint er &
sjukdominn og félagslegar afleidingar hans frekar en ad horfa 4 umhverfispattinn
og félagslegar hindranir. Fotlun er utskyrd 4 pann hatt ad skerdingin radi
fotluninni (Altman, 2001; Barnes, 1998; Dora S. Bjarnason, 2001; Rannveig
Traustadottir, 2003b). Lacknisfredilegar skilgreiningar leitast pvi vid ad breyta
og lxkna einstaklinginn pannig ad hann passi umhverfinu. Aherslan er 4
leekningu og endurhefingu, pad er ad segja pjonustan er nokkurs konar
vidgerdapjonusta (Cole, 2001:501-510; Gudran V. Stefansdottir, 2004:496-507).
[ flokkunarkerfi Alpjodlegu heilbrigdisstofnunarinnar WHO er greint 4 milli
priggja lykilhugtaka, skerdingar, fotlunar og homlunar. I pessu flokkunarkerfi er

fotlun ekki pad sama og skerding en skerdingin er talin vera megin orsok
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fotlunar og er pvi 1 anda leeknisfredilega sjonarhornsins (Barnes 1998; Rannveig

Traustadottir, 2003b).

Sa skilningur a0 fotlun sé¢ persoénulegur harmleikur er rikjandi innan
leeknisfraedilega sjonarhornsins. Skerdingin er alitin uppspretta allra erfidleika og
harmleikur er mikid notad hugtak til ad lysa hugmynd eda reynslu af fotlun.
fmynd fatlads folk i fjslmidlum er persénulegur harmleikur og oft er dregin upp
st mynd ad pad sé 6hamingjusamt og skerdingu purfi ad upprata og gera sem
edlilegasta med 6llum radum. Svo neikvaed eru vidhorf til skerdingar og fotlunar
a0 snemmomskodanir til ad greina akvedna galla i fostrum og eyda peim,
fostureydingar og ofrjosemisadgerdir 4 folki med proskahomlun eru stundadar
vida um heim, medal annars hér 4 landi. Pad er gengid ut fra pvi ad fatlad folk
vilji vera ,,e0lilegt”, pad 4 ad gera vi0 fatlada og adlaga pa ad samfélaginu. Litid
er & pa sem o6lansom fornarlomb, had 6drum og i porf fyrir medferd og
umonnun. Petta sjonarhorn hefur oftast legid til grundvallar 1 starfi fagfolks og
einnig verid radandi i huga almennings. Pad sjonarhorn ad skerdingin valdi
fotlun er styrkt a hverjum degi med viohorfi leknisfreedilega sjonarhornsins
(Finkelstein, 2004; French og Swain, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b,
2006).

2.1.1 islensk log fra 1936-1980
Engin sérstok 16g voru til um mélefni fatlads folks 4 {slandi fyrr er arid 1936
pegar 16g um favitahzli toku gildi. Adur var framfaerslu peirra matt med

fateektarloggjofinni.

[ 16gum um favitahaeli (1936) rikti leknisfredileg og erfdafredileg syn og
pjoénustan sem markadist af peim vidhorfum einkenndist af stofnanavist
(Brynhildur Flévenz, 2004:17). I 16gunum var gert rad fyrir ad rikid stofnadi
skolaheimili fyrir vanvita og halfvita, vinnuheli fyrir fullordna halfvita og

hjokrunarheli fyrir Orvita og favita. bar kom fram ad formaodur
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eftirlistnefndarinnar skyldi vera leknir, sérfr60ur um mein favita og einnig var
16g0 ahersla 4 adskilnad karla og kvenna samkvaemt mannkynbotastefnunni (Log

um favitaheli, nr. 18/1936).

Log um favitahaeli giltu par til sett voru 10g um favitastofnanir arid 1967.
Samkvaemt pessum 16gum atti rikid ad reka eitt adalhali fyrir favita og pad
hlutverk fékk Kopavogsheeli sem opnadi arid 1952. Log um favitastofnanir voru
i gildi i 13 ar og i peim spegludust vidhorf samfélagsins til fatlads folks 4 peim
tima (Margrét Margeirsdottir, 2001:119-121). bar kom fram ad adalhalid veeri i
senn hjikrunarheli, uppeldis-, kennslu- og vinnuheli og ad yfirleknir skyldi
skipadur ad fengnum tillogum fra Landlekni. Sja atti vistmonnum fyrir
leeknishjalp, hjukrun og gaeslu (Log um favitastofnanir, nr. 53/1967). barna

koma sjonarhorn laeknisfreedilegra skilgreininga skyrt fram.

Login frd 1967 sem folu i sér dkveedi um vistun 4 alteekri stofnun pottu ekki i
takt vid pa hugmyndafraedi sem var a0 koma fram 1 Skandinaviu 4 peim tima par
sem verid var ad hverfa frd hugsun stofnanapjonustu og kenningar um edlilegt lif
og samfélagspatttoku voru ad koma fram (Margrét Margeirsdottir, 2001:119).
Eftir sidari heimstyrjold urdu fredimenn i erfoafradi varfaernari og laeeknis- og
lifredileg sjonarmid fengu samkeppni fra félagsvisindum, uppeldis- og
salarfraedi sem 16gdu aherslu 4 hvernig umhverfi, uppeldi og lifsskilyrdi hefou
motandi ahrif & 1if folks (Margrét Margeirsdottir, 2001:60). Rannsoknir 4
altekum stofnunum og nidurstédur fraedimanna um skadsemi peirra hofou
vidtek ahrif 4 arunum milli 1960 og 1970 og fram kom mikil gagnryni a
oviounandi adbunad 4 stofnunum fyrir f6lk med proskahomlun. Fraedistorf attu
storan patt i pvi umbotarstarfi sem hofst um 1970 med lokun alteekra stofnana og
uppbyggingu pjonustu ut i samfélaginu og ytti undir pad ad sjonum var beint ad

fotlun sem félagslegu fyrirberi (Rannveig Traustadottir, 2006:16-17).

Velferdakerfio tok ad breytast, fatekrahjalpin var afnumin og mannréttindi
aukin. Nyjar hugmyndir komu fram & sjénarsvidid med breyttum viohorfum.

Lausnin var ekki lengur folgin i a0 loka fatlada inni & stofnun med litlum
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moguleikum 4 mannsemandi lifi. [ pessu samhengi spratt upp ny
hugmyndafredi sem vard grundvollur ad nyrri félagsmalastefnu i pjonustu vid
fatlada, sérstaklega proskahamlada. St freedi byggdist 4 kenningum um edlilegt
lif (normalization) og samfélagspatttoku (intergration). Pessi nyja hugsun proast
jofnum hondum i Svipjod og Danmorku en pad var Danmérk sem fyrst pjooa
sampykkti 16g um pjonustu vid proskahefta arid 1959 par sem pessi skilningur
kom fram. Hugmyndir um edlilegt lif og samfélagspatttoku hafa sidan verid
hafdar ad leidarljosi i stefnumoétun og uppbyggingu i pjonustu vid folk med
proskahomlun (Margrét Margeirsdottir, 2001:60-61).

2.2 Kenningar um edlilegt lif, jafnraeoi og fulla patttoku

Daninn Niels E. Bank-Mikkelsen setti fyrstur fram kenningar um edlilegt lif og
samfélagspatttoku en hann var yfirmadur malefna proskaheftra i danska
félagsmélaraduneytinu 4 6. og 7. aratugnum. [ 16ggjof 4rid 1959 voru pessi
hugtok markvisst notud til ad moéta stefnu og visad til peirrar hugmyndafraedi ad
folk med proskahOmlun etti ad lifa eins edlilegu lifi og unnt veeri 4 stofnunum.
bad etti ad taka patt i venjulegu lifi, eiga sér einkalif, taka patt i atvinnu og fara i
gegnum lifsferilinn 4 sama hatt og adrir. Pessi hugmyndafradi vard til pess ad
leysa margt fatlad folk fra hlutverki sjuklingsins og breytti syn hja fagfolki,
stjornvoldum og frediménnum (Doéra S Bjarnason, 2001; Margrét

Margeirsdéttir, 2001; Bank-Mikkelsen, 1976).

Seenski félagsfredingurinn Bengt Nirje setti fram skilgreiningu 4 kenningum um
edlilegt lif og fulla patttoku arid 1969. Grundvallarpeettir hugmyndafradi Nirje
(1980) eru ad folk med proskahomlun hafi moguleika a ad hafa edlilegan
hrynjanda i deginum, vikunni og arinu. Vakni & morgnana, taki patt i ymsum
storfum og ath6fnum og upplifi mun a4 vinnustad, heimili og félagsstarfi. Ad
hatidisdagar séu hatidisdagar og pad taki sér sumarleyfi eins og adrir. Einnig 4
folk a0 upplifa edlilegan aldurshrynjanda, ad vera barn, unglingur, fullordinn og

a0 lokum aldradur. Nirje talar um ad folk med proskahdmlun eigi rétt & ad
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upplifa virdingu samfélagsins og ad virda eigi rétt peirra til ad taka sjalfsteedar
akvardanir. Hann bendir einnig 4 ad pad sé réttur allra ad lifa i tvikynja heimi,
hafa fjarhagslegt o6ryggi og bla og starfa vid venjulegar adstedur i edlilegu
umhverfi. En pad sem flokkast undir pad ad lifa edlilegu lifi er mismunandi eftir

menningu og adstedum i hverju pjodfélagi fyrir sig (Nirje, 1980:36-44).

Skilgreiningar Nirje snerust um ad allir @ttu jafnan rétt i samfélaginu sem pyddi
a0 fatlad folk atti rétt & pjonustu vid sem edlilegastar adstedur. Ad tilgangurinn
veeri ekki ad breyta fotludu folki heldur ad um hverfi peirra og lifsskilyrdi yrou
sem likust annarra i samfélaginu. Markmioid var jafnrétti og vidurkenndur réttur
einstaklingsins 4 a0 f4 moguleika til patttoku i samfélaginu 6had skerdingu.
Vistun 4 alteekum stofnunum geeti pvi ekki samremst kenningum um edlilegt lif

og samfélagspatttoku (Nirje 1980:31-49; Margrét Margeirsdottir 2001:62-63).

Hugmyndir Bengts Nirje barust til Bandarikjanna par sem félagsfreedingurinn
Wolf Wolfensberger (1980a, 1980b) endurskilgreindi per 0t fra hefdum
félagsvisinda og heimspeki. Hann proadi paer afram og arid 1985 kynnti hann
kenningar sinar um gildisaukandi hlutverk (social role valorization). beer mida
a0 pvi félagslega hlutverki sem folk hefur i samfélaginu og hvernig s¢ hagt ad
hafa pad velmetid og jakveaett. Wolfensberger var i mun ad fatlad folk hefoi
félagslega velmetin hlutverk og ad nota etti allar hugsanlegar adferdir sem
samfélagid byr yfir til a0 yta undir pau hlutverk. Badi med pvi ad pjalfa akvedna
hafileika hja einstaklingnum og med pvi ad finna honum velmetna stadi og
stodur i samfélaginu. Hans sjonarmid var ad samfélagio kemi fram vid fatlad
folk sem fravik en pad leiddi til stimplunar, utilokunar og neikvaedra vidhorfa i
peirra gard. Ahrif pessara hindrana 4 sjalfstraust og sjalfsmynd folks orsakadi
pad sidan ad pad lenti i félagslegu hlutverki sem nyti ekki virdingar i
samfélaginu (Margrét Margeirsdottir, 2001; Wolfensberger, 1980a, 1980b,
1985). Wolfensberger taldi mikilvagt ad nota godar fyrirmyndir, jakvaed tdkn og
félagslega patttoku. bPad hvernig vid sjdum adra og upplifum yrdi medal annars
til i samskiptum og med pvi ad breyta adstezdum folks vaeri hagt ad breyta
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imynd peirra. Wolfersberger vildi meina ad hugtakid fotlun byggi ekki i
einstaklingnum sjalfum heldur yrdi til i félagslegu samhengi (Margrét
Margeirsdottir, 2001; Wolfensberger, 1980a, 1980b, 1985).

Hugmyndir Wolfensbergers eru i fullu gildi i dag. Hann telur mikilvaegt ad
skoda umhverfi og adstedur vanmetins folks ut fra adsteedum velmetins folks i
samfélaginu og ad pjonusta fyrir vanmetio folk sé stadsett & velmetnum stodum.
Aherslan er 4 einstaklinginn og einstaklingsmidada pjénustu, horft er Gt fra
hverjum og einum en ekki hépnum. Ut fra pessu er kannski hagt ad alykta ad
hugmyndir hans séu blanda af félagslegum likonum og leknisfraedilega

sjonarhorninu.

2.2.1 Islensk log fra 1979-1996

Um midjan attunda aratuginn var umraeda 4 [slandi farin ad aukast medal
fagfolks, hagsmunasamtaka og jafnvel stjornvalda um ad buseta 4 stofnunum
skadadi folk og veeri ekki godur kostur. Ahrif kenninga Nirje var farid ad gzta
hér. Log um favitastofhanir voru enn i gildi og Grreedi 1 busetu engin nema vistun

4 yfirfullum sélarhringsstofnunum.

Lég um adstod vid proskahefta voru sampykkt 1979 og téku gildi 1. januar
1980. bau morkudu nyja og breytta stefnu og byggdu & hugmyndafraedi um
edlilegt lif, jafnrétti og samfélagspatttoku (Margrét Margeirsdottir, 2001:185-
188; Rannveig Traustadoéttir, 2003b:39). betta kom skyrt fram i 1. gr. par sem
sagdi: ,,Markmid pessara laga er ad tryggja proskaheftum jafnrétti vid adra
pjoofélagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa sem edlilegustu lifi i
samfélaginu®. 1 4.gr. somu laga sagdi ennfremur: , Veita skal proskaheftum
pjonustu & almennum stofnunum ad svo miklu leiti sem unnt er” (L6g um adstod
vid proskahefta, nr. 47/1979). Hugtakio proskaheftur kom parna fyrst fram og
leysti af holmi ord eins og faviti, halfviti og vangefinn. [ 2.gr. laganna kom fram
svohljodandi skilgreining, “Ordid proskaheftur tdknar i 16gum pessum hvern

pann sem pannig er astatt um, ad hann geti ekki an sérstakrar adstodar naod
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edlilegum likamlegum eda andlegum proska* (Log um adstod vid proskahefta,

nr. 47/1979).

Login leiddu til mikilla breytinga og hofou i for med sér nyja stjornsysluhzetti.
Mikilveagt atridi peirra var ad skipta landinu i atta svadi og med pvi var abyrgd
og frumkveedi sett til heimamanna um ad koma pjonustu 4 i heimabyggd. beirri
uppbyggingu fylgdi nokkur tviskinnungur pvi ad arid 1978 hofst bygging 4 nyju
vistheimili & austurlandi og 4 vestfjoroum var byggingu vistheimilis lokid arid
1984. Bygging nyrra vistheimila stangadist 4 vid hugmyndafraedi laganna. Ennpa
eimdi pvi mikid eftir af laeknisfraedilega sjonarhorninu og margir voru peirrar
skodunar ad altakar stofnanir attu rétt a sér, sérstaklega fyrir fjolfatlada sem
pyrftu hjokrun og leknispjonustu (Brynhildur Flovens, 2004; Margrét
Margeirsdottir, 2001; Rannveig Traustadoéttir, 2003b). Login h6fou einnig i for
med sér nyja pjonustupetti sem toku mid af hugmyndafraedi um edlilegt lif, eins
og akva0i um vinnu, skoladagheimili og skammtimavistanir, en helsta nymaelio
var akvaedi um sambyli sem var nyr valkostur i busetu fyrir félk med

proskahdmlun (Margrét Margeirsdottir, 2001:188-192).

begar horft er 4 skilgreiningar 4 hugtakinu proskaheftur er nokkud 1jést ad parna
var veri0 ad skilgreina ut fra leknisfredilegu sjonarhorni. bad var verid ad
bregdast vid gollum og afbrigdilegheitum med I6gunum. Um leid var 16g0
ahersla 4 patt umhverfisins og mikilvaegi samfélagslegrar adstodar og talad um
tengsl einstaklings og umhverfis. Login voru pvi toluvert framsyn (Rannveig
Traustadottir, 2003b: 39). betta voru fyrstu heildarlogin sem toku mid af
hugmyndafradi um edlilegt 1if og samfélagspatttoku og eru pvi adeins teplega
30 ar sidan ad folk med proskahdmlun fékk l6gleidd akvaedi um ad pad etti rétt

4 adstoO til ad geta ordid virkir patttakendur i samfélaginu.
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2.2.2 Log um malefni fatlaora 1983

Ny heildarlég voru sampykkt arid 1983. bau nefndust Lég um malefni fatladra
og toku gildi 1. jantiar 1984. betta voru fyrstu heildarlogin sem attu vid um allt
fatlad folk og hugtakid fatladur var skilgreint i fyrsta sinn i islenskri 16ggjof en
par sagdi i 2. gr.: ,,Ordid fatladur i pessum 16gum merkir pa sem eru andlega eda
likamlega hamladir (L6g um malefni fatladra, nr. 41/1983). Markmid peirra var
pad sama og i 16gum fra 1979 en nymali komu medal annars fram vardandi
atvinnu- og endurhefingarmal. Ordid fatladur var 1 pessum 16gum yfirheiti yfir
alla pa sem buia vid andlegar eda likamlegar skerdingar. Samkvamt peim leiddu
skerdingar af sér fotlunina, vandinn 14 hja einstaklingnum og pad er i anda
leeknisfraedilega sjonarhornsins. Ordfeerid malefni fatladra synir po fram & vidari
syn & fotlun sem gefur til kynna ad i 16gunum hafi minni ahersla verid 16g0 a
fotlun sem personulegt vandamal en adur (Brynhildur Flévenz, 2004; Margrét
Margeirsdottir, 2001; Log um malefni fatladra, 1983; Rannveig Traustadottir,
2003b).

2.2.3 Log um malefni fatladra 1992

Arid 1989 var skipud nefnd til ad skoda gildandi 16g. Pad sjonarmid var komid
fram ad eskilegast vaeri ad malefni fatladra veri inn i heildarloggjof um
almenna félagspjonustu og ad 6edlilegt veeri ad vera med sérstaka félagspjonustu
fyrir fatlad folk. Pad potti po ekki timabert og talid var ad nokkur timi veeri par
til samfélagslegar adstaedur gerdu pad mogulegt. Endurskodud sérlog voru pvi

sampykkt 2. jani 1992 (Brynhildur Flovenz, 2004:18-19).

[ 16gum um malefni fatladra fra 1992 ma lesa nyjan skilning 4 fotlun. bar segir i

2.gr.:

Sa & rétt & pjonustu samkvemt 10gum pessum sem er andlega eda
likamlega fatladur og parfnast sérstakrar pjonustu og studnings af peim
sokum. Hér er att vid proskahomlun, gedfotlun, hreyfihomlun, sjon- og

heyrnarskerdingu. Enn fremur getur fotlun verid afleiding af
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langvarandi veikindum, svo og slysum (Log um malefni fatladra, nr.
59/1992).

Login skilgreina réttindi folks til pjonustu og gefa nakvemari upptalningu & pvi
hver 4 rétt 4 henni. Ekki er greint & milli homlunar, fotlunar eda skerdingar og
enn ma lesa ad fotlun sé 4litin vera galli einstaklingsins. Ahrifa fra
,viogerdarlikonum® laeknisfreedi geetir enn, en ordalag og hugsun er breytt og
talad er um pjonustu og studning til ad lifa lifinu med skerdingunni.
Vidurkenning & mikilvegi umhverfis og félagslegra patta koma pvi fram
(Rannveig Traustadottir, 2003b:40-41). Login ganga lengra en fyrri 16g og
stadfesta a0 edlilegt lif og samfélagspatttaka sé upphafspunktur og inntak
pjonustu en ekki markmid hennar. Logd er ahersla & ad fatlad folk geti skapad
sér lif utan stofnana og pvi er stoopjonustan treyst i 16gunum. Login eru ekki

lengur stofnanaldg heldur pjonustulog (Vilborg Johannsdéttir, 2003: 218).

[ 16gunum fra 1992 koma fram akvaedi um endurskodun innan fjogurra ara fra
gildistoku peirra. Undanfarinn aratug hefur stadio til ad flytja malefni fatladra
alfarid fra riki til sveitarfélaga. Frumvorp hafa verid 16g0 fram a4 Alpingi, nt
sidast 2000-2001 en hafa ekki fengist sampykkt. Rokin fyrir flutningnum eru
medal annars pau ad pad sé 6edlilegt ad taka pjonustu vid fatlada ut Gr almennri
félagspjonustu og ad pad stangist 4 vid pa stefnu sem nu rikir um sampaettingu
og jafna patttoku fatlads folks i samfélaginu. Gert er rad fyrir ad a nastu arum
verdi skref til jafnrar patttoku stigio til fulls med pvi ad fella nidur sérlog og ad
adstod vid fatlada verdi sampaett almennri pjonustu (Brynhildur Flovenz, 2004;
Margrét Margeirsdottir, 2001).

2.2.4 Stefna Félagsmalaraduneytisins.

A fslandi heyra malefni fatlads folks undir félagsmalaraduneytid sem nylega
hefur métad stefnu i malefnum pess fyrir timabilid 2007-2016. Vid vinnu
stefnunar var leitad til folks sem hefur reynslu og pekkingu & pjonustu fra

23



olikum sjonarhornum og pannig var leitast vid ad hlusta eftir réddum peirra sem
stefnan hefur ahrif 4. Ny stefna 4 ad tryggja 6llum landsménnum fullt adgengi ad
samfélaginu og studla pannig ad virkri patttoku sem flestra. [ pessu sambandi er
hugtakid adgengi notad i viori merkingu, att er vio alla pa sem parfnast einhvers
konar studnings af halfu samfélagsins til pess ad buia vid edlilega lifshaetti.
Medal peirra eru aldrad folk, langveikir og peir sem glima vio félagslegan vanda

(Félagsmalaraduneytid, 2007).

[ skyrslu frad raduneytinu sem fjallar um framtidarsyn er gerd grein fyrir
lykilhugtokunum f6tlun og fatladur, i hvada samhengi pau eru sett og ad
skilningur & fotlun sé hofudatridi i métun hugmyndafredi og stefnu i malefnum
fatlads folks. I sama kafla er freedilegum sjonarhornum gerd skil.
Laeknisfreedilega sjonarhornid er kynnt og einnig pau félagslegu sjénarhorn sem
eru andsvar vi0 pvi eins og breska félagslega likanid um fotlun og norraeni
tengslaskilningurinn (Félagsmalaraduneytio, 2007). Fram kemur a0 jafnrétti og
samberileg 1ifskjor vio adra pjodfélagspegna og skilyrdi til ad lifa edlilegu lifi
eiga ad vera leidarsljos 1 adgeroum samfélagsins gagnvart fotludu folki. beir sem
bui vid fotlun eigi ad fa studning til sjalfstadis til ad verda fullgildir pegnar
samfélagsins 4 eigin forsendum og njota virdingar. ba er talad um ad lita eigi &
hugtakid fotlun 0t fra félagslegu sjonarhorni og ad baeta purfi adgengi ad
samfélaginu til ad draga r fotlun (Félagsmalaraduneytio, 2007).

Grundvallaratridi hugmyndafraedinnar voru i raun sett fram med l0gum um
adstod vid proskahefta fra 1979 eda fyrir tepum 30 drum og pad var ordid
timabaert a0 endurskoda hugmyndafradi og vidhorf i malefnum fatlads folks.
Eins og kemur fram hér ad ofan virdist ny stefna taka mio af kenningum um
edlilegt lif og samfélagspatttoku og gagnryna skilgreiningar laeknisfraedilega
sjonarhornsins. Hun bodar pvi pjonustu i anda hugmynda breska félagslega
likansins og norrzna tengslaskilningsins. [ skyrslunni kemur fram ad fullt

samrad skuli haft vid fatlad f6lk um skipulag pjonustunnar og atti ad pvi vera
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spennandi timi framundan fyrir pad og starfsmenn pess ad taka patt i
uppbyggingu pjonustunnar & naestu arum. bad hefur hins vegar ekki reynt a
adferdir og utferslu hugmyndafraedinnar og engin reynsla er komin a pad
hvernig stefaunni verdi framfylgt. I skyrslunni kemur fram ad stefnan leggur

meginlinur en nanari Gtfaerslur og leidir sem 4 ad fara bida frekari umfjollunar.

2.2.5 Log um malefni aldraora

begar reett er um pjonustu og vidhorf gagnvart 6ldrudu folki er naudsynlegt ad
skoda pau sérlog sem eru i gildi. Fyrstu sérlogin um malefni aldrada voru sett
arid 1982. Tilgangurinn var ad koma a samramdu skipulagi i pjonustu og tengja
pa Oldrunarpjonustu sem var til stadar en ekki byggja upp nytt bakn
pjonustustarfssemi. Nugildandi 16g voru sampykkt i desember 1999. Par er 16g0
ahersla a a0 tryggja 6ldrudum pjonustu a pvi pjonustustigi sem midar ad porfum
peirra og astandi, pad er ad aldradir geti buid vid eolilegt heimilislif en
stofnanapjonusta sé tryggd pegar hennar er porf. Einnig er 16g0 ahersla 4 ad peir
buai vid jafnrétti og ad sjalfsakvordunarréttur sé virtur. 1 2. gr. laganna kemur
fram st skilgreining ad aldradur er s& sem ordinn er 67 ara og i fjorda kafla
peirra er fjallad um tvipaetta Oldrunarpjonustu, opna Oldrunarpjonustu og
stofnanapjonustu. Heilbrigdis- og tryggingamalaradherra fer med yfirstjorn

malefna aldradra (L6g um malefni aldradra, nr. 125/1999).

Tilgangur sérlaga fyrir aldrada og fatlada er fyrst og fremst ad leggja grunn ad
akvedinni pjonustu, ekki ad tryggja sjalfreedi og mannréttindi heldur velferd.
Log fyrir aldrada gera rad fyrir pvi ad vid 67 ara aldur aukist porf folks fyrir
félags- og heilbrigdispjonustu. En par sem aldradir eru 6likur og breidur hopur
veeri réttara ad skilgreina pjonustu Gt fra porf og vilja frekar en aldri (Astridur
Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004:45 og 50). Gildandi sérlog fyrir
aldrad folk voru sampykkt arid 1999, eftir a0 umrada um ad leggja atti nidur
sérlog fyrir fatlada hofst. bratt fyrir pa umraedu virdist enn purfa sérlog til ad

tryggja réttindi, sjalfredi og pjonustu fyrir aldrada. Fatlad folk hefur um aldir
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verid minnihlutahopur og buid vid innlokun, undirokun og mismunun og 4
sinum tima purfti sérlog sem barattutaeki til ad tryggja lagmarks mannréttindi
peirra. En aldradir eiga ekki pessa sdgu og flestir reikna med pvi ad verda
aldradir og stefna i raun ad pvi. Pad er pvi umhugsunarvert ad pad skuli purfa

sérlog til ad tryggja réttindi peirra i samfélaginu.

Kenningar Nirje og Wolfensberger eru i fullu gildi i dag og samkveemt peim ber
a0 virda einstaklinginn og sjalfsakvordunarrétt hans og samfélaginu ber ad skapa
folki skilyrdi til ao lifa edlilegu lifi 4 eigin forsendum. Ad mati Wolfensberger
(1985) er mjog mikilvaegt ad horfa alltaf ut fra pvi sem er menningarlega
velmetid og vidurkennt pegar verid er ad skipuleggja pjonustu fyrir folk med
proskahdmlun og pad er ekki sidur mikilveegt pegar verid er ad skipuleggja
pjonustu fyrir eldri borgara. Gera parf rad fyrir 6llum manneskjum og
fijolbreytileika allra einstaklinga. Hér 4 eftir verdur nanar fjallad um
fotlunarfreedi og tvo sjonarhorn sem par birtast, breska félagslega likanid um

fotlun og norraena tengslaskilninginn.

2.3 Fotlun og fotlunarfraedi

Fotlunarfraedi er pverfagleg grein sem tengist morgum svidum og flestum innan
félagsvisinda. Hun er ein peirra freedigreina sem faest vid hugtakid fotlun og
spurninguna hvad fotlun er. Fredimenn hafa bent & ad erfitt sé a0 skilgreina
hugtakid fotlun. bad er sveigjanlegt hugtak og getur verid mismunandi fra einni
pbj6o til annarar og par hafa pettir eins og O6lik menning, hefdir og
samfélagsvenjur ahrif. beir benda 4 a0 fotlun sé afstaed pvi ad hagt er ad draga
ur samfélagslegum hindrunum og hafa pannig ahrif &4 fotlunina. Skilgreiningar
og hugtok endurspegla vidhorf sem koma medal annars fram i 16gum og
skilgreining 4 hugtakinu f6tlun er afar mikilvaeg pvi 4 henni byggist réttur manna
til ad njota peirra réttinda sem 16g tryggja. Skilgreining 4 fotlun fer eftir peirri
hugmyndafradi sem rikir hverju sinni og verdur ekki skilgreind 1 eitt skipti fyrir

oll. Skilgreiningar purfa ad vera i stodugri i proun med opinni umredu og
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samstada parf ad rikja um hverjir eru fatladir hverju sinni og hvar morkin liggja
(Altman, 2001; Brynhildur Flovenz, 2004; Gudrun V. Stefansdottir 2004;
Margrét Margeirsdottir, 2001; Rannveig Traustadottir, 2003b).

Fradikonan Rannveig Traustadottir (2003b) telur ad & Islandi sé rikjandi
hefobundin syn 4 fotlun, ad leknisfreedilegur skilningur sé enn rikjandi p6 ad
margir sem koma ad malefnum fatladra hafi undanfarid gagnrynt pad sjénarmid.
[ tali fagfolks og almennings er skerding og fotlun pad sama og ekki er mikil
almenn pekking a flokkunarkerfum og skilgreiningu 4 f6tlun. Hugtakio fotlun er
notad sem yfirhugtak um hopa foélks med mismunandi skerdingar eins og kemur
fram i 16gum um malefni fatladra fra 1992. bad hvernig fotlun er skilgreind
hefur ahrif 4 framkomu og vidhorf gagnvart fotludu folki, samskipti og
veentingar til peirra. beir sem aodhyllast félagsleg likon gagnryna hina
hefobundnu leknisfraedilegu skilgreiningu 4 fotlun par sem 61j6s skil eru 4 milli
skerdingar og fotlunar (Log um malefni fatladra, 59/1992; Gudrin V.
Stefansdottir 2004; Rannveig Traustadottir, 2003a). Hér a eftir verda kynnt tvo
félagsleg sjonarhorn og hugmyndir peirra um fotlun sem badi eiga pad

sameiginlegt ad gagnryna skilgreiningar laknisfraedilega sjonarhornsins.

2.3.1 Breska félagslega likanid

Gott velferdarsamfélag parf ad gera rad fyrir 6llum manneskjum og
fjolbreytileika mannlifsins. Breska félagslega likanid um fotlun leggur aherslu 4
petta en upphaf pess ma rekja til métmala likamlega fatlads barattufolks og
samtaka peirra 1 Bretlandi sem hafna skilgreiningu leknisfredilega
sjonarhornsins. Fotlunarfraedi og félagsleg likon hafa proast i nanum tengslum
vid barattuna fyrir fullri patttoku i samfélaginu og su baratta byggir 4 reynslu
fatlads folks. Umredan innan samtaka fatladra um ad pad séu ekki skerdingar
sem orsaka vandamal fatlads folks, heldur pad hvernig samfélagid bregst vid
porfum peirra sem minnihluta hefur verid kallad hid breska félagslega likan um

fotlun (Barnes, 1998; Oliver, 2004; Rannveig Traustadoéttir, 2003b). Pad likan
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hefur gengid einna lengst i ad greina 4 milli skerdingar (liffredilegir peettir) og
fotlunar (félagslegir peettir). bessi tulkun a fotlun leiddi til pess ad farid var ad
horfa a edli og skipulag samfélagsins en ekki personuleg einstaklingseinkenni og
a0 pad meetti sigrast & hindrunum samfélagsins med pvi ad tryggja adgengi ad

samfélaginu ad 6llu leyti (Flinkenstein, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b).

Breska félagslega likanid gagnrynir sjonarhorn leknisfracdilegrar skilgreiningar
sem litur &4 fotlun sem andstaedu pess sem er heilbrigt og edlilegt, ad fotlun sé
einstaklingsbundin skerding og personulegur harmleikur. Fylgismenn pess telja
a0 pau vandamal sem fatlad folk standi frammi fyrir séu ekki komin fra
skerdingu peirra heldur umhverfinu, ad uppbygging samfélagsins geri ekki rad
fyrir 6llum pegnum pess. Samkvamt pvi er pad samfélagid sem fatlar folk en
ekki skerdingin, fotlunin baetist vid skerdinguna & pann hatt ad folk er einangrad
og utilokad fra patttoku i1 samfélaginu (Barnes, 1998; Flinkenstein, 2004;
Rannveig  Traustadottir, 2003b, 2006). Fatladir barattumenn og
fotlunarfreedingar hafna pvi ad pad sé hlutverk lekna eda annarra fagmanna ad
»gera vio“ einstaklinga og reyna ad gera pa ,,edlilega. beir vidurkenna naudsyn
pess ad fagmenn vinni storf sin en métmaela forraedi peirra og hins opinbera yfir

lifi fatladra (Déra S. Bjarnason, 2001:42).

Samkvaemt pessum skilningi eru pad félagslegar hindranir, adgengi, fordomar
eda neikvaed vidhorf gagnvart fotludu folki, sem takmarka athafnir. bessi nyji
skilningur a fotlun er frelsandi fyrir fatlad folk, rikjandi hugmyndum um f6tlun i
l6gum, velferdarkerfinu og leknisfreedi ma ni andmeala og hrekja. Hugmynd
breska félagslega likansins snyst pvi ekki um einstaklingsbundna skerdingu
heldur um skilgreiningu a fotlun (Barnes,1998; Oliver, 2004; Rannveig
Traustadottir, 2003a, 2006).
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2.3.2 Gagnryni 4 breska félagslega likanio

Nyrri hugsun fylgja oftast efasemdir og nokkur gagnryni hefur komid fram a
breska félagslega likanid. Raddir hafa heyrst um ad pad leggi of mikla dherslu 4
samfélagslegar hindranir og hafni eda liti framhja skerdingunni. Of 1itid sé horft
a4 menningu, kynferdi, pjoderni, kynhneigd og skerdingar sem ekki eru
likamlegar og hvernig pessir pettir fléttist saman og hafi ahrif 4 daglegt lif
fatlads folks (Chappell, 1998; Chappell, o.fl., 2001; Rannveig Traustadottir,
2003b; Shakespeare, 2007). { pessu samhengi er likanid gagnrynt pegar um er ad
reeda folk med proskahdmlun. Rokin eru medal annars pau ad pad byggist a
reynslu likamlega fatladra en folk med proskahdmlun hefur ekki att fulltriaa i
hopi fatladra freedimanna sem eru flestir likamlega og/eda skynfatladir. Raddir
peirra og sjonarmid hafi pvi ekki komid fram vid moétun likansins og 611 fraedileg
skrif um merkingu fotlunar taki pvi litid sem ekkert mid af reynslu peirra. Med
pvi ad einblina um of a likamlegar skerdingar sé folk med proskahdomlun ekki
med (Aileen S. Svensdottir og Kristin Bjornsdottir, 2008; Chappell, 1998;
Chappell, o.11., 2001; Shakespeare, 2007).

Gagnrynni umradu fylgir gjarnan endurskodun og proun. Patttaka folks med
proskahomlun hefur smam saman aukist, ekki sist i gegnum lifssdgur peirra sem
hafa komid ut undanfarin ar og gegna mikilvagu hlutverki vardandi pad ad
breyta  vidhorfum og hugmyndum f6lks. Einnig hafa aodferdir
samvinnurannsokna sem byggjast 4 nanu samstarfi og valdajafnveegi freedafolks
og folks med proskahdmlun haft dhrif fyrir allt fatlad folk. Samvinnurannsdknir
leggja aherslu 4 virka adild patttakenda i 6llu rannsdknarferlinu og 4 jafnraeoi i
tengslum rannsakenda og peirra sem verid er ad rannsaka. Prju atridi einkenna
samvinnurannsoknir, stada hofundar, par eru valdeflandi og ad folk med
proskahomlun eru fullgildir patttakendur (Aileen S. Svensdottir og Kristin
Bjornsdottir, 2008; Guorun V. Stefansdoéttir, 2006; Rannveig Traustadottir,
2006; Walmsley og Johnson, 2003). [ pessu sambandi er vert ad hugleida ad allt
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sem gert er 1 samfélaginu til ad draga ur hindrunum fyrir fatlad folk 4 ad geta

skilad sér til allra, 6had pvi hver fétlunin er.

2.3.3 Norraeni tengslaskilningurinn

A Nordurlondum er ekki rikjandi sameiginlegur skilningur 4 fotlun en po ma
greina sameiginlegar hugmyndir sem einkennast af aherslunni 4 tengsl fatladra
og umhverfis. Norski fredimadurinn Jan Tessebro (2004) telur ad norreenn
skilningur eigi pad margt sameiginlegt ad haegt sé ad tala um sérstaka nalgun
sem hann nefnir norraena tengslaskilninginn 4 fotlun. Hann telur ad fraedimenn
nyti baedi félagslegan og leeknisfraedilegan skilning pegar kemur ad skilgreiningu
a hugtakinu f6tlun (Tessebro, 2004).

begar nytt hugtak um f6tlun var kynnt i Noregi um 1960 var 16gd ahersla a ad
umhverfio teki mid af porfum fatlads folks. Ekki etti einungis ad pjalfa og
endurhafa heldur pyrfti ad fjarleegja samfélagslegar hindranir og veita pjonustu
og studning. Petta sjonarhorn tekur ekki mid af einni adferd eda leid, frekar er
um samsafn hugmynda ad raeda sem proudu nyjan tengslaskilning 4 fotlun 4
Nordurlondum (Rannveig Traustadoéttir, 2006; Tessebro, 2004). Meginatridi
tengslandlgunarinnar eru prju. [ fyrsta lagi ad fotlun sé misremi a milli
einstaklings og umhverfis, bil 4 milli getu einstaklings og krafa umhverfisins.
00ru lagi ad fotlun sé adstedubundin, blind manneskja er ekki f6tlud pegar hun
talar 1 sima og er pvi ekki alltaf fotlud pé ad hun bai vid skerdingu.
Einstaklingur med proskahomlun er 6fatladur pegar hann keyrir bil 0ti 4 vegum
en getur att erfitt med ad skilja gildi peninga og sé pvi fatladur vio paer adstedur.
[ pridja lagi ad fotlun sé afsted, skilgreiningar séu félagslega akvardar og oft
tilviljanakennt hvar morkin eru dregin. Mork proskahomlunar séu pvi
mismunandi eftir [ondum og menningu. Tessebro bendir 4 ad tengslahugmyndir
sem pessar megi finna i opinberum gognum a Nordurlondum allt fra 1980

(Rannveig Traustadottir, 2006: 25-26;Tessebro, 2004:3-8).
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Samkvemt tengslaskilningnum er hlutverk pjoénustunnar ad brua bilid 4 milli
einstaklingsins og umhverfisins. Tassebro telur ad skilningur nordurlandabia sé
fyrst og fremst politiskur og bundinn velferdakerfinu. begar kemur ad kostnadi
vid pjonustu, botagreidslum, kennslu eda adra samfélagslega pjonustu pa er

byggt 4 leeknisfraedilegu sjonarhorni og skilgreiningum pess (Tossebro, 2004).

A fslandi kemur fram i 16gum um adstod vid proskahefta fra 1979 ad
skilgreining & hugtakinu proskaheftur er ut fra laknisfreedilegu sjonarhorni en
um leid er 10g0 ahersla & mikilvaegi samfélagslegrar adstodar og talad um tengsl
einstaklings og umhverfis. betta endurspeglar pa tengslanalgun sem einkennir
norrena skilninginn. Annad demi ma finna i 16gunum fra 1983. bar ma lesa ad
andlegar og likamlegar skerdingar leidi af sér fotlunina, ad vandinn sé stadsettur
hja einstaklingnum sem er i anda laknisfreedilega sjonarhornsins. En ordfzrio
malefni fatladra synir fram & vidari syn 4 fotlun, ad samfélagid hindri pa sem
bua vid skerdingu. [ ntgildandi 16gum fra 1992 kemur fram vidurkenning 4
mikilvegi umhverfis og félagslegra patta og pad er i samreemi vid norrena
tengslaskilninginn. fslensk 16ggjof endurspeglar pvi sama tengslaskilning &
fotlun og Oonnur Nordurlond en laknisfraeedilegar dherslur eru ennpa sterkar

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

Samantekt

[ pessum kafla hefur verid fjallad um sdguna, 16gin, hugmyndafradi, kenningar
og freedileg sjonarhorn. bar kemur skyrt fram hvad vidhorf og skilningur 4 f6tlun
hefur haft mikil ahrif & lagasetningar og pjonustu fyrir fatlad folk i gegnum
tidina. Folk med proskahdmlun hefur um aldir verid minnihlutahopur og biid
vid undirokun og mismunun. Eins og fraedikonan Rannveig Traustadottir

(2003c) segir i grein sinni Fotlun, fredi og samfélag:
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Fatlad folk hefur verid einangrad, innilokad, athugad, pjalfad, sett i
medferod, skorid upp, skipad fyrir, leidbeint, lokad inn & stofnunum og
stjornad i meiri mali en nokkur annar minnihlutah6épur hefur matt pola

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

bessi reynsla hefur haft dhrif 4 sjalfsmynd, lifsferli og viohorf peirra til sjalfs sin.
bad er ekki fyrr en undanfarna aratugi ad vidhorf i gard folks med proskahdmlun

hafa verid ad breytast og réttindi peirra vidurkennd.
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3. Aldur, lifshlaup, sjalfraedi og pjonusta

[ kaflanum er fjallad um hugtakid aldur, hvernig horft er 4 sambandid milli
fotlunar og aldursskeida og hvernig pad sjonarhorn getur aukid skilning okkar &
fotlun. Reynt er ad varpa 1josi 4 hugtokin aldur og lifsferill og hvada skilning
folk med proskahdomlun leggur 1 pau. Fjallad er um pjonustu, undirbining fyrir
efri arin og hvort ad pad felist tvofold neikveed stimplun i pvi ad vera aldradur
og med proskahomlun. Hugtakid sjalfraedi er skodad en pad er mikilvaegt hugtak

pegar um er ad reeda pjonustu vid folk.

3.1 Sjalfreedi

Lograedislogin (1997) kveda 4 um rétt manna til sjalfraedis og fjarraedis. { fyrstu
grein segir: ,,.Lograda verda menn 18 ara. Logrdda madur er sjalfrada og
fjarraoa“. Skilgreining 4 sjalfreedi kemur sidan fram i 2. gr.: ,,Sjalfrada madur
reedur einn 0dru en fé sinu, nema 16g meli 4 annan veg* (Logredislog, nr.
71/1997). 1 1ogunum kemur fram skyr lagalegur réttur og skilgreining a
sjalfreedi. Sjalfraedi er mikilvagt hugtak og eitt af grundvallargildum i mannlegri
tilveru pvi par birtast sidferdileg verdmaeti hverrar manneskju, ad hun sé
sjalfrada. Manneskja er ekki viljalaus polandi heldur gerandi med vilja,
tilfinningar og eigid gildismat (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason,
2004).

AD sjalfrada einstaklingur radi sér sjalfur pydir ad hann tekur akvordun um
eitthvad og til pess a0 geta tekid akvoroun verdur hann ad hafa fleiri en einn
valmoguleika. Sjalfredi snyst um ad einstaklingar radi athofnum sem varda pa
sjalfa, valdi ekki 60rum skada og gerir krofu um ad adrir taki ekki fram fyrir
hendurnar 4 peim. bad fer sidan eftir adstedum og einstaklingum ad hvad miklu
leyti hver og einn getur og vill nyta sjalfraeoi sitt. Morgum eru settar skordur af
adstedum eda takmorkunum. Samkvamt pessu er réttur allra til ad njota

sjalfreedis nokkud skyr lagalega og sioferdislega, en folk er hins vegar misvel
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upplyst eda medvitad um pennan rétt sinn. I sjalfredinu felast mikilvaeg
sidferdileg verdmaeti sem allir menn eiga rétt 4 ad njota (Astridur Stefansdottir

og Vilhjalmur Arnason, 2004; Gudmundur H. Frimannson, 1993).

Sjalfraedishugtakio tengist si0fraedi sem fjallar fyrst og fremst um réttindi og
sioferdileg verometi og styour pvi vid rikjandi hugmyndafraedi i malefnum
fatladra. Sjalfreedi ma tengja hugmyndum breska félagslega likansins um ad
hindranir samfélagsins fatli folk. Samfélagsleg hindrun getur verid ad réttur til
sjalfraedis sé ekki virtur og med pvi ad standa vord um sjalfredi er pvi verio ad

rydja ur vegi samfélagslegri hindrun.

3.2 Sjalfrzedi aldradra

[ umraedu um 6ldrun og aldrada skipta pzttir eins og sjalfraedi og val miklu mali.
begar folk er i peirri adstodu ad purfa adstod annarra i daglegu lifi geta pessi
sioferdilegu veromeeti verid i heettu. Pa er sérstaklega att vido oldrunarheimili,

stofnanir og heimili folks med proskahomlun.

Sa sameiginlegi skilningur 4 sjalfraeoi, ad folk geti métad og haft ahrif 4 1if sitt
kallar 4 ad skoda parf og gagnryna hvad pad er sem getur stadio i vegi fyrir ad
einstaklingur geti nytt sér pessa sérstoou sina. Folk a helst ad geta lifad lifi sinu
an ihlutunar annarra, pad felur i sér ad virda skal gildismat og lifsviohorf
einstaklinga. Ekki bara vegna pess ad pad sé rétt eda til gods, heldur vegna
virdingar vid personu einstaklingsins. Samkvemt pessum skilningi ma enginn
radskast med personu hans eda einkahagi nema med hans sampykki (Astridur
Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004:14). Sjalfrdi felur po aldrei i sér ad
folk geti fyllilega radid adstedum sinum, heldur ad pad geti valid en sé ekki
pvingad til ad gera eitt frekar en annad. Sjalfraeedi er pvi had adstaedum, tengt
yfirradum annarra og valkostum einstaklingsins (Astridur Stefansdottir og

Vilhjalmur Arnason:, 2004:15-19).
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Viohorf til aldradra hefur verid 1 pa att ad 1itid er &4 pa sem einsleitan h6p, med
somu barfir, langanir og vilja. Log um malefni aldradra (1999) stydja vid pessa
hugsun par sem horft er 4 aldur sem skilgreiningu en ekki 4 astand eda parfir
eins og fram kemur i kafla tvd. Markmid pjonustunnar eru oft tengd pvi ad sinna
heilsupdrfum sem er mikilvaegt en um leid verdur 61l syn i gegnum sjukdoéma og
vandamal. Petta ytir undir pad ad urredi i malefnum aldradra hafa lengst af
beinst ad stofnanapjonustu og stefnan hefur verid ad bua 6ldrudum ahyggjulaust
evikvold 4 stofnunum, sinna st60ludum porfum og studla frekar ad Sryggi en
sjalfraedi (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004:22-23). St hugsun

er mjog i anda leeknisfreedilegs skilnings 4 fotlun.

3.3 Aldur

begar hugtakinu aldur er flett upp i islenskri ordabok kemur fram ad aldur sé
hluti @&viskeids, elli sé pad @viskeid pegar proska er nad og ad vera kominn til
aldurs er ad vera gamall (Islensk ordabok, 1993:19). Oldrun ma einnig hugsa i
gegnum likamsbreytingar sem geta komid fram eins og skerdingu a sjon og
heyrn. Samkvamt 16gum er pad ad vera aldradur midad vid akvedinn arafjolda,
en ekki horft 4 4stand eda parfir. Samfélagio skilgreinir folk aldrado 67 ara po ad
feestum finnist peir vera gamlir vio pann aldur, hvorki andlega né likamlega. Ad
na pessum tiltekna aldri pydir p6 ekki endilega ad einstaklingur purfi aukna
heilbrigdispjonustu eda breytta félagslega pjonustu. Aldur er afstaett hugtak sem
tekur mid af vidhorfum umhverfisins og peim reglum sem gilda auk pess sem
pad samfélag sem einstaklingur byr i hefur ahrif &4 upplifun aldurs. Ad eldast er
pvi ekki dkvedinn timi eda kafli 1 lifi folks heldur snyst um breytingar sem allir
upplifa jafnt og pétt i gegnum lifid. (Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur
Arnason, 2004; Lég um malefni aldradra, nr.125/1999; Sigurveig H.
Sigurdardottir, 2006; Thorsen og Olstad, 2005).

Skilningur 4 hugtakinu 6ldrun tengist oft breytingum 4 heilsu og likamsastandi.

Fo6lk med proskahomlun skilur hugtakio oft 6druvisi, aldur hefur ekki haft mikil
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ahrif & lifsferil peirra. Aldrad folk med proskahdomlun hefur margt buid 4
solarhringsstofnunum par sem f6lk & 61lum aldri og med mismunandi fatlanir og
sjukdoma bjo saman. Pad upplifoi oft ad ungt f6lk, mikio fatlad og veikt d6 mun
fyrr en peir sem eldri voru. Upplifun pess & fotlun og veikindum er pvi ekki
endilega had aldri. A0 eldra folk sé veikara, vidkvaemara og a0 heilsan sé verri
verdur pess vegna 6ljost. Pad tekur aldur oft ekki til sin og hugsar 60ruvisi um

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

3.4 Lifshlaup og =viskeid

Hugtokin lifshlaup og aeviskeid er hagt ad tilka og skilja 4 marga vegu, en pau
lysa lifsferli einstaklings 1 akvedinn tima. Oftast er pad notad pegar verid er ad
skoda hlutverkaskipti og félagslegar breytingar yfir @vina og samhengid milli
aeviskeida. Ein leid til ad hugsa um kynslod og aldursbil er ad skoda tengingu
milli aldurssvida, eins og esku, unglingsara, fullordinsara og ellidra, ad

kynslooir feerast 4 milli aldursskeida (Priestley, 2003:21-23, 2004:94).

betta sjonarhorn getur aukid skilning okkar & fotlun, hvernig litid er & samband
milli fotlunar og lifshlaupsins og hvada ahrif f6tlun hefur 4 f6lk & mismunandi
aldri og @viskeidi. Horfa parf & hvernig samfélagid skipuleggur pjonustu og
studning frd voggu til grafar par sem skilningur okkar 4 hlutverkum og abyrgd
fullordinna segir mikid til um af hverju folk med fotlun hefur svo oft verid
utilokad fra samfélaginu (Priestley, 2003:2-4). A0 horfa 4 fotlun at fra
lifsferlisnalgun pyoir ad fotlunin hefur mismunandi merkingu fyrir folk 4
mismunandi aldri og 6lika pydingu 4 mismunandi timum aviskeidsins. bad sem
er nefnt skerding 4 einu @viskeidi getur verid edlilegur hluti af 60ru. Skerding er
oft hluti af &viskeioi aldradra og talin edlilegur fylgifiskur 6ldrunar en getur haft
onnur ahrif & ungt folk. Likur & skerdingu aukast med aldrinum en rannsoknir og
umraeda innan fotlunarfreedinnar hafa snuist um pa sem eru 4 vinnumarkadi og
yngri. Raddir og reynsla aldradra er jafnvel vanmetin i stefnumarkandi

umraedunum innan félagasamtaka fatlaora (Priestley, 2003, 2004).
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begar rett er um kynsl60 eda aldursskeid er ekki bara verid ad reda um
akvedinn aldur, heldur lika félagslega stadsetningu innan samfélagsins &
akvednum tima. Kynslod er folk 4 svipudum aldri sem deilir svipadri reynslu.
bPad hefur haft ahrif og motad lif peirra og sjalfsmynd a akvedinn hatt
samanborid vid pa kynslod sem for 4 undan eda kemur 4 eftir. bad er pvi haegt ad
segja ad sjonarhorn lifshlaupsins byggist 4 peirri forsendu ad lif folks sé samofid
samfélaginu og peirri menningu sem pad byr vid. Einstaklingur proskast og lif
hans tekur breytingum 1 takt vid samfélagio og ef samfélagio breytist pa breytist
hann med (Priestley, 2003:19-20; Thorsen og Olstad, 2005:3 og 43).

3.5 Efri arin og pjonusta

Med heekkun lifaldurs og auknum lifsgeedum hefur pad aukist ad fo6lk undirbti
sig fjarhagslega til a0 geta att g60 efri ar og buid sem lengst heima. Opinber
kerfi stydja pa proun til demis med moguleikum & séreignasparnadi
lifeyrissjo0a. Folk kaupir fasteignir sem tryggingu fyrir ellina, stofnar
sparireikninga og almenn hvatning i pjodfélaginu er i1 pessa att. Folk med
proskahdmlun hefur oftast haft litla moguleika 4 ad undirbta sig 4 pennan hatt.
Margir hafa einungis haft lagmarks innkomu 1 formi bota, adgangur ad vinnu
verid takmarkadur og pvi ekki moguleikar & sérstokum sparnadi lifeyrirssjoda.
Tekjur og tekjumoguleikar hafa verid leegri en almennt gerist og kaup 4 fasteign
oft litil sem enginn moguleiki. Folk med proskahdmlun hefur pvi feerri valkosti

en adrir borgarar 4 efri arum (McDonald, 2007:210-211).

Ekki vilja allir aldradir nyta heimapjonustu en kjosa ad draga sig i hlé og fa
pjonustu & sértekum stofnunum og upplifa pad sem akvedid Oryggi. bessar
stofnanir horfa 4 umonnun ut fra leeknisfreedilegu sjonarhorni en ekki 4 studning
til sjalfstedis eins og fram kom i umradu um sjalfredi hér ad framan. En er
stofnanavaedd 6ldrunarpjonusta pad sem folk med proskahomlun vill? Margir af
nulifandi kynslod hafa bid morg ar a altekum stofnunum og stutt er sidan peir

fengu adgang ad samfélaginu. Oliklegt er ad pad folk kjosi adra stofnanadvol
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sidustu arin sin. Porf er fyrir meiri pekkingu 4 adsteedum peirra i dag og hvernig
pad vill sja efri arin. bess vegna er mikilvaegt ad hugsa um 6ldrunarpjoénustu
fyrir f6lk med proskahdmlun og hvernig nuverandi pjoénusta getur maett peim

(McDonald, 2007:211-212).

Spurningin er hvernig 4 ad horfa 4 samfélagslega patttoku t avina. [ Noregi
hafa verid umredur milli 6ldrunarpjénustunnar og pjonustu fyrir fatlada um
hvort ad aldrad folk med proskahomlun eigi ad fa tilbod innan almennrar
oldrunarpjonustu, nota sérpjonustu eda hvort hagt sé ad tvinna petta tvennt
saman (Thorsen, 2003). Eins og fram kom i inngangi hefur lifaldur folks med
proskahomlun hakkad verulega undanfarna aratugi og i Bretlandi er datlad ad
um 40% verdi eldri en 60 ara og 12% ver0i eldri en 65 ara. Eins og er rikir
akvedid urraedaleysi hja peim sem veita sérteeka pjonustu fyrir fatlada og ekki
hefur verid greidur adgangur ad almennri 6ldrunarpjonustu. betta orsakar hattu 4
a0 aldrad folk med proskahomlun lendi & milli pjonustukerfa eda fai slakari
pjonustu hja badum kerfunum (MCDonald, 2007; Thorsen, 2003). bad er pvi
mikilveegt ad heyra hvad folk med proskahomlun vill, hverjar peirra vaentingar
eru og hvernig er best ad haga stefnumotun Ut fra kenningum um fulla patttoku

og edlilegt 1if i samradi vid pau.

3.6 Aldursfordomar og stimplun

Hugtakio aldursfordomar visar til stadladrar imyndar og fordoma gegn folki
vegna pess ad pad er gamalt. { grein sinni Vidhorf til aldradra segir Sigurveig H.
Sigurdardottir (2006) fra aldursforddmum og vidhorfi almennings til aldradra.
bar kemur fram a0 vidhorfin eru neikvad, fordomar rikjandi og mikid um
aeskudyrkun i pjodfélaginu. Gott demi um aldursfordoma er vinnumarkadurinn,
par sem eldra folk faer ekki somu tekifzeri og yngri starfsmenn, pvi er ekki treyst
4 sama hatt og parf a0 heetta vinnu 4 dkvednum aldri pott pad geti og vilji vinna
lengur. [ fjolmidlum og umradum er oft talad um fjarskort gamals folks og ad

pjonusta vio aldrada sé of kostnadarsom sem getur valdid 66ryggi og vanlidan
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aldradra og leitt til pess ad litid er 4 pa sem samfélagsbyrdi. I rannsokn sem gerd
var af Gallup fyrir heilbrigdisraduneytio i tilefni af ari aldradar arid 1999 kom po
fram a0 73% folks a aldrinum 65-80 ara hofou sjaldan eda aldrei
fjarhagsahyggjur (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 1999; Sigurveig H.
Sigurdardottir, 2006).

Aldrad fo6lk med proskahomlun hefur lifad 1ifi sinu undir peim adsteedum ad vera
skilgreind 60ruvisi en adrir og fengid medhondlun sem annars flokks. bau hafa
lifad vid stimplun, flokkunarskilgreiningar og sjukdémsgreiningar. begar ratt er
um stimplun er att vid ad eitthvad sérstakt greini folk fra 6drum, ad pad sé ekki
eins og allir hinir. Mikilveegur pattur af kenningarlegum skilningi & stimplun er
su skodun ad hugmyndir okkar um pad hverjir hinir eru og hvad peir gera er
natengt hugmynd okkar um pad hver vid erum (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og
Rannveig Traustadottir, 2001). Folk skilur aldur eda elli & mismunandi hatt og sa
skilningur 4 eitthvad sameiginlegt med pvi hvernig samfélagio skilur eda
skilgreinir fotlun. Badir pessir hopar eru flokkadir og settir i akvedid samhengi i
félagslegri pjonustu. I samfélagi sem dyrkar @sku, hreysti og hrada hafa vidhorf
til 61drunar og fotlunar verio neikvad, fatladir og aldradir glima pvi vid fordoma
og hettu a tvofaldri neikvaedri stimplun fra umhverfinu (Priestley, 2003;

Thorsen og Olstad, 2005).

[ pessu samhengi méa skoda kenningar Wolfensberger (1985) um gildisaukandi
hlutverk sem reett er um i kafla tvd. Par kemur fram ad félagsleg hlutverk eru
vanmetin eda velmetin af samfélaginu. Einstaklingar i peirri st6ou ad vera
aldradir og med proskahomlun eru pa veentanlega i tveimur vanmetnum
hlutverkum og samkvamt Wolfensberger leidir pad til stimplunar og neikvadra

vidhorfa fra samfélginu.
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Samantekt

Eins og fram hefur komid er hugtakio lifshlaup talkad og skilid 1 samhengi vid
félagslega skilgreiningu & lifsferlinu, ad vera barn, ungur, fullordinn og gamall.
Aldrad folk med proskahomlun hefur oft farid 4 mis vid ymsar hlutverka- og
aldurstengdar breytingar sem hefur ahrif 4 skilning og upplifun peirra 4 aldri og
o6ldrun (Thorsen og Olstad, 2005). Aherslan 4 ad rannsaka tengslin milli
fotlunarmisréttis og annars konar misréttis er nytt i fotlunarfreedum. bad er
mikilvaegt ad skilja flokid samspil misréttis og ahrifa pess a lif fatlads folk og
lita ekki framhja pessu samtvinnada misrétti heldur fjalla um pad til ad opna
augu folks (Rannveig Traustadottir, 2003b). bad er umhugsunarvert ad pad skuli
purfa tvenn sérlog til ad tryggja réttindi pessara hopa i samfélaginu og pad

undirstrikar tvofalda neikvada stimplun, ad vera aldradur og fatladur.
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4  Adrar rannséknir og kannanir

begar verio er ad reda framtidarskipulag fyrir eldra folk med proskahdmlun er
naudsynlegt ad pekkja stdouna eins og hiin er i dag. Vidfangsefnid hefur po litid
verid rannsakad og ekki er mikil pekking til stadar, einungis fannst ein islensk
konnun sem fjallar sérstaklega um Oldrun og folk med proskahomlun (sja
konnun 1 kafla 4.3). Pad er einnig gagnlegt ad kynna sér lifsskilyrdi og lifsgaedi
aldradra almennt og skoda hvad er bid ad skrifa um pad efni. Hér 4 eftir verdur
fjallad um rannsoknir og kannanir fra fslandi og Noregi sem tengjast umraedunni

um 6ldrun og f6lk med proskahémlun.

Arid 1991 voru sérlog 16gd af i Noregi og altakar stofnanir lagdar nidur. Pad
hafoi i for med sér miklar breytingar & vidhorfum, pjonustu og adsteedum fatlads
folks. Asteedan fyrir pvi ad horft er til Noregs vid val & rannsoknum eru medal
annars pessar breytingar. Eftir paer hafa nordmenn verid framalega i malefnum
fatladra og pa sérstaklega vardandi nyjungar og rannsoknir. Arid 1999 var sett af
stad verkefni um fotlun og 6ldrun sem er skammstafad FoA (funksjonshemning
og aldring). Aherslan er 4 rannsoknir, prounarvinnu, fraedsluefni og
pekkingarmidlun vardandi folk med meodfedda eda snemmbera fotlun og efri
arin. Rannsoknir & vegum FoA eiga ad studla ad pekkingu 4 breidum grunni,
préun og uppbyggingu. FoA a samstarf vid rannsakendur og samtdk vidsvegar i
Noregi. baer rannsoknir sem verda kynntar i pessum kafla voru unnar i samstarfi
vid FoA og/eda af stafsfolki peirra (Bugge og Thorsen, 2004; Folkestad, 2003;
Thorsen, 2003).

4.1 Vidhorf og adsteedur aldradra sem biia i heimahtisum

Rannsokn um vidhorf og adsteedur aldradra 4 fslandi var unnin fyrir heilbrigdis-
og tryggingamalaraduneytid arid 2005. Markmidio var ad afla upplysinga um
vidhorf og adsteedur aldradra sem bua i heimahtisum og fa fram pekkingu 4 peim

pattum sem skapa vellidan & efri arum. Gildi félagslegra tengsla voru skodud og
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nyting 4 opinberri pjonustu. Tilgangurinn var einnig ad kanna framkomu
almennings og stjornvalda vid aldrada. Rannsoknin var eigindleg og notadir voru
sj0 rynihopar vid gagnaséfnun. batttakendur voru 46, svipad hlutfall kynja a
aldrinum 66-90 ara. beir bjuggu i almennu ibudarhtsnaedi, leigdu eda attu ibudir

og voru vid goda heilsu (Sigurveig H. Sigurdardottir, 2006:226 og 229).

[ umradum kom fram ad vidhorf til aldradra varu neikveed, fordomar til stadar
og mikil askudyrkun i pjoofélaginu. Viomalendur vildu flestir ad folk fengi ad
vinna lengur en til 70 ara ef pad hefoi heilsu og vilja til pess. Framkoma
stjornanda og starfsfolks pjonustu vid eldri borgara potti oft dasattanleg og
kvartad var yfir pvi ad ekki veeri tekid tillit til parfa peirra og 6ska. bad ad
aldradir purfi ad fa afslatt af ymsum varningi og pjonustu og noti
stractisvagnaspjold i 60rum lit en adrir potti nidurlegjandi. Réttara veri ad folk
hefoi meiri radstofunartekjur til ad geta greitt fullt verd eins og adrir fullordnir.
Mat vidmelenda var ad folk gerdi sér ekki grein fyrir forddomum i gard aldradra

fyrr en pad yroi sjalft gamalt (Sigurveig H. Sigurdardottir, 2006:230-231).

Af pessu er ljost ad viohorf og viomoét 1 gard eldri borgara hefur mikil &hrif &
lidan peirra og sjalfsmynd. Til ad skapa jakveedari vidhorf i samfélaginu parf ad
upplysa folk betur um adstedur aldradra, skodanir peirra og vilja og gera ungu
folki grein fyrir pvi hvernig neikvaed vidhorf motast. Fjolmidlar eru mikilvaegt
teeki og geta synt fordeemi med jakvaedari umfjollun og kynningu. AEskilegt er ad
kynsl6dir umgangist meira pvi liklegt er a0 minni fordomar séu gagnvart peim

sem folk pekkir.

4.2 Konnun 4 sjalfraedi aldradra 4 islenskum vistheimilum

[ bokinni Sjdlfiedi og aldradir eftir Astridi Stefansdottur og Vilhjalm Arnason
(2004) segir fra konnun um sjalfraedi aldradra 4 islenskum vistheimilum. bar eru
hugtdkin vistmenn og vistheimili notud sem koma fram i beinum tilvitnunum i

pessu verkefni.annars eru ordin heimilsmenn og heimili notud.
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Tilgangur konnunarinnar var ad kanna sjalfreodi aldradra sem busettir eru 4
stofnunum. Gengid var ut fra peirri hugmynd ad ,,sjalfraedi feli i sér: ad vera
frjals undan pvingunum, ad pekkja valkosti sina og ad breyta i samremi vid
eigid gildismat“ (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004:55).
Lagoir voru fram tveir spurningalistar, einn fyrir heimilismenn og annar fyrir
starfsmenn. Spurt var um daglegt lif og reynt ad skoda hvort og hvada ahrif
heimilismenn hafa & athafnir sinar og umhverfi. I talkun 4 nidurstédum koma

fram alyktanir ut fra hugmyndum um sjalfredi:

1. Vistmenn hafa minna rymi til daglegra athafha og dkvardana
um nanasta umhverfi en folk hefur 4 heimilum sinum

2. Vistmenn setta sig vid, eiga von 4 eda kjosa minna sjalfradi a
vistheimilum en heimilum

3. bad hefur afdrifarik ahrif fyrir sjalfredi ad folk upplifir
vistheimili sem stofnanir fremur en sem heimili

(Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur Arnason, 2004:164).

Einnig komu fram atridi sem stjornendur og starfsmenn oldrunarstofnanna
standa frammi fyrir. Bent er & ad adlaga purfi pjonustuna meira ad o6skum
heimilismanna og samhefa porf fyrir 6ryggi og sjalfredi peirra. Til pess purfi ad
breyta hugsunarhetti allra og mikilvaegt sé ad starfsfolk hafi frumkvaedio aod
peim breytingum. Stjérnendur purfa ad vera medvitadir um sjalfreedisvandann
og skipuleggja umhverfi og pjonustu pannig ad folk hafi valkosti i daglegu lifi.
Meiri sjalfreedi gefur folki tilfinningu fyrir eigin heimili sem skiptir miklu mali
fyrir innri lidan. betta parf ad hafa i huga pegar 6ldrunarheimili eru hénnud og
vidurkenna parf ad pau eru ekki heilbrigdisstofnanir sem hafa pad ad markmioi
a0 lekna og likna, heldur heimili peirra sem par bla og syna parf ibuum
virdingu 4 eigin heimili (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason,

2004:172).
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4.3 Konnum 4 lifsadsteedum félks med proskahomlun, 45 ara og eldra

[ tilefni af Evropuari jafora takifera veitti félagsmalaraduneytid
félagasamtokum styrki Gr verkefnasjodi til ymissa verkefna. Styrktarfélag
vangefinna hlaut styrk til ad framkvema konnun 4 hogum folks med
proskahdmlun, 45 ara og eldra. Konnunin st6d yfir fra oktober til desember 2007
og fyrstu nidurstoour komu fram i februar 2008. Koénnuninni er ekki lokid en hér

a eftir verda kynntar helstu nidurstodur sem fram hafa komiod.

Markmid kdnnunarinnar var ad fa upplysingar og skoda adstedur og lifsgaedi hja
folki med proskahdomlun 45 ara og eldra. Haft var samband vid pau sveitarfélog
og svadisskrifstofur sem veita busetupjonustu og gafu stjornendur upp fjolda
pjonustunotenda og midadist fjoldi utsendra lista vid paer upplysingar. St leid
var farin ad bidja pad starfsfolk sem pekkti patttakendur best ad svara
spurningalistanum. Sendir voru ut 219 spurningalistar og 151 svor barust, eda
68,9%. Karlar voru 58% og konur 42%, flestir 4 aldrinum 51 til 66 ara. Tveir

voru eldri en 72 ara.

Nidurstddurnar skiptast i fjora hluta: hisnadi, dagpjonustu og vinnu, fjélskyldu-
og vinatengsl og félagslif og tomstundir. Hér verda kynntar fyrstu nidurstdour:

Husnadi: Flestir patttakendur bua 4 sambyli med eigid herbergi en nyta adra
hluta hussins med 6drum. Tegund husnadis er tviskipt, sambyli 58% og
ibudakjarnar/leiguibtdir 42%. Um 57% t6ldu husnedid henta peim sem bjuggu
4 sambyli, samanborid vid 81% peirra sem ekki bjuggu & sambyli. b4 kom fram

ad sambylin geta siour matt breyttum adstaedum ibua.

Dagbpjonusta og atvinna: Um 42% ibuanna storfudu 4 verndudum

vinnustad/starfshefingu. Rumlega einn af hverjum tiu hafdi hvorki atvinnu né
sotti dagpjonustu. fbaar voru alla jafna 4nzegdir i vinnu og dagpjénustu og
tilbodin hentudu folki agaetlega eda um 88%. Adeins tveir sottu almenna

dagpjonustu.
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Fjolskyldutengsl: Patttakendur attu frekar méour a lifi en fodur og mikill

meirihluti atti systkini 4 lifi. Rumur helmingur peirra hittir foreldra og/eda
systkini méanadarlega eda oftar. Taeplega 60% attu einn gddan vin eda vinkonu.

Meirihluti peirra, eda 85%, bjo einn en 7% voru i sambud eda hjonabdndum.

Fritimi og tomstundir: Rumlega helmingur tok patt i tomstundum sem

sérstaklega voru skipulagdar fyrir folk med proskahdmlun. fbuar sambyla toku
frekar patt en peir sem voru i annars konar busetu. Meirihlutinn toék ekki patt i
almennum témstundum fyrir eldri borgara. Tep 60% svarenda tdldu eitthvad
hindra patttoku i félagslifi og tomstundum, astaedur voru helst of fair starfsmenn

a vakt, lidsmann vantadi eda ad heilsuleysi hamladi patttoku.

Pad sem vekur athygli er ad toluverdur munur er 4 svorum beirra sem blia a
sambyli og peirra sem bua 1 ibidakjérnum eda leiguibudum vardandi hiisnedi og
adstedur par. Pad er lika umhugsunarvert ad einungis tveir af 151 nyta almenna
dagpjonustu og meirihlutinn tekur ekki patt i tomstundastarfi fyrir eldri borgara.
A0 85% Datttakenda bui einir bendir 4 minni fjolskyldutengsl, ekki er um maka
og born ad reda og pvi ad 6llu jofnu nokkud 60ruvisi fullordinshlutverk en hja
o00rum. Skipulag pjonustu virdist eiga hlut i pvi ad hindra patttoku ibua i

félagslifi og tomstundum.

Til ad fa fram raddir f6lks med proskahdmlun i kénnunina var farin su leid ad
taka viotol vio rynihép og einstaklinga 4 aldrinum 51-73 4ra. Verid er ad greina

vidtolin og vinna nidurstodur (Styrktarfélag vangefinna, 2008).

4.4 Rannsoknir fra Noregi

Eins og fram kom i inngangi kaflans voru altekar stofnanir lagdar nidur arid
1991. Folk med proskahdmlun flutti Gt af stofnunum og stor hépur kaus ad
setjast a0 i pvi sveitarfélagi par sem stofnunin var stadsett. bau sveitarfélog eru
kollud gestgjafasveitarfélog i dag (Sjerengen o.fl.,, 2005; Thorsen, 2003). ber

rannsOknir sem eru kynntar hér 4 eftir eiga pad sameiginlegt ad fjalla um
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gestgjafasveitarfélog i Noregi og aldrad folk med proskahomlun sem 1ifdi storan

hluta a&vi sinnar 4 altaekum stofnunum.

4.4.1 Proskahémlun og 6ldrun

Rannsoknin Utviklingshemning og aldring: Utfordringer  ndr
verstkommunebeboerne blir eldre. Levekdr og livssituasjon (Bugge og Thorsen,
2004) snerist um lifsadstedur og lifsgaedi eldra folks med proskahdmlun. Med
heerri aldri hofou parfir peirra breyst, pau purftu onnur tilbod og 6druvisi
pjonustu. Markmidid var ad fa upplysingar um adstedur peirra sem bjuggu i
gestgjafasveitarfélogunum til ad baeta vid naverandi pekkingu og hafa peer til

hlidsjonar pegar skipuleggja atti pjonustuna til framtioar.

Af 33 sveitarfélogum toku 30 patt og svorudu 965 einstaklingar eda 88%.
Karlmenn voru 551 og 397 konur, 17 merktu ekki vid kyn. Aldurinn var fra 24-
95 4ra og medalaldur um 55 4r en 12% voru yfir 70 ara. Utbunir voru
spurningarlistar og lagdir fyrir ad vori og hausti 2002. Farin var st leid ad bidja
pad starfsfolk sem pekkti patttakendur vel ad svara spurningarlistanum. Skodadir
voru fjorir peaettir; buseta og blisetuform, skipulag pjonustu, dagtilbod og fritimi
og félagsleg tengsl.

[ nidurstsdum kom medal annars fram ad margir purftu mikla adstod og um 42
% porfnudust stodugrar adstodar. Ekki fannst skyrt samhengi milli aldurs og
parfar fyrir adstod, porfin virdist ekki aukast verulega fyrr en komid var yfir
attatiu arin. Med heerri aldri jukust p6 likur a sjukdomum og porf fyrir aukna
heilbrigdispjonustu. Flestir bjuggu 1 eigin ibid, oft med sameiginlegu rymi og
algengast var a0 fjorar ibudir veeru byggdar saman. begar aldur haekkadi faekkadi
peim sem bjuggu i eigin ibid, pau elstu bjuggu & Sldrunarstofnunum eda
hjukrunarheimilum. Peir sem voru elstir og/eda mest fatladir bjuggu frekar en
adrir adskilid frd samfélaginu. Um 1% Datttakenda var 4 almennum

vinnumarkadi, 18% fengu atvinnu med studningi en adrir sottu sértilbod. begar
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kom ad fristundum kom skyrt fram a0 starfsfolk hafoi par mikil ahrif og meo
heerri aldri minnkadi patttaka. Patttakendur h6fou 1itid tengslanet vid attingja og
vini og voru had félagslegum tengslum vid starfsfolkid. Neer enginn var i
hjonabandi eda sambud. Foreldra 4 lifi attu 42% og 34% hittu pa einu sinni eda
oftar i manudi, adrir sjaldnar. bau attu sjaldan nana vini, einungis 26% sdgoust

eiga vin.

Ef sveitarfélag er illa statt fjarhagslega getur pad haft mikil ahrif & lif folks og
pad er mikilvaegt ad folk med proskahdmlun fai betur adlagad tilbod en ekki
verra pegar pad eldist. Sveigjanleg pjonusta, patttaka og félagsleg tengsl eru jafn
mikilvaeg og 4 yngri arum til ad eiga innihaldsrikt lif (Bugge og Thorsen, 2004).

4.4.2 A0 eldast med proskahomlun

Rannsoknin A bli eldre med utviklingshemmning: Livssituasjon, funksjonsevne
og hjelpebehov (Sjerengen o.fl., 2005) er langtimarannsokn par sem markmidid
var ad sja einstaklinga i sinu nanasta umhverfi og tilgangurinn var ad afla meiri
pekkingar um hvao gerist pegar folk med proskahdmlun eldist. Rannsoknin var
unnin i gestgjafasveitarfélagi par sem bia margir aldradir med sameiginlegan
bakgrunn fra alteekri stofnun. Hun byggdi 4 gognum fra drunum 2001 og 2003
og gefur upplysingar um breytingar 4 pjonustupdrf. Patttakendur 2001 voru 53
einstaklingar, 35 -88 ara og medalaldur 62,1 ar. Karlmenn 32 og 21 kona en 4rid
2003 voru patttakendur 45, af peim sem toku patt 2001 voru atta latnir. Settar
voru upp leidbeiningar um verklag til ad s6fnun gagna faeri eins fram badi arin
og peim var safnad med Utfyllingu 4 stodludum listum. bettir sem voru skodadir
tengdust busetu, tomstundum, vinnu, heilsu- og heilsutengdum pattum, getu eda
porf a adstod og félagslegum tengslum. Arid 2003 var bztt vid nokkrum listum
til ad fa fyllri upplysingar. Leitad var til pess starfsfolks sem pekkti patttakendur
best til ad svara spurningarlistunum. Skyrslunni er skipt i prja hluta en hér

verour fjallad um pridja hlutann sem byggir 4 samanburdi gagna fra 2001 og

47



2003. Par er kynnt hvernig lifsadstadur, geta og heilsa breyttust 4 timabilinu hja

peim 45 patttakendum sem toku patt i badum rannsoknunum.

Nidurstodur syndu ad ekki urdu miklar breytingar & busetuadstedum folks en
heilsa versnadi hja 40% patttakenda. bad var fyrst og fremst likamleg heilsa sem
breyttist en 1itid samhengi var milli breytinga 4 andlegri og likamlegri heilsu.
Geta patttakenda til ad segja fra eigin heilsufari og lata vita af verkjum
minnkadi. batttakendur misstu fleiri adstandendur og vini en peir eignudust a
timabilinu. Pegar kom ad breytingum 4 vitrenni haefni voru dbendingar um
minni getu vardandi tal og mal og lestrar- skriftar- og reiknikunnattu. Vardandi
skraningu um glop (demens) komu fram breytingar hja sextan patttakendum sem
purfti ad skooda betur. Athyglisvert er ad pjonustan virtist vera naeg pegar kom ad
daglegri adstod heima fyrir en gat illa mett porfum fyrir félagsleg tilbod og
tomstundir. Ekki kom fram skyrt samhengi milli breytinga og aldurs einstaklinga
nema eftir 80 ara aldur. [ nidurstédum komu almennt fram sterri eda minni

abendingar um aukna adstod og pjonustuporf 4 llum svidoum.

Ekki er haegt a0 alhafa eftir pessum nidurstdoum en paer gefa upplysingar um
pjonustu, stodu og busetuadstaedur eldra folks med proskahdmlun, geta gefio
visbendingar og nyst 6drum sveitarfélogum med svipadar adstedur (Sjerengen

0.fl., 2005).

4.4.3 Lifssogur, lifshlaup og 6ldrun

Hér verour kynnt lifsdgurannsoknin Livshistorier, livslop og aldring; Samtaler
med mennesker med utviklingshemning (Thorsen og Olstad, 2005) par sem 16g0
var ahersla 4 a0 fa fram raddir aldrads folks med proskahdmlun. Markmidid var
ad fa peirra eigin ord, upplifanir og sdgur um lifshlaupid og ad fa fram
minningar um fortidina og upplifun peirra & nlverandi lifsadstedum.
Tilgangurinn var medal annars ad setja lifshlaup og lifsadstedur peirra i

félagslegt samhengi. Flestir patttakendur hofou lifad storan hluta lifs sins a
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alteekri stofnun og voru pvi lengi ekki virkir patttakendur i samfélaginu. Tekin
voru viotol vid atjan einstaklinga med proskahdmlun, atta menn og tiu konur 4
aldrinum 49-78 ara og medalaldur var 61,9 ar. brir bjuggu a sjukrastofnun og
tveir 4 elliheimili i eigin ibudum, adrir bjuggu i eigin ibidum. Vidtélin voru
tekin heima hja patttakendum af fimm starfsmonnum sem pekktu pa best og

h6fdu unnid lengi med peim.

[ nidurstodum kom fram ad patttakendur upplifdu sig ekki gamla og ad peir
hugsudu 60ruvisi um aldur, lifshlaup peirra hafoi tengst aldri 4 annan hatt en
gengur og gerist. Flestir h6fou misst af aldurstengdum voroum 4 lifsleidinni og
af peim hlutverkum sem merkja avihlaupid og syna ad timinn lidur. beir h6fdu
ekki storar ahyggjur af ellinni og vildu ekki mikid reda um utlits- eda
likamsbreytingar sem fylgja haerri aldri. Heilsa og ellin var ekki pad sem peir
voru mest uppteknir af. beir vildu ekki flytja aftur & stofnun heldur bua afram i
eigin ibudum, en purftu aukna pjonustu. fbudirnar voru mishentugar og misjafnt

var hvort ad haegt var ad maeta auknum pjonustupérfum par.

Skyrsluhofundar velta fyrir sér hvort og ad hve miklu leiti eldra félk med
proskahomlun eigi ad blandast i venjulega 6ldrunarpjonustu. bad eigi oft erfitt
me0 ad koma a framfzri porfum sinum og heilsufarslegri lidan og talsverd hetta
sé 4 ad pau sjaist ekki eda heyrist i almennri pjonustu. bPad purfi ad vinna mun
betur med viohorf innan almennrar dldrunarpjonustu. Hofundar vilja meina ad 1t
frd sjonarhorni edlilegs lifs og fullrar patttoku eigi ad horfa & sdmu markmid
fyrir folk med proskahdmlun en pad purfi ad skodast i samhengi vid hvada
lifsskilyrdi bjodist fyrir gott lif 1 nanasta samfélagi. Hafa purfi i huga ad aldrad
folk ber med sér lifsreynslu fra allt 60rum timum par sem mismunun, fordomar
og utilokun fra samfélaginu riktu. Pad hafi haft ahrif 4 sjalfsmynd peirra og
minningar um hver pau voru og hver pau eru. bad purfi pvi ad heyra sogu peirra
eins og pau vilja og geta sagt fra. beir telja a0 ungt f6lk med proskahomlun i dag
alist upp vio allt onnur lifsskilyrdi og mun meira jafnrétti og ad pad muni

vaentanlega vera patttakendur i samfélaginu og upplifa mun edlilegri aldursskil i
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lifshlaupi sinu. Pad sé pvi mjog mismunandi framtidarsyn fyrir pessar tvaer

kynsléoir (Thorsen og Olstad, 2005).

Samantekt
[ nidurstodum peirra rannsokna sem fjallad hefur verid um eru margir

sameiginlegir paettir og hér 4 eftir verda nefndir peir helstu:

e Ekki finnst skyrt samhengi milli aldurs og porf fyrir adstod, porfin virdist
ekki aukast verulega fyrr en komid er yfir attatiu arin.

e Med herri aldri aukast likur 4 sjukdomum og porf fyrir aukna
heilbrigdispjonustu.

e Vidhorf til aldradra og fatladra hafa verid neikvaed og fordomar eru til
stadar.

e Meirihluti aldrads folks med proskahomlun tekur ekki patt 1
tomstundastarfi fyrir eldri borgara.

e Skipulag pjonustu virdist eiga patt i pvi ad hindra ibua vid ad taka patt 1
félagslifi og tomstundum.

e Nar enginn er i hjonabandi eda sambid sem bendir til minni
fjolskyldutengsla og ad o6llu jofnu 60ruvisi fullordinshlutverka en hja
ofotludu folki.

o Dpatttakendur hafa litid tengslanet vid ttingja, eru hadir félagslegum
tengslum vid starfsfolkiod og eiga fa vini.

o Sjalfreedi og val skiptir miklu mali pegar folk er i peirri adstédu ad purfa
adstod annara vid daglegt lif.

e Visbendingar koma fram um ad stofnanapjonusta sé ekki pad sem hentar

folki med proskahdmlun eda sé pad sem pad oskar sér.

Med pvi ad igrunda og lesa kenningar og adrar rannsoknir vonast ég til ad geta varpad

skyrara 1josi a vidfangsefnio mitt 1 peirri rannsékn sem kynnt verdur i neesta kafla.
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5. Adfero og framkveaemd rannséknar

[ pessum kafla verdur gert grein fyrir framkveemd rannsdknarinnar og peim
adferdum sem ég notadi til gagnaséfnunar og greiningar 4 gognum. Eg segi fra
patttakendum og vali peirra og fjalla um sidferdilega peetti sem parf a0 taka tillit

til og takmorkum rannséknar.

5.1 Markmid og rannséknarspurningar
Eins og kom fram i inngangi lagdi ég upp med prjar rannsdknarspurningar sem

eru eftirfarandi:

e Hvaoda pjonustumdguleikar eru i bodi fyrir f6lk med proskahdmlun pegar
pad eldist?
e  Hvada 6skir hefur aldrad folk med proskahomlun um lif sitt?

e Hvaoda framtidarsyn a a0 hafa a0 leidarljosi pegar pjonusta er skipul6gd?

Tilgangurinn var medal annars ad fa fram raddir aldrads folks med
proskahomlun, peirra upplifun af lifshlaupinu, hvernig pad upplifir adstedur
sinar og hvada framtidarsyn pad hefur. Um leid vildi ég skoda fraedilegar
heimildir og adrar rannsoknir, kanna hvad er i bodi i dag fyrir aldrad folk og

hvernig beri a0 marka stefnu til framtidar.

5.2 Eigindlegar rannsoknir

Sumir hlutir og fyrirberi eru pannig ad ekki er hegt ad mela eda profa pa eftir
visindalegri tilgatu heldur parf ad skilja upplifun folks 4 veruleikanum. bad 4 vio
um vidfangsefnid i peirri rannsokn sem hér verdur lyst og pvi urdu eigindlegar
rannsoknaradferdir fyrir valinu. ber nytast vel i rannséknum sem beinast ad pvi
ad 00last heildsteda mynd af lifi og adstedum folks og til ad afla pekkingar &
pvi hvada merkingu folk leggur i lif sitt og adstedur. Peim er umhugad um
samhengi, ad athofn sé best skilin i samhengi vid adstedur og umhverfi og ad
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skrifud gogn séu skodud i sogulegu samhengi. I eigindlegum rannséknum er
urtak 1itid og markmidid ekki ad na fram nidurstodum sem hagt er ad alhafa ut
fra yfir 4 steerra pydi (Bogdan og Biklen, 2003:4; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir,
2003:365-375).

Eigindlegar rannsoknaradferdir byggja 4 adleidslu, rannsakandinn hefur ekki
fyrirfram kenningar en setur fram traverdugar nidurstodur t fra gognunum. beer
eru tilkandi og sveiganlegar, rannsoknarspurningar geta breyst a leidinni og
rannsOknargdgnin eru lysandi (Bogdan og Biklen, 2003:6). Meginadferdir
eigindlegra rannsokna eru vettvangsathuganir og opin viotdl. Rannsakendur telja
a0 best s¢ ad rannsaka félagsleg fyrirbeeri i eigin umhverfi, fara pvi 4 vettvang og
reyna a0 skilja hvernig er ad vera hluti af honum. Raunveruleiki folks er hins
vegar misjafn og ekki hagt ad gefa sér ad hann sé sa sami hja ollum
patttakendum. Peir sem nota eigindlegar adferdir bera sérstaka abyrgd, pvi ekki
eru notud marktaekniprof i peim adferdum. Treyst er 4 ad rannsakandi hafi greint
pad sem er mikilvagast i gognunum og sett pad fram med traverdugum heetti

(Sigurlina Davidsdottir, 2003).

5.3 batttakendur

batttakendur i ranns6kn minni voru atta manneskjur med proskahdmlun, fjérir
karlar og fjorar konur. Yngsti patttakandinn var feeddur 1957 en sa elsti feeddist
arid 1935. Vid tvo tok ég einstaklingsvidtol en adrir toku patt i rynihép. Eins og
kom fram i inngangi hefur néfnum patttakenda og 6drum atridum verid breytt.
bad er gert til ad koma i veg fyrir ad haegt sé¢ ad finna it um hvern er ad rada i
hverju tilfelli og med pvi vernda patttakendur. Eg 1ysi ekki personunum en geri

grein fyrir abkomu peirra ad verkefninu. Eftirfarandi er kynning min 4 peim.

Johann Stefansson byr 4 sambyli, er ellilifeyrispegi og annar peirra sem ég tok
einstaklingsviotdl vid. Hann bjo storan hluta avinnar 4 altekum stofnunum og

hefur sterkar skodanir & busetu og adstedum folks med proskahdmlun. Jéhann er
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af peirri kynslod sem upplifdi stimplun og einangrun og hefur alltaf purft ad
berjast fyrir eigin mannréttindum. Hann hefur upplifad margt og vill gjarna segja
sogu sina til ad adrir megi leera af henni. { gegnum starf mitt pekkti ég litilega til

Johanns.

Soffia Oskarsdottir er ramlega 55 ara, byr i leiguibid og ég tok einnig
einstaklingsviotdl vid hana. Hun bjo hja fjolskyldu sinni fram 4 fullordinsar,
gekk i skola, var i sambud, vinnur 4 atvinnumarkadinum og hefur buid i
leiguibudum og 4 sambylum. Eg taldi gagnlegt fyrir rannséknina ad reda vid
hana par sem lifshlaup hennar er mjog 6likt &vi Johanns. Einnig er Soffia tekin
a0 eldast, heilsan er ad dala og mér fannst frodlegt ad vita hvada oskir og
ventingar hun hefdi til efri aranna. Eg pekkti litilega til Soffiu par sem vid

vorum 4 sama vinnustad fyrir um 20 arum.

Linda Snorradoéttir er gladleg rumlega fimmtug kona og tok patt i
rynihopaviotélum. Hin bjoé 1 foreldrahusum fram 4 fertugsaldur en flutti pa 4
sambyli. Linda notar hjalparteeki og hefur upplifad breytingar & heilsu og
starfsfolk telur hana purfa aukna pjénustu. Samstarfskona min 1
rynihopaviotdlunum pekkti til Lindu sem var strax tilbiin ad koma og rada vid

okkur um aldur og efti arin.

Hanna Larusdéttir var patttakandi i rynihop. Hun byr 1 leiguibid en hefur btio
a altekri stofnun og sambyli og lifreynsla hennar er mjog litud af
stofnanadvdlinni. Hin er dkvedin, mikil barattukona, hefur sterkar skodanir og
margt til malanna ad leggja. Hanna er ad nalgast sextugt, finnur fyrir breytingum
4 heilsu og porf 4 aukinni pjéonustu. Eg og samstarfkona min i rynihépnum

hittum Honnu 4 radstefnu og i framhaldi af pvi bAdum vid hana ad taka patt.

Einar Olafsson er haglatur madur um sextugt og var patttakandi i rynihpnum.
Hann hefur tekio patt i pjodfélaginu 4 svipadan hatt og adrir. Bjo hja fjolskyldu

sinni fram & fullordinsar, h6f sambud og starfadi 4 almennum vinnumarkadi.
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Hann byr 1 leiguibtd, purfti ad haetta ad vinna pegar heilsan versnadi og telur sig

purfa meiri pjonustu. Bent var 4 hann af 6drum patttakanda.

Eg frétti af hopi folks sem hittist reglulega og radir um efri arin og gamla tima.
Leyfi fékkst til a0 hitta hopinn til ad skyra frd rannsdkninni og bidja um
patttakendur i rynihdp. Prir voru tilblnir ad taka patt og hér a eftir fer stutt lysing

4 peim:

Pall Jonsson, er glettinn, 58 ara gamall madur med heilkenni sem veldur pvi ad
hann eldist mun fyrr en margir adrir. Hann byr 4 sambyli en bjé storan hluta &vi
sinnar 4 alteekri stofnun og hefur stoougt barist fyrir rétti sinum. Lif hans hefur
breyst undanfarid vegna Oldrunar og breytinga & heilsu. Pall hafdi skyrar
skodanir a pjonustu vid fatlada sem hann vildi fuslega deila med okkur og hafa

pannig ahrif 4 métun stefnu i 6ldrunarpjonustu fyrir folk med proskahdmlun.

Inga Guomundsdéttir er 55 ara gobmul og byr 4 sambyli. Hun hefur sterkar
skodanir og veit hvad htn vill i lifinu. Med heerri aldri hafa hagir Ingu breyst og
hun hefur purft ad skipta baedi um vinnu og husnaedi. Fyrir um premur arum
byrjadi hun ad nota hjalpartaeki og heilsa hennar fer versanadi. Eg taldi pad geta
verid leerdomsrikt ad heyra hvernig hun upplifdi lifsadstaedur sinar og vaentingar

til framtioar.

Gunnar Gunnarson er 64 ara gamall, rélegur madur og byr 4 sambyli. Hann
bjo 4 altaekri stofnun fra barnsaldri og vid pad slitnudu ad mestu tengsl vid
aeskustodvar og @ttingja. Gunnar hefur ekki radid neinu vardandi busetu sina i
gegnum tidina og er ekki anagdur i niverandi busetu. Hann segist p6 anagour

med pjonustuna, hun sé jafnvel of mikil, starfsfolkio s¢ full afskiptasamt.

Vardandi tengsl vi0 patttakendur pa kannadist ég vid flesta peirra og peir vid
mig. Eg tel ad pessi tengsl hafi verid jakvad i petta sinn og kostirnir fleiri en
gallarnir. Eg hafoi betri moguleika 4 ad skilja sogu peirra og niverandi adstaedur
sem hjalpadi til vid ad leida samtolin afram. Eg gat spurt dypra og tengt atburdi

betur saman. Allir voru tiltdlulega 6ruggir og vidtdlin komu frekar it sem
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samradur. Pad parf po ad fara varlega vid pessar adstedur, rannsakandi parf ad
geta hlustad og skilid upplifanir annarra og um leid verid medvitadur um eigiod

sjonarhorn og hlutverk (Snaefridur b. Egilsson, 2006:107-110; Thorsen, 2005).

5.4 Sofnun og skraning gagna

[ eigindlegum rannsoknum er gagna aflad 4 vettvangi i nleegd vid patttakendur
og flestir rannsakendur nota margar tegundir gagna. bau eru lysandi eins og
handrit, viotol, vettvangsnotur, myndir, myndbond, persoénuleg skjol,
minnispunktar og opinber gogn (Bogdan og Biklen, 2003). bar adferdir sem ég
notadi i minni rannsékn voru viotdl vid rynihdp og einstaklinga og
vettvangsheimsoknir. Onnur gdgn voru skriflegar heimildir eins og 16g, adrar

rannsoknir og fraedibaekur.

begar eigindlegum adferdum er beitt er talad um ad spyrjendur eigi ad vera eins
hlutlausir og heegt er. Ef patttakandi pekkir ekki spyrjandann hefur hann meira
frjalsraedi til ad taka upp reynslu, skodanir og tilfinningar og gagnryna an pess
a0 eiga von eftirkdstum. En pad getur reynst erfitt pegar rett er vid folk med
proskahémlun. Okunnur spyrjandi hefur oft ekki nagar upplysingar um folk og
stadi og fer ekki nagar utskyringar. Hann pekkir oft ekki bakgrunn peirra
nagilega vel til ad greina og skilja visbendingar og tengingar og getur pvi siour
sett svor og atburdi i samhengi. Pad er pvi stundum farin su leid ad peir sem
pekkja vidkomandi taka vidtolin en mikilveegt er ad taka vel igrundada akvoroun

vardandi pennan patt (Thorsen og Olstad, 2005:59).

[ rannsékn minni tok ég einstaklingsvidtolin sjalf, en i vidtolum vid rynihopinn

vorum vid tver, ég og samstarfskona min.
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5.4.1 Opin viotol og vettvangsheimséknir

[ opnum vidtolum er spurt um pa peetti sem rannséknin beinist ad og mikilveegt
er ad patttakendur lysi med eigin ordum lifi sinu og tali um pad sem skiptir pa
mali (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2001:65).
batttakendur eru hvattir til ad lysa adstaedum sinum og skodunum og pvi sem
peim finnst mikilveegt. Ahersla er 16gd 4 ad fa peirra eigin ord, upplifanir og
sOgur um lifshlaup sitt og reynt er ad fa fram minningar sem og upplifun &
nuverandi adstzdum (Bogdan og Biklen,1998). I eigindlegum rannsoknum
byggjast opin viotdl & samraedum par sem umraduefnid er fyrirfram akvedid en
ekki innihaldid. Kvale (1996) kemur med skemmtilega framsetningu par sem
hann likir pessari pekkingarsofnun vio ferdalag par sem svedi eru skodud og
reett vid folk. Ferdlangurinn endursegir sidan pad sem fyrir augu og eyru ber og
breytir toludum ordum i texta vid gagnaurvinnsluna (Helga Jonsdottir, 2003;

Kvale, 1996).

Vettvangsathugarnir byggjast a pvi ad rannsakendur dvelja med patttakendum til
ad odlast innsyn i daglegt lif peirra og adstadur. I eigindlegum rannséknum er
talio best ad rannsaka félagsleg fyrirberi i eigin umhverfi til pess ad slita pau
ekki ur samhengi. (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Rannveig Traustadottir,

2001; Sigurlina Davidsdottir, 2003:219-222).

[ pessari rannsékn folst vettvangsathugun i pvi ad fara 4 heimili peirra
patttakenda sem ¢g tok einstaklingsvidtol vid og kynnast daglegum adstedum
peirra. Eg tok vidtol vid tvo einstaklinga 4 aldrinum 52 til 75 ara af badum
kynjum. Formleg viotdl voru tvd, en €g hitti pa oftar eda prisvar til fjorum
sinnum. beir gafu leyfi til a0 taka vidtdlin upp, skré nidur athugasemdir og afrita
sidan nakvemlega. Vi afritun voru athugasemdir og hugleidingar rannsakanda
skradar jafnodum. Eftir greiningu vidtalanna hitti ég viomelendur og las pad
sem &g hafdi dregid saman til ad athuga hvort ég hafoi skilid og tulkad hlutina

rétt. Formleg viotol toku flest um eina klukkustund en heimsoknin st6d oftast
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yfir i um pad bil eina og halfa til tveer klukkustundir. Eftir viotdlin var oft

spjallad, bodid upp & veitingar og myndir skodadar.

5.4.2 Rynihépur

Rynihépavidtol eru hluti af eigindlegri adferd sem hefur notid vaxandi vinselda
innan félagsvisinda. bessi adferd hefur gefist vel til a0 dypka vidtol og G0last
betri skilning a upplifun folks. I vidtdlum rynihopa geta samskipti 6rvad folk til
samraedna og styrkt pad til ad lysa eigin reynslu, skodunum og upplifunum
(Guortn V. Stefansdottir, 2006:139). Einkenni rynihdpa er ad ekki er sost eftir
sameiginlegu aliti hopsins heldur er tilgangurinn frekar ad skoda mismunandi
reynslu og vidhorf. Rynihdpar samstanda oftast af 4-12 einstaklingum sem eiga
eitthvad sameiginlegt eins og aldur, menntun, atvinnu eda annad. beir eru oft
notadir samhlida 60rum adferdum og tilgangurinn med peim er medal annars ad
fa upplysingar um efni sem litil vitneskja er til um. Kostur vid rynihop er ad
hagt er ad safna gdgnum fra morgum adilum 4 greidan hatt. Okostir geta verid
a0 val 4 patttakendum midast oftast vid pa einstaklinga sem eiga gott med ao tja
sig og taka patt i hopumraedum. Adferdin gerir meiri krofur til stjornanda en
einstaklingsviotdl og varast parf a0 dkvednir einstaklingar stjorni umradunni.
Fyrir vidtol med rynihdépum er utbtin beinagrind med spurningum og peim
atridum sem atlunin er ad reda um. Stjornandi parf pd ad vera sveiganlegur og
liklegt er ad hann geti ekki fylgt spurningarammanum eftir, hann parf ad geta

baett inn og sleppt spurningum eftir pvi sem vid 4 (Soley S. Bender, 2003).

[ rannsokn minni tok ég vidtdl vid rynihop med sex patttakendur, 4 aldrinum 51-
61 ars af badum kynjum. Vidtolin foru fram i skrifstofuhtisnadi, voru tekinn upp
4 myndband og athugasemdir skrddar nidur. Hvert peirra st6d yfir i um pad bil
klukkustund. { vidtolunum hafdi ég samstarfsmann med mér og vid skiptum med
okkur verkum. Akvedid var hver skyldi leida vidtolin i hvert sinn og hver baeri

abyrgd 4 myndbandsupptokum en ég sa um ad greina gdgnin. Hopurinn hittist
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prisvar sinnum, i sidasta skiptio til ad lesa yfir skrifin og f4 stadfestan réttan

skilning og tilkun.

5.5 Greining gagna

[ eigindlegum rannséknum eru gégnin greind eins vandlega og haegt er og 4 pvi
formi sem peim var safnad. Reynt er ad lysa akvednum kringumstedum eda
koma & framferi sérstoku sjonarhorni annarra, hvernig peir upplifa og skilja lif
sitt. Frumgreining gagna fer gjarnan fram samhlida gaganséfnun medal annars til
a0 rannsakandi geti fylgt pvi sem hann finnur eftir 1 naesta vidtali. Greining felur
i sér kerfisbundna leit og skipulag &4 peim gégnum sem safnad hefur verid. Hin
felst 1 vinnu med gdgnin, skipulagningu peirra, flokkun, merkingu og leitun eftir
mynstri og samhengi. Greining gefur rannsoknargdgnum merkingu (Bogdan og

Biklen, 2003; Esterberg, 2002).

[ rannsokn minni nota ég greiningu grundadrar kenningar vid greiningu
rannsOknargagnanna, sem byodir ad rannsakandi byrjar ekki med fyrirfram
akvedna kenningu heldur leyfir hugmyndum ad koma i 1jos 1t fra peim gdognum
sem aflad er. Adferdin byggir 4 opinni kodun en pa eru 611 gdgn lesin og reynt ad
draga fram meginpemu sem birtast i peim og innbyrdis samhengi skodad. begar
adferdir eru nyttar jofnum hondum & gognin og leitad eftir mynstrum,
lykiloroum og samhengi byggir rannséknin 4 adleidslu og kallast pau
vinnubrogd sifelldur samanburdur (Bogdan og Biklen 2003:66; Creswell,
1998:150). Vid greiningu gagna i 6llu ferlinu getur verid gott ad skrifa hja sér
minnispunkta. Pad hjalpar rannsakanda ad forma hugsun vardandi tilvonandi
greiningu og skrdir um leid framvindu rannsoknarinnar (Bogdan og Biklen
2003:66; Esterberg, 2002:164). Tulkun rannsoéknargagna felst sidan i ad utskyra
og préa hugmyndir um pad sem rannsakandi finnur og setja pad i tengsl vid
freedikenningar eda 1 vidara samhengi. Um leid parf hann ad syna fram & af
hverju nidurstdournar eru mikilvaegar og setja paer fram 4 skiljanlegan hatt

(Bogdan og Biklen, 2003:147). Greining a rynih6pavidtélum er samberileg og 1
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opnum vidtolum. Fyrsti hluti fer fram 4 medan umredum stendur, annar hluti
med skraningu strax eftir viotolin og pridji hluti med nakvemri afritun vidtalsins

(Soéley S. Bender, 2003:93-95).

Um leid og ég las freedilegar heimildir byrjadi ég ad greina og nyta pa vinnu til
a0 utbua spurningar fyrir rynihopaviotolin. Til ad tryggja ad gagnasdofnun veeri
markviss greindi €g vidtolin samhlida henni, skradi athugasemdir og afritadi
adur en naesta viotal var tekid. Gognin voru marglesin og ég leitadi ad pemum,
mynstrum og hugmyndum og flokkadi gdgnin til ad fa sem gleggsta mynd af lifi
patttakenda og upplifun peirra af adstedum sinum (Bogdan og Biklen,
2003:172). Med pvi ad nota sifelldan samanburd og stadfestingar fra

vidmealendum reyndi ég ad tryggja réttmeeti rannsoknar sem best.

5.6 Sioferdileg atriodi

Sidferdilegir peettir 1 eigindlegum rannséknum geta verid margvislegir og
rannsakandi parf ad vera medvitadur um pa. begar akveda skal hvort gera a
rannsokn eda ekki er mikilvaegt ad hugsa um hver hagnast 4 henni og um leid
parf ad ihuga hvort hun geti skadad einhvern, rannsakanda eda patttakendur.
Félagslegar rannsoknir eru unnar af folki, fyrir folk og um folk og alltaf parf a0
fara varlega (Esterberg, 2002:32). Upplyst sampykki er grundvallaratridi i
si0ferdi rannsokna og felur 1 sér pann rétt patttakenda ad vita ad verid sé ad
rannsaka pa. beir purfa ad vita hvad er verid a0 rannsaka, hvernig, 1 hve langan
tima, notkun nidurstadna og hvort ad hatta sé 4 ad peir skadist af rannsokninni.
Rannsakandi parf ad huga ad pvi hvernig hann heldur trinad en i eigindlegum
rannsOknum skiptir tranadur og nafnleynd miklu mali (Bogdan og Biklen,

2003:42; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006:127).

Annad atridi eru medvitadir og Omedvitadir fordémar rannsakenda. |
rannséknum er rannsakandinn aldrei alveg hlutlaus og parf ad vera medvitadur

um eigin fordoma pegar unnid er Gr gdgnum. Grundvallaratridi er ad vinna
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hlutleegt Ur rannsdknargdgnum og goéd regla er ad skrifa eigin vidbrogd i
vettvangsgognin (Bogdan og Biklen, 2003:33). Somu sidferdilegu peettirnir eiga
vid pegar viotdl eru tekin vid rynihdpa. Pad parf ad gefa upplysingar um vidtalio
og rannsoknina og naudsyn pess ad taka umradurnar upp og ad gégnum verdi
eytt. I lokin er efnid dregid saman og lagt fyrir hopinn til ad fa stadfestingu 4
réttum skilningi (Soley S. Bender, 2003:87-88).

[ eigindlegum adferdum er mikil ahersla 15gd 4 ad spyrja opinna spurninga og
helst ekki spurninga sem krefjast ja og nei svara. { vidtolum vid folk med
proskahomlun parf oft ad vikja adeins fra pvi, einfalda mal sitt og breyta
spurningagerd, spyrja styttri spurninga og endurtaka. Spyrjandi parf ad fylgjast
me0 svipbrigdum, latbragoi, pognum og nota myndir ef parf. Eins er mikilvaegt
a0 huga ad pvi hvernig tengsl eru slitin ad lokinni rannsékn. Rannsakandi parf
a0 vera medvitadur um vald sitt og mismun a félagslegri st6ou hans og
patttakanda. Pad a vid um 061l viotol en stodumunur er mun meiri pegar reett er
vid folk med proskahdmlun (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006:131-132). Hér &

eftir er fjallad nanar um slik viotol.

5.6.1 Vioatol vio folk med proskahomlun

Helstu astedur pess ad raddir folks med proskahomlun hafa ekki heyrst i
rannséknum eru pau vidhorf sem hafa verio rikjandi. bau felast medal annars i
pvi ad f6lkid hafi 1itid ad segja 60rum og bui ekki yfir feerni til ad geta sagt sdgu
sina. Jafnframt ad folk med proskahdomlun eigi erfitt med ad tja sig og skorti
malskilning sem valdi erfidleikum vid ad hugsa 6hlutbundid og stadsetja lidna
atbur0i i timar60. Fra 1980 hafa eigindlegir rannsakendur unnid ad pvi ad proa
adfer0ir sem geta nyst i rannséknum til a0 komast yfir pessar hindranir
(Atkinson og Walmsley, 1999; Booth og Booth, 1996; Gudrin V. Stefansdottir,
2003).
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begar tekin eru viotdl vio folk med proskahomlun kemur i 1j6s ad opnar
spurningar gefa ekki goda svorun og henta oft ekki. Rannsakandi parf ad tileinka
sér beinar spurningar en vara sig 4 pvi a0 breyta ekki viotalinu 1 yfirheyrslu.
Hann parf a0 leera ad lesa 4 milli linanna og horfa eftir svipbrigdum og latbragdi
og mikilveegt er a0 muna ad melska er ekki eina leidin til samskipta, pogn getur
sagt jafn mikid og tal. Rannsakandi getur purft ad spyrja meira og fylgja
spurningum eftir og parf ad gera pad an pess ad tala nidur til folks. Skortur &
talmali er ekki pad sama og skortur a skilningi og reynslan hefur synt ad folk
med 1itid mal skilur oft mun meira en talmalid segir til um (Atkinson og
Walmsley, 1999; Booth og Booth, 1996). Mikilvaegt er ad gefast ekki of fljott
upp, gefa sér godan tima, vera hvetjandi og gefa stadfestingar. Rannsakandi parf
a0 vera urraedagoour, finna leidir til ad fa upplysingar og nota ljosmyndir ef parf.
[ lifsogurannsoknum undanfarin ar hefur komid skyrt fram ad folk med
proskahomlun byr yfir mikilli pekkingu og hefur margt til malanna ad leggja
(Booth og Booth, 1998; Guoran V. Stefansdottir, 2003; Thorsen og Olstad
2005).

5.6.2 Takmarkanir og mikilvaegi rannséknar

Oft er raett um a0 rannsakendur eigi ekki ad rannsaka eigin vettvang. Tengsl min
vid efnid geta valdid mér sidferdilegum vanda. beir sem vinna innan malaflokks
fatlaora geta ekki verio skodanalausir 1 pessari tegund rannsdkna. Sjalfsskodun
er mikilveeg pvi rannsakandi tekur alltaf afstodu og parf pvi ad vera medvitadur
um skodanir sinar allan timann til ad koma i veg fyrir ad fyrri hugmyndir um
efnid hafi ahrif 4 gagnadflun og gagnagreiningu (Sneefridur bPora Egilsson, 20006;
Bogdan og Bilken, 2003).

bad maé einnig velta fyrir sér hvort ad fair patttakendur dragi ur gildi
rannsoknarinnar. En eins og fram kom 1 byrjun kaflans er pad ekki markmio

eigindlegra rannsokna ad na fram nidurstddum sem heegt er ad alhefa ut fra yfir
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a sterra py0i. beer geta hins vegar gefid visbendingar og nyst 6drum i svipudum

adstedum.

Vardandi mikilveegi rannsoknarinnar pa parf vid akvoroun um hvort gera 4
rannsokn eda ekki ad hugsa um hver hagnast & henni, hvort hiin muni vera
framlag til malefnis eda einstaklings eda vidbot vid almenna pekkingu.
Rannsoknir eru mikilvaegar til ad efla umradur, fa fram ny sjonarhorn og studla
ad battum adsteedum og rannsakendur eiga ad beita pekkingu sinni og faerni i
pagu fatladra og barattu peirra (Esterberg, 2002:32; Rannveig Traustadottir,
2003b:43-46). Helsti avinningur rannsoknarinnar er pvi ad fa fram raddir folks
med proskahomlun um hvernig pad upplifir adsteedur sinar og Sldrunarferlio
asamt pvi ad skooda stoouna i dag og hvernig eigi ad horfa til framtidar. Vonandi
geta nidurstodur sidan nyst sem innlegg i umradur og stefnumdtun i samvinnu

vid folk med proskahdmlun og studla par med ad battum adsteedum beirra.

5.6.3 bagnarskylda og trinadur

Upplyst sampykki er grundvallaratridi i sidferdi rannsdkna og ég lagdi mig fram
um ad gefa patttakendum upplysingar vardandi rannsoknina og um mikilveegi
patttoku peirra. Eg raeddi um og utskyrdi naudsyn pess ad taka vidtslin upp og
ad gognunum yrdi sidan eytt. [ pessu sambandi er mikilvaegt ad gera eigindleg
rannsoknargdgn opersonuleg og oft parf ad breyta stadreyndum og lysingum til
a0 aostedur pekkist ekki. Eins og fram hefur komid breytti ég ndfnum
patttakenda, notadi gervindéfn 4 stadi og adstaedur, eyddi hljodupptokum ad
lokinni afritun og reyndi 4 allan hatt ad koma i veg fyrir ad hagt veri ad rekja
upplysingar til pétttakenda. Eg leitadi ekki sampykkis annara enda eru
patttakendur sjalfrada og pad myndi ganga pvert 4 sjalfsakvordunarrétt peirra og

yfirrad yfir eigin lifi.
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Samantekt

Hér hefur verid fjallad um framkvemd og adferdir rannsoknarinnar.
batttakendur voru kynntir, adferoum vid greiningu gagna gert skil og sioferdileg
alitamal skoduod. Greint var fra peim atridum sem parf ad hafa i huga pegar
viotol eru tekin vid folk med proskahdmlun og mikilveegi pess ad fa fram
skodanir peirra. Komid var inn a takmarkanir rannsoknar, mikilvaegi hennar,
pagnarskyldu og trinad. I nasta kafla mun ég gera grein fyrir helstu
nidurstodum rannsoknarinnar sem byggja & greiningu rannsoknargagna fra

vidtélunum og 60rum gégnum.
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6. Niourstoour

Hér 4 eftir verda nidurstoour rannsoknarinnar settar fram, annars vegar ut fra pvi
sem kom fram i rynihopi og hins vegar Ur einstaklingsviotolum. Umraeduefnid i
rynihopnum var niverandi buseta og pjonusta, hvort ad pad a0 eldast feeli 1 sér
breytingar a heilsu og/eda pjonustu og hvort ad herri aldur hefdi almennt ahrif &
lif patttakenda. Reett var um hasn®di og hvernig etti ad buia ad folki med
proskahdmlun pegar pad veri ordid gamalt. Einnig var reett um aviskeidid og
hvada atburdir i lifinu hefou skipt pa mestu mali eda haft i for med sér téluverdar
breytingar 4 lifinu. Komid var inn 4 vinnu, tomstundir og almenn tilbod fyrir

eldri borgara og margt annad.

Einstaklingsviotolin folust meira i samredum um personulegt lif og minningar
en eins og kom fram i adferdafredikaflanum byggjast opin vidtol & samraedum
par sem umreduefnid er fyrirfram akvedid en ekki innihaldid. Markmio
vidtalanna var medal annars ad f4 upplifanir peirra, sdgur um lifshlaupid,

nuverandi adstedur og 6skir um framtidina.

[ nidurstédunum nefni ég patttakendur ekki med peirra réttu nofnum, vitna i pad

sem pau segja 1 vidotolunum og tengi pad vio fredilega umfjollun.

6.1 Olikt lifshlaup

[ vidtolunum kom fljotlega fram ad umraeda um efri arin og hvada pydingu pad
hefur ad eldast var nokkud ny af nalinni fyrir flesta patttakendur. Eins og kemur
fram i kafla prju pegar rett er um aldur og lifshlaup (Priestley, 2003) hefur folk
me0 proskahomlun oftast ekki upplifad aldurstengdar hlutverkabreytingar (barn,
unglingur, foreldri, maki, fyrirvinna, lifeyrispegi). Patttakendur hugsudu neer
allir 1itid um efri arin og undirbuning peirra, flestir upplifdu hugtakio aldur
00ruvisi en adrir og upplifdu sig ekki gamla. beir fundu po6 fyrir breyttu
heilsufari og ad peir purfa meiri studning og pjoénustu og pad er i samrami vid

adrar rannsoknir sem rett er um i fjorda kafla (Bugge og Thorsen, 2004;
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Styrktarfélag vangefinna, 2008; Sjerengen o.fl., 2005; Thorsen og Olstad, 2005).
Samfélagid sem peir hafa buid i hefur haft ahrif & upplifun peirra 4 aldri sinum,
pad ad eldast er ekki akvedinn timi eda kafli i lifi folks heldur felst i
breytingarferil i gegnum allt lifsskeidid. Pannig hafa pau félagslegu hlutverk sem
patttakendur hafa upplifad ahrif & hvernig peir horfa a eigin aldur (Priestley
2003; Thorsen og Olstad, 2005). betta kom vel i 1j6s i ordum Gunnars, sem er

ramlega sextugur:

Eg bjo & solarhringsstofnun og by 4 sambyli en kann 6skop illa vid mig
par. Eg vil flytja. Eg vil fara vestur, bua a sérhad og eignast konu, veit
ekki alveg hvernig konu, par sem ég bjo pegar ég var litill. Og verda
skipstjori eda styrimadur, ég verd eldgamall. Amma min er eldgomul

120 eda 105 ara. Pad er ekki betra ad bua 4 sambylinu.

Hann er rumlega sextugur og med draum yngri manns. ZAviskeid hans hefur
verid 60ruvisi en gengur og gerist. Eina vardan i hans lifshlaupi var flutningur ad
heiman sem barn, 4 stofnun og hann vildi taka upp pradinn fra peim tima

(Priestley 2003). Hann tok 6ldrun ekki til sin og sé sjalfan sig ekki sem slikan.

Bakgrunnur Pals er olikur 6fatladra jafnaldra og litar lifssyn og aviskeid hans

eins og fram kom 1 pessu oroum:

Eg flutti 4 stofnun pegar ég var barn, ég saknadi mjog fjolskyldunnar.
bar purftum vid ad vakna snemma, borda 61l saman i matsalnum og svo
a0 vinna. Svo var kvoldmatur. Vid mattum ekki hafa utvarp i gangi og
ekki sjonvarp og urdum ad fara ad sofa klukkan niu, pa kom
forstodukonan og slokkti 1josin. Vid mattum ekki fara i bio...Eg bjo i 30
ar par og starfsfolkid potti mér leidinlegt. Pad var alltaf ad sida okkur.
Meér leiddist mikid par. Dag einn kom kona i heimsokn og hin hjalpadi
mér mikid og ég segi ad hiin hafi bjargad mér. Eg sagdi henni ad mér
leiddist svo mikid og hin sagdi ad pad veri kominn timi til ad ég flytti.
Eg flutti 4 sambyli og mesti munurinn 4 stofnuninni og sambylinu er ad

bad er miklu betra starfsfolk 4 sambylinu.
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[ rannsékninni komu ekki fram miklar upplysingar um hvada aldurstengdu
atburdir hafa skipt pau mestu mali milli tvitugs og fertugs. Sumir attu erfitt med
a0 segja frd peim og virtust ekki alveg skilja hvad att var vid. bau tengdu
breytingar helst vio likamlegt astand og sumir sogou ekkert hafa breyst eda gerst

i lifi sinu & pessum arum. Einn patttakandi svaradi po strax og sagoi:

Mesta breyting i lifinu var pegar ég flutti burt af stofnunninni og a
sambyli. Sterri breyting en pegar ég byrjadi ad bua eda gifti mig. bPad

var 16ngu seinna.

Johann aldurstengir atburdi og radar i timar6d. Hann er ordinn frekar fullordinn
og hefur bliid a altekum stofnunum fra barnsaldri og segist ekki hafa upplifad
miklar breytingar a lifsleidinni. Ad ekkert hafi gerst 4 ®viskeidinu sem tengist
aldri. Hann fékk ekki ad fermast eda eiga kaerustu og breytingar hja honum og
fleirum tengdust helst heilsu. Inga sagoi: ,,pad er handleggurinn, hann vard
fatladur og Pall sagdi ekkert hafa breyst vid ad verda 20 eda 40 ara. Gunnari
fannst ekkert hafa breyst, engin sérstok breyting var honum minnisstaed nema
flutningur ad heiman & alteka stofnun sem barn og Lindu fannst helsta
breytingin vera flutningur ur foreldrahusum um fertugt. Soffia hefur buid uti i
pjoofélaginu. Hun atti goda aesku i foreldrahtisum, fermdist, flutti ad heiman upp
ur tvitugu, gekk i skéla og hof sambud. Han hefur upplifad mun meiri breytingar

sem tengjast félaglegum hlutverkum folks.

batttakendur voru ekki mjog uppteknir af ellinni eda framtidinni og vildu frekar
reda lidna @vi og natidina. betta styour vid pad sem kom fram i kaflanum um
aldur og lifshlaup, ad folk med proskahomlun litur oft 60ruvisi & 6ldrun og
@viskeid og hefur ekki haft somu félagslegu hlutverk og adrir og tekur pvi
6ldrun ekki eins til sin (Priestley, 2003, 2004). Oll voru pau pé samméala um ad
pad sé mikilveegt ad hafa gott starfsfolk, eiga géda vini og verda ekki veikur

pegar madur eldist.
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Arin milli tvitugs og fertugs ma kalla fullordinsar og ar breytinga. A peim arum
er folk oftast ad koma sér upp husnadi, eignast maka, verda foreldrar og taka
patt i vinnumarkadnum svo eitthvad sé¢ nefnt. Patttakendur misstu flestir af
pessum hlutverkum, dvoldu a stofnunum og tengdu pvi félagsleg hlutverk sidur
akvednum aldri (Priestley 2003, Thorsen, 2005). ZAviskeidid rann svipad allt
1ifid og kannski pess vegna fannst peim pau ekki vera 6ldrud eda hugsudu mikid
um efri arin. betta er mikilvaegt ad hafa i huga pegar verid er ad reda um
bjonustu og synir hversu mikilvaegt pad er ad fa upplysingar og hafa samrad vio

aldrad folk med proskahomlun.

6.2 Pjonusta og studningur

batttakendur sem bjuggu sjalfstaett fundu meira fyrir pvi ad eldast og téldu sig
purfa meiri pjonustu en peir sem bjuggu a4 sambylum. bPeim fannst pjonustan
ekki négu go0, fundu frekar fyrir heilsubreytingum og voru ekki nogu orugg.
Toldu sig purfa meiri félagslega adstod og aukna adstod vid prif. Flestir kvidu
meira fyrir eldri &rum og hugsudu frekar um ellina. Hanna hafoi mikio velt fyrir
sér stoou sinni 1 fortid, nitid og framtid. Hun bjoé 1 leiguibid og um busetu sagodi

hun:

Eg bjo i ibud 4 sambyli og pad gekk ekki upp. Sambyli er annars flokks
buseta, er stofnun. Eg var latin flytja annad og hef aldrei fengid ad rada
hvar ég by. Mér finnst ad starfsfolk 4 sambylum eigi ekki ad vera ad
prifa heldur eyda tima sinum med ibuum og gera eitthvad skemmtilegt.
Annag starfsfolk 4 a0 koma og prifa. Pad fer mikill timi starfsfolks a
sambylum i prif og pess hattar. Nuna vil ég flytja, er ekki 6rugg par sem
ég by og vil gott adgengi og hiis med lyftu. Eg vill geedabusetu og velja

hana sjalf.

Undir pessi ord tok Einar og baetti vid ad mikilvegt veeri a0 hafa tekiferi til ad

flytja pegar adstzedur vaeru ekki godar fyrir folk. [ umraedunum kom fram ad
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hakkandi aldri fylgir oft breytt heilsa og porf fyrir meiri pjonustu og studning.

Um pjonustu sagdi einn patttakandinn:

Ju ég er ordin 1élegri. Eg parf meiri adstod vid prif. Eg vil fa pjonustu
hingad (bendir upp fyrir sig) en ekki bara hingad (bendir fram). Eg vil
fa svona pakpjonustu, prif upp i pak, heimilishjalpin prifur bara i
dkvedna hzd, hver a ad prifa hitt ? Eg get ekki lengur farid upp 4
stol...Og ¢ég parf nuna meiri adstod pegar ég fer i leikhus og
kvikmyndahus. Mér finnst purfa meira starfsfolk par til ad adstoda pa

sem par koma.

barna kom fram ad eldra f6lk med proskahomlun hefur oft minna tengslanet eda
0druvisi fjolskyldutengsl en adrir. Algengt er ad fullordin born taki pad hlutverk
a0 sér a0 adstoda aldrada foreldra sina vid ad sa&kja leikhus og ymsa atburdi. En
pvi er sjaldan til ad dreifa hja folki med proskahomlun, pad er hao
samfélagsadstod og starfsfolki. betta er i samreemi vid nidurstodur rannsokna
sem kynntar voru hér ad framan (Bugge og Thorsen, 2004; Syrktarfélag
vangefinna, 2008; Thorsen og Olstad, 2005). Ef horft er ut fra sjonarhorni breska
félagslega likansins er umhverfid ad hindra patttoku og auka fotlun peirra med
pvi ad hafa ekki starfsfolk i kvikmyndahtisum sem adstodar (Barnes, 1998;
Flinkenstein, 2004; Oliver, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b). En samkvamt
norrena tengslaskilningnum meetti kannski segja ad pjonustan etti ad brua bilid
milli einstaklingsins og umhverfisins med pvi ad utvega starfsfolk (Tessebro,

2004).

beir sem bua 4 sambyli virtust ekki finna eins fyrir pvi ad purfa meiri pjonustu

med aldrinum. Par er alltaf starfsfolk og vardandi pjonustu sagdi Pall:

bjénusta i dag er nogu g6d, ég get gert margt en ekki allt. Eg get oft, en
ekki alltaf, farid i bié og leikhiis pvi pad vantar stundum starfsmann.

barf a0 skipuleggja pad adur.

Linda sem einnig byr 4 sambyli tok undir petta og sagoi:
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Eg er mjog anaegd 4 sambylinu. Fa alla adstod og vil ekki bua i ibud.
Eg fa goda pjonustu og get gert allt sem ég vil, alltaf. Eg er komin med
betra einkarymi. Eg vil alls ekki flytja.

Um helmingur patttakendanna virtust vera anaegdir med pjonustu og studning og
toldu sig fa pad sem peir vildu. P6 kom fram ad ef illa gengur ad rada starfsfolk

hefur pad mikil ahrif & pjonustuna.

6.3 Heilsa og starfslok
Flestir voru sammala um ad peir finndu einhvern mun 4 heilsunni en tengdu pad
ekki endilega Oldrun. Ef um hreyfihomlun eda sjukdoma var ad reda dsamt

skerdingu h6fou einkenni venjulega agerst med aldrinum, Soffia sagoi:

Ja pu veist hvernig pad er svona, ég er komin med badi pennan

kefisvetn og ég hef nu ekki verid alveg heil 4 hufi sjalf.

Flestir patttakenda vissu ekki ad vid 67 ara aldur hetta peir ad fa rorkubatur og
verda ellilifeyrispegar. begar pad kom fram voru allir ssmmala um ad folk heettir

ekki a0 verda oryrkjar vid dkvedinn aldur. Pall sagoi:

Vinur minn hefur sagt mér ad pegar vid sem erum fotlud verdum 67 ara
pa heettum vid ad vera fotlud og verdum 6ldrud og pa laekki baturnar
okkar. Petta finnst mér skritid. Eg verd ju fatladur allt 1ifid, madur

heettir aldrei a0 vera fatladur.

Eins og kom fram i umfjollun um 16g um malefni aldrada (1999) er skilgreining
peirra a0 sa sem er ordinn 67 ara er aldradur, horft er 4 akvedinn aldur en ekki er
skilgreint ut fra porfum og vilja. Pad hefur pau ahrif ad folk heettir ad verda
fatlad vid akvedinn aldur og verdur ellilifeyrispegi. Um vinnu sagdi einn

vidmalenda:

Eg vann & Heafingarstod og likadi vel. Svo for ég & verndadan

vinnustad, par likadi mér ekki vel vegna pess ad starfsfolkid var alltaf
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a0 skammast ut i mig. Par voru lika skitalaun. Atvinna fannst fyrir mig
pegar ég var teplega fimmtugur og ég nadi ad vinna i fimm ar. Eg er
med heilkenni og verd fyrr gamall en margir adrir. Vinnan vard of erfid
fyrir mig. Eg heetti og byrjadi i dagpjonustu hluta ur degi. Eg valdi pad
sjalfur pvi ntina parf ég ad hvila mig mikid meira en ég purfti. Eg fer
med leigubil fram og til baka i dagpjonustuna og pad sem ég parf ad
fara. Adur for ég med straetd. bad er margt sem breytist pegar madur

verdur gamall.

bau finna naer 61l fyrir heilsubreytingum en ekki miklum og hafa minnkad vio
sig vinnu med hakkandi aldri. Vinnan skiptir pau miklu mali og flest peirra vilja
ekki heetta ad vinna pegar dkvednum aldri er nad. Pad er sama nidurstada og
kom fram i rannsokninni um vidhorf og adstedur aldradra i kafla fjogur, ad
starfslok eigi ekki ad midast vid akvedinn aldur (Sigurveig H. Sigurdardottir,
2006).

6.4 Témstundir, almenn tilbod fyrir aldrada

begar vid reeddum um témstundir og nytingu 4 almennri pjonustu fyrir aldrada
sagdist Soffia gjarnan vilja nota almenna Oldrunarpjonustu seinna og vissi
eitthvad um pad moguleika sem par bjodast. Johann sem er yfir sjotugt for
stundum 1 heimsokn 1 félagsmidstod aldradra frad ntiverandi dagpjonustu. Vid

spurningu um hvort hann vilji nota tilbo0 fyrir eldri borgara sagdi hann:

Ef ég myndi fa pad, pa myndi ég nota pad. Pad er hagt ad tala vid pau
... Eg tla ad hugsa um pad, mér hefur ekki verid bodid pad ... Eg veit
pad ekki, pa pyrfti ég ad hafa starfsmann med.

Hann virtist ekki vita af tilbooum fyrir eldri borgara eda ad pad steedi honum til

boda ad taka patt. Vardandi tomstundir og félagslif sagoi Pall:

Vid sem erum gomul purfum ad breyta tomstundum okkar pad pydir

ekki ad vid viljum bara hiika heima. Mér finnst gaman a0 ferdast en vil
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ekki mikil leeti og parf ad geta hvilt mig & ferdalogum. Vio viljum gera

somu hluti og adur en bara rolegra og 6druvisi.

Vardandi pad ad nota almenna pjonustu fyrir aldrada sogdust baedi Einar og
Hanna gjarnan vilja nyta pa pjonustu ad ferdast med 6ldrudum og Inga og Soffia
toku undir pad. Pall var 6sammala og sagdist ekki vilja fara i ferdalag med
6ldrudum heldur ferdast med peim sem hann pekkti. Linda var sammala honum

og beetti vid ad hun vildi ferdast med peim sem hun byggi meod.

[ vidtolunum kom fram ad flestir patttakendur sottu tomstundir i Fjolmennt,
fullordinsfreedslu fyrir fatlada og voru par i kor, matreidslu, umraduhdépum og
fleiri tilbodum. Peir svorudu pvi til ad ekki hefdi verid kynnt sérstaklega fyrir
peim hvada tilbo0 peir gaetu nytt sér i almennu félagsstarfi aldrada og hofou pvi
aldrei tekid pau tilbod til sin eda haft val a milli pess ad nyta sérpjonustu eda
almenn tilbod. Petta er 1 samreemi vid nidurstoour islensku konnunarinnar sem
kynnt er 1 fjorda kafla en par kom medal annars fram ad einungis tveir
patttakendur af 151 nyttu almenna dagpjonustu og ad meirihlutinn tok ekki patt i
tomstundastarfi fyrir eldri borgara (Styrktarfélag vangefinna, 2008). Somu
nidurstodur birtast i rannséknunum fra Noregi i sama kafla (Bugge og Thorsen,

2004; Sjerengen o.fl., 2005).

6.5 Oskir og vaentingar

Skodun patttakenda 4 busetu for ad miklu leyti eftir fyrri upplifun peirra og
reynslu. Hvort peir hofdu buid 4 altekum stofnunum eda ekki og hvort peir
ho6fdu haft val vardandi busetu eda annad i lifinu. bPegar reett var um framtidina
komu mismunandi skodanir 1 1jés. Nokkrir vildu breyta nuverandi bisetu, adrir
vildu bua 4 sambyli og ekki flytja i 6ldrunarpjonustu og enn adrir vildu ekki bua
4 sambyli en fara 4 elliheimili, i pjonustuibtidir fyrir aldrada eda aftur 4

aeskuslodir. Afstada peirra for ekki endilega eftir niverandi busetu, en um
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helmingur patttakenda var ekki sattur vio busetu sina i dag. Pall var einn peirra

sem hafoi hugsad mikid um efri arin og framtidina og sagdi:

Eg vil baa med folki sem er & svipudum aldri og ég og er rolegt. Eg vil
ekki flytja 4 venjulegt elliheimili heldur bua afram med vinum minum
sem ég hef bhid med i morg ar. P6 ad vid purfum meiri adstod finnst
mér ad vid eigum ad halda afram ad rdda jafn miklu og 4dur. Pad ma
segja ad ég vilji hafa sému ahrif 4 1if mitt og pegar ég var yngri. Eg vil
hins vegar hafa rolegra umhverfi og parf meiri adstod. Pannig held ég

ad ég verdi anagdur allt 1ifid.

Hér kemur fram mikilveaegi pess ad sjalfredi sé virt og ad pjonusta sé nag. bad
er i anda félagslega likansins ad skortur & pjonustu verdi ekki hindrun og dhersla
sé¢ a sjalfredio, a0 fatlad folk raodi lifi sinu (Barnes, 1998; Finkelstein, 2004;
Oliver, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b). Pall vildi halda sjalfraedi sinu og
bla afram i sérarredi med vinum sinum, pad var pad lif sem hann pekkti og

valdi.

begar rett var um hvernig a ad byggja fyrir aldrad f6lk med proskahdmlun hafoi
Hanna nokkud skyra syn og sagoi:

Ad samtok byggi ibadir fyrir fatlada pegar peir eldast. Eg vil lika alveg
nota sama husna0i og adrir aldradir og byggja eins og gamla folkid.
Pad er samt ekki allt gott sem byggt er fyrir pad. Gott eins og a
Vitatorgi. Ekki ma byggja of litlar ibudir og paer eiga ad vera med
sameiginlegri pjonustu. Eg vill bua i priggja haeda blokk, prjar til fjorar
ibadir & hverri had, allar jafnstorar og med tveimur herbergjum. ToIf
ibtida blokk med sameiginlegu rymi fyrir alla med stélum og bordum.
Par er haegt ad sitja og spjalla og spila, ég vil hafa sal 4 hverri had. bad
er lika hagt ad bjoda inn til sin en sumir vilja rolta um gangana og taka
folk tali og sitja & ganginum og tala saman. Hafa pjonustumiostod
nalaegt. Mér finnst ekki ad margir fatladir eigi ad bua saman i husi. Eg
vil eiga gdda nagranna sem skilja mig og minar adstedur, ad ég sé
fotlud.
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Inga hafoi lika skodun 4 framtidinni og var ekki alveg sammala:

Eg vil flytja ntina og bua i blokk i Breidholti. Eg vil bua alein og i husi
med lyftu. Eg vil alls ekki bua 4 sambyli. Eg vil ekki flytja heim til
mommu. Eg ztla ad fara 4 Hrafnistu pegar ég verd gémul eins og
mamma gerir. Eg vil bua par seinna, i sérherbergi og par er 6ruggt. bar

er géour matur og stutt i matinn.

Hin leit & pad sem sjalfsagdan hlut ad fara 4 almennt elliheimili pegar folk

verour gamalt og gaf til kynna ad par yrdi hun 6rugg. Hins vegar sagdi Linda:

Eg vil ekki flytja pegar ég eldist. Vil alltaf bua 4 sambylinu og eldast
par. Bua eins og nlna, alls ekki flytja annad ... veit ekki ef €g er 90 ara

a0 bua hérna, en vil pa samt bua 4 sambyli.

Huin eins og Pall vildi btia i sértaekri pjonustu, pau pekktu ekkert annad. Hin var
akaflega anagd med pjonustuna og upplifdi ad hun geeti gert allt sem hin vildi
og pvi veri engin astada til ad breyta. Johann hafdi dkvednar skodanir 4

elliheimilum:

Nei, nei pakka pér fyrir. Eg 4 vini 4 elliheimili og pau mega ekki fara
ein at ... Eg veit ekki hvort pad er bad par sem pau geta farid i. Mér bara
langar ekki ad lata pau hanga inni. Pad eru reglur par og ég vil ekki fara
4 svoleidis heimili. Eg vil btia hér og hafa mitt dét i fridi og ekki lata
skemma pad fyrir mér. Eg vil ekki fara 4 elliheimili eda annad sambyli,

ég fer ekkert hédan.

Vardandi pad hvernig 4 ad byggja og skipuleggja pjonustu fyrir aldrad f6lk med

proskahdmlun segir hann:

Folk 4 a0 bua afram heima ef pad vill, leyfa folki ad vera i frioi. Folk &
a0 fa a0 bua 4 sama stad. Ef hiisna0id er ohentugt pa rifa veggi, breyta.
Eda byggja nytt hus med engum tréppum, ganga bara beint inn. bau
eiga a0 rada sjalf. baod 4 ekki ad loka pad inni. Leyfa folki ad hafa opin

herbergin sin og ganga frjalst um og ekki segja peim ad fara ad sofa
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snemma ef pau vilja pad ekki. Pad 4 bara ad leyfa peim ad vera heima.

Bara venjuleg hiis med herbergi eda ibudir med 60ru gomlu folki.

Skodun Johanns byggir & upplifun hans a altekum stofnunum. Hann vildi ad
folk med proskahomlun og aldradir byggju saman og ekki & stofnun. Hann taladi
mikid um ad ekki @tti ad loka folk inni og var upptekinn af sjalfreedinu enda
sviptur pvi storan hluta a&vi sinnar. Hann hafdi einnig upplifad stimplun og
fordoma fra samfélaginu og taladi um a0 ekki @tti ad gera grin ad fotludu folki,
hrekkja pad og strida pvi. Ad pad tti ekki ad fara illa med folk sem er lamad
svo pao eigi gott lif framundan. Hann upplifdi adkast, Gtilokun og stridni en taldi
a0 pad hefdi nu breyst til batnadar 1 dag. Framtidarsyn Soffiu var svipud. Hun
taladi ekki mikid um stimplun en fannst oft fram hja sér gengio 0t af skerdingu
sinni og hafdi pannig oft upplifad héfnun. Hin hafdi mun minna velt fyrir sér

elli og 61drun en pegar ég spurdi hana sagdi hun:

Byggja eitthvad annad en elliheimili. Svona eins og kallad er Buseti eda
hvad petta er. Hafa svona svipadar adstaedur og beir ef pad er haegt, pa
veeri pad fint. Folk sé med ibuo.

Vardandi spurningar um hvort pad atti ad byggja fyrir folk med proskahdmlun
med 60rum Sldrudum og hvernig hun sai sina eigin busetu i framtidinni svaradi

hun:

Ja, nu er ég ekki kominn svo langt. Ja nu veit ég ekki bara hvada, ni er
ég bara mat (brosir). Eg veit ekki hvernig 4 ad lita 4 pessi mal ... Nei ég
hef ekkert hugsad neitt um pad. Nema hvad ad reyna ad hafa 1ifid
jakveett og gott ... Eg myndi frekar vilja btia 4fram heima ef ég get sko,
pa myndi ég gera pad. Pad er miklu betra.

batttakendur voru sammala um mikilvaegi pess ad hafa val, ad geta buid heima
eins lengi haegt veeri og ekki @tti ad byggja upp stofnanapjonustu. beir sem vildu
bua afram 4 sambylum 16gdu aherslu 4 ad heimili peirra veaeri ekki stofnun heldur

venjulegt heimili. Peir h6fou allir upplifad ad hafa buid 4 stofnunum eda hafa
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haft mun minna einkarymi adur og ad bua a sambyli med tveimur eda premur

060rum fannst peim vera venjulegt heimili, ad peir leigi ibtid saman.

6.6 Fjolskylda

batttakendur t6ludu ekki mikid um fj6lskyldu sina, pau voru ordin fullordin og
morg buin ad missa nanustu adstandendur eda misstu naid samband pegar pau
voru flutt & alteekar stofnanir sem bdrn. Sumir voru po i agaetum tengslum vid
storfjolskylduna og pad voru frekar peir sem bjuggu heima fram 4 fullordinsar.
Vardandi félagsleg hlutverk pa voru pau ekki i hlutverki elstu kynslodarinnar
innan fj6lskyldunnar, sem faer oftast adstod fra bornum og barnabdérnum.
Svipadar nidurstoour koma fram i norsku rannsékninni um proskahéomlun og
6ldrun sem fjallad er um i kafla prju (Bugge og Thorsen, 2004) og i konnun um
lifsadsteedur folks med proskahdmlun 45 ara og eldra sem kynnt er i sama kafla.
bar segir ad 85% patttakenda hafi buid einir, ekki hafi verid um maka og bérn ad
raeeda sem bendir til minni fjolskyldutengsla og 6druvisi fullordinshlutverka i

storfjolskyldunni (Styrktarfélag vangefinna, 2008).

begar ratt var um pjonustu og studning fyrr i pessum kafla kom fram ad folk
me0d proskahdmlun hefur mun minna tengslanet en adrir og er had félagslegum
tengslum vid starfsfolk og studningi samfélagsins. I vidtolunum kemur vel fram
hvao starfsfolk getur haft mikil ahrif & lif peirra, sérstaklega forstooufolk eda
stjornendur. Hvad pad skiptir miklu mali hvada vidhorf og framkomu pad og
pjonustuveitendur hafa, sem aftur itrekar hvad mikilvaegt er hvernig hugtakio

fotlun er skilgreint og skilid.

6.7 Sjalfraedi og upplysingar
Neer allir patttakendur hofou litio haft ad segja um busetu sina i gegnum tidina
og ekki fengid a0 rada sjalfir hvener og hvert peir fluttu. beir voru fluttir 4 milli

busetutrreeda an samrads vio pa og an pess a0 geta haft ahrif & med hverjum peir
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bjuggu. Pad virdist po hafa verid ad breytast allra sidustu ar. Soffia sagdist purfa

a0 flytja ur naverandi husnadi:

Nei madur veit ekkert hvad 4, hvert madur a ad flytja sko madur verdur
nattirulega, sko, sko ég verd einhvers stadar ad vera par sem
straetisvagnar ganga, sko og mé ekki fara ar beenum eda upp i Arbz eda
Breidholt eda pa leidina...Eg veit ad Gunna, ad hin 4 ad flytja i
Vesturbainn, pad sem €g veit, en ni eru malin pannig, standa pau hja

mér, ad nu veit g bara ekkert hvert ég flyt.

Huin vissi ekki hvort hun flytti, hvert, hvenar og med hverjum hun kemi til med

a0 bua og vardandi blisetu sagdi hun:

Madur er nu ekkert sattur vid ad vera alltaf ad flytja, & hvern einasta
stad og spyrja mann ekkert og hvort manni likar petta. S¢ eitthvad betra,
hvort petta er verra eda hvernig petta er...Eg vil ekki bua med Gunnu,
vid getum ekki buid saman. Eg vildi btia bara i litilli ibud, bua kannski
med manni eda einhverjum vin. Betra ad blia med manni en einhverjum
sem madur pekkir ekki neitt. Eg vil ekki btia ein, ég vil frekar hafa

einhvern félagsskap.

Johann vildi alls ekki flytja, hann var loksins 4 peim stad sem hann fékk ad velja
og hafa ahrif 4 med hverjum hann bjé. Hann hafdi fengio nég af flutningum 4
milli stofnana an pess ad vera spurdur og an pess ad vita af hverju hann purfti ad
flytja. Hann taldi einkalif og einkarymi mjog mikilveegt og fann mikinn mun 4
regluveldi 1 dag og adur, upplifdi sjalfraedi i fyrsta sinn. Hann sagoist ekki vera
reidur pegar hann liti til baka, sagdist ekki hugsa um pad, sé ekki buinn ad vinna
ur pvi en faeri pa leid ad hugsa ekki um pad, pad veri best svoleidis. Hann &tladi
aldrei aftur a0 stiga faeti sinum inn 4 pa stofnun sem hann var fluttur &4 sem barn

4 moti vilja sinum.

Pad kom fram i 6llum vidtolunum ad pau hofou sterkar skodanir vardandi lif sitt,
toku yfirleitt afstoou og vissu hvad pau vildu. Pad kom vel fram pegar einn
patttakandinn sagoi:
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Pad er margt annad sem breytist vid ad eldast. Eg hef spilad 4 gitar og
oft komid fram a tonleikum. Um daginn spiladi ég a4 sidustu
tonleikunum minum. Eg dkvad ad ni vari noég komid. Mér fannst pad
ordid svolitid erfitt. Samt etla ég a0 halda afram ad spila fyrir sjalfan

mig.

Eins og fram kemur 1 freedilegri umraodu i kafla eitt er mikilvaegt ad vernda
sjalfsakvordunarrétt og tryggja patttoku i samfélaginu alla evi eins og kenningar
um edlilegt lif og samfélagspatttoku boda (Bank-Mikkelsen, 1976; Nirje 1980;
Margrét Margeirsdottir, 2001). Til pess parf ad koma auga a samfélagslegar
hindranir og fjarleegja peer eins og studningsmenn breska félagslega likansins
halda fram. Ad fa ekki upplysingar um moguleika & almennri pjonustu eru
hindranir sem skerda sjalfrae0i pvi ad til ad folk geti nytt sér sjalfraedi parf pad ad
pekkja pa valkosti sem eru 1 bodi og skortur & upplysingum um valkosti er stor
pattur sem ognar sjalfredi aldradra (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur

Arnason, 2004).

,

I samraedum okkar var nokkud 1jost ad patttakendur voru ekki farnir ad undirbtia
sig undir efti arin eins og flestir adrir 4 peirra aldri og t6ludu eins og pad vaeri
mjog langt i pad. betta atti ekki bara vid um eftir arin, upplysingar til peirra
hofou almennt verid litlar eda illa settar fram og pad hélst i hendur vid ad
sjalfreedi og val hafdi oft verid tekio af peim. beir vissu ekki af hverju peir purftu
a0 flytja og hver akvad pa0. Johann vissi ekki enn, eftir meira en halfa 6ld, af
hverju hann fékk ekki ad fermast, af hverju hann var fluttur & milli stada, af
hverju hann matti ekki bua med Magga eda af hverju mamma do, enginn
utskyrdi neitt. Hann vissi ekki hvort hann etti rétt 4 lidsmanni eftir 67 ara aldur.
bessi upplysingaskortur kemur 1 veg fyrir val og ef folk hefur ekki val pa er
gengid 4 sjalfreedi pess

[ vidtolunum kom 4 évart hvad patttakendur voru almennt 1itid upplystir um efri
arin. Ekki hafoi verio reett sérstaklega vid pa um pad @viskeid. Pa kom einnig 4

ovart hvao peir toku litinn patt i almennri pjonustu fyrir eldri borgara og pekktu
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varla til peirra moguleika sem bjodast par. beir sem bjuggu a sambylum ségdust
sidur vilja taka patt i almennum tilbodum. Svo virdist sem patttakendur hafi
faestir verid upplystir um moguleika sina til ad nyta sér tilbod fyrir aldrada. beir
tengdu ekki pjonustuna vid almenna 6ldrunarpjonustu og bjuggu 611 og/eda nyttu
dagpjonustu hja sérpjonustu fyrir fatlada. Ekki virdist vera stefnt ad eda aeetlad
a0 pau nyttu almenna Oldrunarpjonustu, hvorki i busetu, dagpjonustu né

tomstundum.

Eins og fram kemur 1 freedilega kaflanum etti aldrad folk med proskahdmlun ad
sekja almenn tilbod fyrir eldri borgara samkvaemt hugmyndafredi um edlilegt
lif og samfélagspatttoku (Bank-Mikkelsen, 1976; Nirje 1980; Margrét
Margeirsdottir, 2001). Ef horft er ut frd norrena tengslaskilningnum parf
starfsfolk ad upplysa pad um moguleikana og brua bilid med studningi ef pess
parf (Taessebro, 2004). Verid er ad yta undir fotlun peirra fra umhverfinu meo
onoégum upplysingum og skort & studningi og gera pau fatladri en pau eru med
pvi ad nota sérpjonustuna. Skerdingin er ekki ad valda fotlun heldur hindrun
umhverfisins samkvamt skilningi breska félagslega likansins (Barnes, 1998;
Finkelstein, 2004; Oliver, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b). bad ma lika
benda 4 ad petta stadfestir pann skilning sem kemur fram i freedilega kaflanum,
a0 fotlun sé afsteed og folk sé misfatlad eftir adstedum og félagslegu samhengi
(Altman, 2001; Brynhildur Flovenz, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b;
Tessebro, 2004).

Samantekt
[ vidtolunum komu medal annars fram éskir og vaentingar patttakenda, reynsla
peirra og vidhorf. I nidurstodunum koma skyrt fram akvedin atridi og pau helstu

cru:

o Ditttakendur hugsudu 1itid um efri arin og undirbuning peirra og flestir litu

a hugtakid aldur 60ruvisi en adrir og upplifdu sig ekki gamla.
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beir fundu einhvern mun & heilsu, en tengdu pad ekki endilega 6ldrun.

beir hofou oft misst af samfélagslega tengdum hlutverkum og hofou
upplifad faar aldurstengdar breytingar.

Breytingar milli tvitugs og fertugs tengdust helst likamlegu dastandi,

sumum fannst ekkert breytast eda gerast i lifi sinu & pessum arum.

beir sem bjuggu sjalfstaett fundu meira fyrir pvi ad eldast og toldu sig

purfa meiri pjonustu.
Pbad komu fram abendingar um porf & meiri pjonustu med heerri aldri.

Flestir vissu ekki ad vio 67 ara aldur heetta peir ad fa drorkubatur en verda

ellilifeyrispegar.

Toémstundir breytast og flestir sakja tomstundir i Fjolmennt,

fullordinsfraedslu fatladra.

beim hafdi ekki verid kynnt tilboo fyrir eldri borgara, h6fou pvi ekki tekid
pau tilbod til sin eda haft val.

batttakendur vildu ekki stofnanavaedda o6ldrunarpjonustu og toldu ad
byggja eigi sameiginlega ibudir fyrir aldrad folk og folk med

proskahdmlun.

beir voru sammala um mikilvagi pess ad hafa val, ad geta btid heima eins

lengi og heegt er og vildu flestir ekki fara a elliheimili.

beir hofou litid haft ad segja um busetu sina gegnum tidina og ekki fengid
a0 rada sjalf hvenar og hvert pau fluttu. Hefur verid a0 breytast sidustu ar.

Upplysingar til peirra voru almennt litlar eda illa settar fram og pad helst i

hendur vid a0 sjalfradi og val var oft tekid af peim.
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o Ditttakendur voru almennt litid upplystir um efri arin. Ekki hafdi verid reett

sérstaklega vio pa um pad aviskeid, undirbuning eda breytingar.
e Dbeir haettu ad vinna 4 almennum vinnumarkadi, en nyttu dagpjonustu.

e Flestir voru hettir ad nota straetisvagna, notudu ferdapjonustu fatladra pess

i stad.

e Drir vildu bia & sambyli. Fimm vildu ekki bua & sambyli, heldur a

elliheimili, i pjonustuibidum fyrir aldrada eda 4 eskuslodum.

o Ditttakendur eru hadir félagslegum tengslum vid starfsfolk og studningi

samfélagsins og starfsfolk hefur mikil ahrif a lif peirra.

e Neer allir patttakendur bjuggu einir, attu ekki maka og/eda bérn sem bendir

til minni fjolskyldutengsla og 60ruvisi fullordinshlutverka.

Eins og fram hefur komid var lagt af stad med prjar rannsoknarspurningar og ég
tel mig hafa fengid eins fullnaegjandi svor vid peim og unnt er midad vid
forsendur rannsoknarinnar og paer rannsoknaradferdir sem beitt var.
nidurstodum kemur fram hvernig folk med proskahémlun litur & lifsadstaedur
sinar og lifshlaup og hvernig pad horfir til framtidar. Upplysingar vardandi
alstedur eldra folks, stoou i dldrunarpjonustu og pa sérpjonustu sem er i bodi
koma vida fram. Medal annars i 16gum um malefni aldradra (1999) sem gefa
opinber vidmid, i kafla prji par sem proun pjonustu er skodud og i vidtolum vid
patttakendur. b6 tel ég mikilvaegt ad skoda pjonustupattinn betur og afla meiri
upplysinga a fjolbreyttari hatt. ba hafa patttakendur komio 4 framfeeri skodunum
sinum um hvernig skuli byggja og skipuleggja pjonustu til framtidar. Eg tel pvi
ad nidurstdour rannsoknarinnar gefi visbendingar um hvernig megi halda afram
og hvada skref megi stiga til framtidar. [ nasta og sidasta kafla mun ég fjalla um

hvada leerdom ma draga af nidurstodunum.
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7. Samantekt og umradur

Eins og fram hefur komid hefur lifaldur pjoda hekkad, folk 1ifio lengur og
verdur mun eldra en adur. Pad hefur i for med sér nyja hugsun og kallar 4 nyja
pekkingu, vidhorf og breytingar 4 pjonustu og skipulagi. Hvorki samfélagid,
samtok fatladra, sérfredipjonustan eda fatladir sjalfir virdast hafa attad sig 4
peim breytingum sem betta hefur i for med sér. Folk med proskahomlun & na
von & 16ngu lifi og parf ad skipuleggja og undirba pad eins og adrir. Lif pess
parf a0 skoda ut fra sjonarhorni lifshlaupsins, ad 1ifid & yngri arum leggur
grunninn ad peim eldri. Vid skipulag pjonustu parf ad horfa ut fra sjonarhorni
lifshlaupsins sem undirstrikar ad 6ldrun er mikilvegur hluti af lifi félks med

proskahdmlun (Priestley, 2003: Thorsen, 2003; Thorsen og Olstad, 2005).

Vardandi pjonustu er aldrad folk med proskahomlun & grau svedi og skiptar
skodanir eru um hvar pjonustan & ad vera, hja almennri 6ldrunarpjonustu eda
innan sérpjonustunnar. Almenn 6ldrunarpjonusta hefur ekki sérstaklega sost eftir
pvi hlutverki ad sinna 6ldrudu folki med proskahdmlun og sérpjonustan oft ekki
haft nagilega goédar adstedur til ad maeta peim. Pessi hopur hefur pvi ad
steerstum hluta verid dsynilegur eda gleymdur og fallid 4 milli pjonustukerfa.
Svo virdist sem samtok fatladra hafi verid upptekin af barattu fyrir born og pa
sem eru & vinnumarkadi og rannsoknir hafa einnig snid mest ad peim

aldurshépum (Priestley, 2003; Thorsen, 2003; Thorsen og Olstad, 2005).

Samkvaemt pessu purfa ad eiga sér stad toluverdar breytingar til ad hagt sé ad
veita 6ldrudu folki med proskahémlun goda pjonustu. I pessu samhengi ma velta
fyrir sér hvort a0 ekki veeri einfaldari og oruggari stada fyrir aldrad folk med
proskahomlun ef ad allir féllu undir s6mu 16ggjof. Pa attu somu
félagspjonustulog vid um alla, med sému réttindum, skyldum og Grraedum. Ekki
veeri heetta 4 ad akvednir hopar féllu & milli pjonustukerfa eins og i dag par sem
togsteita rikir um hvada adilar eigi ad sja um pjonustuna. Baratta samtaka fatlads
folks og folks sem tengist peim faeri pa fram innan sama kerfis og allir nytu gods
af.
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bad er athyglisvert ad bera saman viohorf og pjonustu fyrir aldrad folk annars
vegar og fatlad folk hins vegar pegar reett er um hvar pjonusta fyrir aldrad folk
me0d proskahdmlun & ad vera. Hafa parf 1 huga ad 6ldrunarpjonusta og malefni
fatladra hafa verid undir sitt hvorri stjornsyslunni og starfsmenn peirra hafa verid
innan 6likra svida og unnid vid 6likt skipulag. bjonustan og menntun starfsfolks
er mismunandi og ekki er starfad eftir somu 16gum og hugmyndafradi. Pad sama
a4 vid pegar pjonusta er borin saman i Noregi (Thorsen, 2003; Thorsen og Olstad,
2005). Hugmyndafraoi i malefnum fatladra hefur byggist 4 kenningum edlilegs
lifs og samfélagspatttoku og i dag er helst horft Gt fra norraena
tengslaskilningnum eins og fram kemur i fredilega kaflanum (Brynhildur
Flovenz, 2004; Nirje, 1980; Rannveig Traustadottir, 2003b). Vidhorf innan
Oldrunarpjonustunnar hafa meira verid i anda laeknisfredilega sjonarhornsins og
pjonusta skipuldogo ut fra pvi. Log um malefni aldradra (1999) horfa 4 aldur sem
skilgreiningu en ekki hvort folk er friskt eda veikt og pjonustan hefur verid
stofnanamidud. Fatlad folk hefur adgang ad fleiri busetuformum en aldradir og
altek stofnanapjonusta eins og hjukrunarheimili hefur nanast verio 16god nidur i
malaflokki fatladra. Pad byr i minni einingum, med akvedid einkarymi sem
gefur meiri moguleika 4 ad virda einkalif og parfir hvers og eins. Slik vidhorf
metti 6ldrunarpjonustan taka sér til fyrirmyndar (Astridur Stefinsdéttir og

Vilhjalmur Arnason, 2004).

bad hefur pvi stundum vafist fyrir peim sem starfa innan malaflokks fatladra aod
sja  fyrir sér pjonustu vid aldrad folk med proskahdmlun innan
Oldrunarpjonustunnar. Hun er komin mun styttra 4 veg med ad leggja af
stofnanapjonustu og glimir vid aldursfordéma. bjonustan er oft stofnanamidud,
skipulogo ut fra lacknisfraedilegu sjonarhorni og ekki byggd med sjalfredi folks i
huga (Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur Arnason, 2004). Skoda parf betur
stodu og préoun i almennri Oldrunarpjonustu, hvort greidur adgangur er ad
pjonustu fyrir folk med proskahomlun og hvort vidhorf innan heilbrigdis- og
Oldrunarpjonustu eru ad breytast i takt vid kenningar fotlunarfreedinnar. bad er

porf & méta stefnu og proa 6ldrunarpjonustu sem studlar ad sjalfredi. Ekki hefur
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verid motud skyr stefna um Sldrunarpjonustu fyrir folk med proskahomlun og 1
pessu sambandi er mjog mikilvagt ad rannsakendur, pjonustuveitendur og adrir
hlusti & eldra folk med proskahdmlun og hvad pau vilja og 6ska eftir og ad stefna

s¢ motud i samradi vid pad.

Eins og oft hefur komid fram i pessu verkefni eru aldradir margbreytilegur hépur
med misjafnar og olikar parfir. Samkvemt [6gum um malefni aldradra (1999)
hefur préun i 6ldrunarpjonustu verid ad ferast fra stofnanaveedingu og yfir i ad
folk fai sem mestan studning heim, geti verid par eins lengi og haegt er eda fai
adgang ad pjonustukjornum og ibudum. Einnig ad heimapjonusta skuli midast
vid einstaklingsbundid mat 4 pjonustuporf og hvetja til sjalfshjalpar. bessi
ahersla er i takt vi0 hugmyndafradi um edlilegt lif og samfélagspatttoku, ad allir
eigi jafnan rétt i samfélaginu og ad folk eigi rétt & pjonustu vid sem edlilegastar
a0stedur (Bank-Mikkelsen, 1976; Nirje; 1980; Margrét Margeirsdottir, 2001).
Sému vidhorf birtast i kenningum breska félagslega likansins um fotlun, ad pad
sé ekki skerdingin sem fatli f6lk heldur umhverfid med pvi ad gera ekki rad fyrir
fjolbreytileika mannlifsins. Hugmyndafraeodi pess gengur ut 4 beatt adgengi ad
flestum svidum samfélagsins og breyttu viohorfi til fatlads folks (Barnes, 1998;
Flinkenstein, 2004; Oliver, 2004; Rannveig Traustadottir, 2003b). bessi hugsun
atti a0 baeta lifsskilyrdi allra fatladra og pad 4 einnig vid um aldrad folk med
proskahomlun par sem heatta er &4 einangrun, stofnanapjonustu og tvofaldri

stimplun.

A Islandi byggdu 16g um adstod vid proskahefta fra 1979 4 hugmyndafradinni
um edlilegt lif og samfélagspatttoku og eru pvi adeins tep 30 ar sidan ad fram
kom i 16gum ad folk med proskahomlun @tti rétt 4 adstoo til ad geta ordid virkir
patttakendur 1 samfélaginu. Enn er sjénarhorn leknisfraeedilega likansins haft a0
leidarljosi hja porra folks sem starfar innan malaflokks fatlaora. Hluti af pvi
getur verid hvad litid er tekist 4 og rett um nalgun i pjonustunni. bPad purfa ad
fara fram mun meiri umradur og kynningar & félagslegum skilningi og gagnryni

sem par kemur fram 4 leeknisfraedilegt sjonarhorn. Eins og fram kemur i kafla
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tvd endurspeglar islensk 16ggjof sama tengslaskilning 4 fotlun og Onnur
Nordurlond med sterkum leeknisfraedilegum aherslum (Rannveig Traustadottir,
2006). bad litur 1t fyrir ad fyrstu skrefin hafi verid tekin med nyrri stefnumotun
félagsmalaraduneytisins sem virdist taka mid af kenningum um edlilegt lif og
patttoku og gagnryna skilgreiningar leeknisfraedilega sjonarhornsins. Hun bodar
pvi pjonustu i anda hugmynda breska félagslega likansins og norrena

tengslaskilningsins (Félagsmalaraduneytio, 2007).

[ verkefninu hefur komid skyrt i 1jos hvad fraedileg syn, vidhorf og skilningur &
fotlun hefur haft mikil ahrif & lagasetningar og pjonustu vio fatlad folk og hvad
pad skiptir miklu mali hvernig vid horfum 4 og skilgreinum hugtdk eins og
fotlun, aldur, lifshlaup og proskahémlun. Hvernig vid skiljum og skilgreinum
fotlun skiptir miklu mali pvi sa skilningur styrir hvernig vid bregdumst vid
fotluou folki. Ef vid litum & fotlun Ot fra leknisfreedilegu sjonarhorni bregst
samfélagid vid med pvi ad leggja aherslu & ad laga, lekna, pjalfa, gera vio og
endurhafa en ef 1itid er a fotlun ut fra félagslegu sjonarhorni bregst samfélagio
vid med pvi ad studla ad breytingum og fjarlegja hindranir umhverfisins
(Gudrin V. Stefansdottir 2004; Margrét Margeirsdottir, 2001; Rannveig
Traustadottir, 2003b).

Samantekt

Kenningar um edlilegt lif og patttdku og sjonahorn breska félagslega likansins
eiga margt sameiginlegt. Sem deemi ma nefna pa syn ad fatlad folk eigi rétt 4 ad
vera vidurkennt af samfélaginu & eigin forsendum, med fullri patttoku og ad
skerding sé ekki vandamalid heldur vidhorf samfélagsins til hennar.
Wolfensberger (1985) segir medal annars ad allar skyringar 4 stimplun og
vanmati megi rekja til samfélagsins pvi par eru fravik akvordud. Fram hefur

komid ad pjonustan getur hindrad samfélagslega patttoku og pad er pvi
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mikilveegt ad moéta stefnu 1 pjonustu fyrir aldrad f6lk med proskahdmlun 1 pa att

koma i veg fyrir hindranir.

[ nidurstodum rannsoknarinnar sem og fraedilegri umfjollun komu fram fram
ymsar abendingar og umraedur sem vert er ad skoda og lera af og hér 4 eftir eru

par helstu dregnar saman:

e Folk med proskahémlun verdur mun eldra en 40ur sem hefur i for med sér

nyja hugsun og kallr 4 nyja pekkingu og breytingar 4 pjonustu.

e Skilningur & fotlun hefur mikil ahrif a lagasetningar og pjonustu fyrir

fatlao folk.
e Hugmyndafradi og hvernig hun er framkvaemd motar pjonustu og vidhorf.

e Hugmyndafredin i dag gengur ut fra pvi ad folk med proskahdmlun lifi

edlilegu lifi alla eevina og taki patt i samfélaginu.

o Full patttaka pyodir somu markmid fyrir f6lk med proskahdmlun og adra og

pad sama a vid pegar reett er um pjonustu vid aldroa.

e Modta parf stefnu i 6ldrunarpjonustu fyrir folk med proskahomlun og i

samradi vid pad.

e Hatta er 4 ad pjonusta falli & milli kerfa ef togstreita er um hvada adilar

eigi ad sjd um pjénustuna.

e Naudsynlegt er ad afla meiri upplysinga um pa pjonustu sem er i bodi i dag

fyrir eldra f6lk med proskahomlun.

e Studla parf ad pvi ad folk med proskahdmlun noti almenn tilbod fyrir eldri

borgara.

o Mikilvaegt er ad starfsfolk upplysi folk med proskahdmlun, skapi umraedur

um efri arin og skipuleggi pjonustu med val og sjalfradi i huga.
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e Mikilvegt er ad freda og upplysa folk med proskahdmlun,

pjonustuveitendur og adra um pjonustu og breyttar adstaedur 4 efri arum.

e R®da parf um nalgun i pjonustunni og koma af stad umredum og
kynningu 4 peim félagslegu likonum sem gagnryna leknisfredileg

sjonarhorn.

e Naudsynlegt er a0 rannsakendur, freedimenn, pjonustuveitendur og folk
med proskahomlun hvetji til aukinna rannsokna vardandi o6ldrun og

6ldrunarpjonustu.

Markmidin purfa ad vera héleit, umhverfi sem matir porfum allra. Gott
velferdarsamfélag 4 ad gera rad fyrir 61lum manneskjum og fjolbreytileika peirra
og allt sem dregur ur hindrunum i samfélaginu fyrir fatlad folk etti ad nytast ad

einhverju leyti fyrir alla.

Ad baki er vinna vid laerdomsrikt, skemmtilegt og krefjandi verkefni. Asteedan
fyrir vali efnisins var s bryna porf ad fa ad vita hver stada aldrads folks med
proskahdmlun er i dag. Gagnlegt hefoi verid ad skoda enn betur akvedna paetti
rannsOknarinnar, sérstaklega pjonustuna og stoou hennar og frodlegt veeri ad

taka viotol vid fleiri adila en pad verdur vonandi seinni tima verkefni.

bad er ba0i verdugt og parft ad opna umrazduna um aldrad folk med
proskahdmlun og vekja athygli & stodu peirra. Me0 pvi eru fyrstu skrefin stigin i
pa att a0 studla ad proéun i Oldrunarpjonustu og bata med pvi lifskjor pessa

aldurshops.
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