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Ágrip 

Ritgerð þessi er í tveimur hlutum. Annars vegar fjalla ég um sögu fólks með 

þroskahömlun á Íslandi og dreg í því skyni sérstaklega fram sögu Kópavogshælis 

sem var lengi stærsta stofnunin hér á landi. Hins vegar skrifaði ég lífssögu Ólafs 

Guðmundssonar og birtist hún í seinni hluta ritgerðarinnar. Markmið sögunnar var að 

fá fram upplifun viðmælanda míns, Ólafs Guðmundssonar, á lífi sínu og aðstæðum 

og draga fram dæmi um hvernig þjónustu við fólk með þroskahömlun hefur verið 

háttað á Íslandi frá miðri 20. öld. 

Ég hóf þessa vinnu fyrir nokkrum árum og hef annars vegar byggt á verkefni 

sem unnið var vorið 2005 í námskeiði í eigindlegri aðferðarfræði og hins vegar á 

verkefni í fötlunarfræði sem var unnið árið á undan. Í upphafi var ætlunin að beina 

fyrst og fremst athyglinni að lífssögu Ólafs. Eftir að hafa rýnt í sögu Kópavoghælis 

og lesið um lífssögurannsóknir tók ég þá ákvörðun að fjalla bæði um opinbera sögu 

hér á landi og út frá henni skoða lífssögu Ólafs.  

Niðurstöður gefa til kynna að líf Ólafs hefur mótast af þeim valkostum sem 

honum stóðu til boða á hverjum tíma. Lög fram til ársins 1979 gerðu einungis ráð 

fyrir stofnabundinni þjónustu. Ný hugmyndafræði, sem kennd hefur verið við 

eðlilegt líf og samfélagsþátttöku, fór að ryðja sér til rúms á 6. áratug síðustu aldar. 

Hagsmunasamtök fóru þá að berjast fyrir breytingum á viðhorfum og þjónustu fyrir 

fólk með fötlun. Þrátt fyrir að svo hafi verið lítur út fyrir að framkvæmdin á 

þjónustunni hafi verið töluvert á eftir hugmyndafræðinni. Ólafur hefur til dæmis búið 

inni á mismunandi stofnunum stóran hluta af lífi sínu. 

Núgildandi lög eiga að tryggja fólki með fötlun, fulla þátttöku í samfélaginu, 

jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna. Lífssaga Ólafs sýnir að 

hann hefur ekki haft tækifæri til fullrar þátttöku í samfélaginu. Lífskjör hans hafa 

færst í átt að jafnrétti og sambærilegra lífskjara en hann hefur lifað lífi sínu innan 

þeirra takmarkana sem samfélagið hefur sett fólki í hans stöðu. 
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Abstract 

The thesis is divided into two parts. The first part is about the historical research on 

total institution. I will look at the lives of people with learning disabilities in Iceland 

and specially focus on Kópavogshæli that was for a long time the largest total 

institution in Iceland. The second part is about the live history of Ólafur 

Guðmundsson. The goal is to focus on how Ólafur, my participant, sees his life and 

circumstances and to put his story in a wider context by looking at how the service 

has been for people with learning disabilities in Iceland from the middle of the 20th 

century. 

        I started this study few years ago. On one hand it is based on a small research 

that was carried out in the spring of 2005 in a course in qualitative research and on 

the other hand on an assignment in disability research course the previous year. In 

the beginning my plan was to mainly focus on the live history of Ólafur But after 

having looked into the story of Kópavogshæli and read about other researches in life 

history I decided it would be interesting to research the official history of Iceland and 

compare it to the life history of Ólafur.   

The result of the research indicates that Ólafur's life has been moulded of the 

options that were available to him at each time. The law since 1979 had mainly 

focused on institutionalized service. New ideology broke through in the 50's and 

disability associations started advocating for a change of attitude and service for 

people with learning disabilities. Despite these changes it looks like the process in 

the service was way behind the ideology. Ólafur, for example has lived in various 

institutions most part of his life.  

The current law is to secure people with learning disabilities a full 

participation in the community, equality and standard of living compared to other 

members of the society. The life history of Ólafur shows that he has not had the 

opportunity to engage a full participation in the community. His standard of living 

has moved towards equality and comparable life but he still lives within the 

boundaries that the community puts people like Ólafur in. 
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Formáli 

Eftirfarandi lokaverkefni er lagt fram til fullnaðar M.Ed. – gráðu í þroskaþjálfafræði 

við Kennaraháskóla Íslands. Vægi þess er 10 einingar. Leiðsögukennari er Guðrún 

Valgerður Stefánsdóttir, lektor við Kennaraháskóla Íslands. Ég vil þakka henni góða 

leiðsögn, uppbyggjandi gagnrýni og samstarf.  

Þáttakendur í rannsókninni koma ekki fram undir réttum nöfnum. 

Viðmælandi minn hefur fengið nafnið Ólafur Guðmundsson. Okkur til aðstoðar við 

gerð lífssögunnar er kona með þroskahömlun, Ólöf, sem hefur verið samtíða Ólafi 

síðan hann var barn, búið í næsta nágrenni eða á sömu sambýlum. Hún hefur verið 

okkur mikilvæg aðstoð þar sem hún hefur deilt sömu kjörum og Ólafur, man fyrri tíð 

betur og hefur meira talmál.  

Ég vil sérstaklega þakka þeim báðum fyrir að hafa gefið sér tíma til að taka 

þátt því án þeirra hefði rannsóknin ekki orðið að veruleika. 
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1. Inngangur 

Formleg þjónusta við fatlað fólk hér á Íslandi á sér ekki langa sögu. Fram kemur í 

umfjöllun hér á eftir að það var ekki fyrr en árið 1930 sem fyrsta heimilið var sett á 

stofn. Þá var engin stefna til af hálfu stjórnvalda í málaflokknum þar til lög um 

fávitastofnanir voru sett árið 1936. Lagasetningar fram til ársins 1979 miðuð að 

stofnanabundinni þjónustu og var talið nægja að reka eitt aðalhæli fyrir landið allt. 

Það var Kópavogshælið sem sinnti því hlutverki. 

 Lítið hefur verið skrifað um reynslu og líf fólks með fötlun fyrr en á allra 

síðustu árum og þar ber sérstaklega nefna fólk sem á erfitt með að tjá sig í mæltu 

máli. Því lék mér forvitni að vita hvaða augum viðmælandi minn lítur á líf sitt. Ég tel 

sögu hans merkilega og geti varpað ljósi á þær aðstæður sem fólki í hans stöðu hafa 

verið búnar. Saga hans endurspeglar að mörgu leyti þá valkosti sem hann hefur haft í 

lífi sínu. Því er ætlunin skoða sögu hans samhliða hugmyndafræði og þróun í 

málefnum fólks með fötlun hérlendis. Tilgangur minn var meðal annars að skoða 

hvað það var sem leiddi til þess að fólk með fötlun var vistað á stofnunum og hvernig 

líf þess hefur verið eftir að það flutti út af þeim. 

 Viðmælandi minn, Ólafur Guðmundsson, er fæddur árið 1951. Hann fæddist í 

sjávarþorpi en bjó frá barnsaldri á stofnun í sveit. Þar bjó hann til ársins 1971 er hann 

flutti á aðra stofnun í þéttbýli. Þegar ákveðið var að leggja niður þá stofnun árið 

1992, flutti hann á sambýli í Reykjavík og síðar á annað sambýli þar sem hann býr í 

dag. Ólafur hefur  takmarkað talmál. Ég lít ekki á það sem hindrun og vil með þessu 

verkefni undirstrika þá skoðun mína að hann hafi margt til málanna að leggja. Ég tel 

afar mikilvægt að rödd hans heyrist og reynsla hans sé ekki sniðgengin þrátt fyrir að 

hann geti ekki tjáð sig í mörgum orðum.   

   

1.1 Bakgrunnur rannsóknar 

Ég útskrifaðist sem þroskaþjálfi árið 1986 og hef unnið með fólki með fötlun síðan 

þá. Það nám sem nú er senn að ljúka hóf ég árið 2001 og hef verið í því samhliða 

vinnu ef frá eru taldir fjórir mánuðir í lok síðasta árs. Ég hef unnið bæði með börnum 

og fullorðnum en starfa nú sem forstöðuþroskaþjálfi í íbúðarkjarna. Á þessum 

rúmum tuttugu árum hefur margt breyst í hugmyndafræði og þjónustu við fólk með 

fötlun og tel ég mikilvægt fyrir mig sem fagmann að horfa gagnrýnum augum á 
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nútíðina í ljósi fortíðarinnar. Ég hef á undanförnum árum fengið áhuga á sögu og 

þróun á þjónustu við fatlað fólk.  

Rannsókn þeirra Atkinson, Jackson og Walmsley (1997) bendir á nauðsyn 

þess að skrá sögur þeirra sem bjuggu á stóru stofnunum á fyrri hluta síðustu aldar.  

Þetta fólk er að hverfa á vit forfeðranna og með þeim hverfur sagan. Opinber gögn 

og skrár um stofnanirnar segja oft aðra sögu en fólkið sem upplifði það að búa á 

stofnunum. Þau benda á möguleikann að nota samhliða opinber gögn og lífssögu 

fólks til að fá fram heildarmyndina. Hægt er að skoða félagslegt, læknisfræðilegt og 

pólitískt samhengi sem mótað hefur þjónustu og viðhorf til fólks með þroskahömlun. 

Ég vel því að skoða lög og reglugerðir, þróun í hugmyndafræði og sögu stærstu 

sólarhringsstofnunar hér á landi til þess að fá fram mynd af því umhverfi sem mótaði 

þjónustuna fyrir fólk með þroskahömlun.  

Aukinn áhugi er á sögu jaðarhópa og sést það í fjölda lífssögurannsókna. Þar 

fyrir utan er mikilvægt fyrir fólk að segja sögu sína. Ekki síst sögu þeirra sem lifðu 

og hrærðust innan lokaðra veggja sólarhringsstofnana, því ef ekkert er að gert hverfur 

þessi saga eins og þetta fólk hafi aldrei verið til eða ósýnilegt (Atkinson o.fl., 1997).  

Í rannsókninni nota ég hugtökin fólk með þroskahömlun eða fólk með fötlun, 

jöfnum höndum þó ég geri mér grein fyrir að ýmsar skoðanir séu á notkun þeirra. 

Umfjöllun mín miðast þó fyrst og fremst við fólk með þroskahömun. Fylgismenn 

félagslegra sjónarhorna á fötlun hafa lagt á það áherslu að málfarið endurspegli 

aðgreiningu á milli skerðingar og fötlunar. Þeir nota hugtökin fatlað fólk með 

merkingunni að umhverfið fatli fólk. Aðrir hópar hafa komið með óskir um hvernig 

þeir vilja láta vísa til sín, svo sem fólk með þroskahömlun. Áhersla þeirra er að þau 

sé fyrst og fremst manneskjur sem vilja fá viðurkenningu á mennsku sinni. Átak 

félag fólks með þroskahömlun tekur undir þessar skoðanir (Rannveig Traustadóttir, 

2003b). Orðanotkun í söglegu samahengi er í samræmi við þau orð sem notuð voru á 

hverjum tíma, þau eru lýsandi fyrir viðhorfin sem þá voru ríkjandi og hef ég ekki 

alltaf breytt þeim í umfjöllun minni. 
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1.2 Rannsóknarspurningar 

Rannsóknarspurningar eru þrjár. Þeim er ætlað að stýra því hvert ég stefni í þessu 

verkefni, og setja ramma um efnið. Auk þess leiða þær til ákveðinna aðferða sem 

nánar verður skýrt frá í kaflanum um rannsóknaraðferðir (Silverman, 2005). Einkum 

er verið að leita eftir áhrifum frá stefnubreytingum stjórnvalda og áhrifum frá 

hugmyndafræði á líf og aðstæður Ólafs og annarra sem hafa notið þjónustu í 

málefnum fatlaðra. Ég einskorða mig að mestu við tímabilið frá 1950-1992 en þá 

voru núverandi lög um málefni fatlaðra samþykkt (Lög um málefni fatlaðra nr. 

59/1992) og þá var ákveðið formlega að leggja Kópavogshæli niður (Stjórnarnefnd 

Ríkisspítala, 1992). 

Rannsóknarspurningarnar eru: 

Hvernig varpar saga Ólafs ljósi á aðstæður fólks með þroskahömlun á 

Íslandi á seinni helmingi 20. aldar? 

Hvernig upplifir Ólafur líf sitt og aðstæður?  

Hvað mótaði þjónustuna á Kópavogshæli á árunum 1952 – 1992? 

Ritgerðin skiptist í sex aðalkafla. Í inngangi er rannsóknin kynnt, markmið og 

rannsóknarspurningar. Þá er fræðilegur hluti sem fjallar um ýmsar kenning og ólík 

sjónarhorn á fötlun auk yfirlits yfir nokkar lífssögurannsóknir sem tengjast þessum 

vettvangi. Næst er söguleg þróun stuttlega rakin ásamt lögum sem hafa verið sett í 

málaflokki fólks með fötlun. Auk þess fjalla ég um Kópavogshælið. Í fjórða kafla 

segi ég frá þeim rannsóknaraðferðum sem ég beiti. Fimmti kafli er um lífssögu Ólafs 

Guðmundssonar. Í lokin eru dregnar saman helstu niðurstöður auk samantektar um 

efni ritgerðarinnar. 
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2. Fræðilegur og sögulegur bakgrunnur 

Í þessum kafla er ætlunin að gefa yfirlit yfir fræðilega og sögulega þætti sem lagðir 

eru til hliðsjónar í verkefninu. Um leið gefa þeir til kynna hvernig hugmyndafræði 

hefur breyst og þróast frá því snemma á síðustu öld. Allar þessa hugmyndir eiga það 

sameiginlegt að þær fjalla um hóp fólks sem á einhvern hátt er talið víkja frá þeim 

viðmiðum sem talin eru ríkjandi.  

Fyrst er sjónum beint að sögulegri þróun erfðafræðilegra og læknisfræðilegra 

sjónarhorna, en þau eru af mörgum talinn vera það sem hinn hefðbundni og ríkjandi 

skilningur á fötlun grundvallast á. Þá verður fjallað um kenningar um stimplun og 

síðan hugmyndir og kenningar um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku sem fram komu á 

sjöunda áratug aldarinnar og ollu þáttaskilum í félagslegri stöðu fólks með 

þroskahömlun. Að lokum er gerð grein fyrir þeim félagslega skilningi sem birtist í 

norrænum og breskum hugmyndum um fötlun. 

 

2.1 Mannkynbótastefnan og læknisfræðilegur skilningur á 

fötlun  

Það skeið í málefnum fólks með þroskahömlun, sem hófst um aldamótin 1900 og stóð 

fram yfir heimsstyrjöldina síðari, hefur oft verið kennt við erfðaótta og aðgreiningu 

(Atkinson og Walmsley, 1999). Þá stefnu, sem þá var ríkjandi og fólst í því að loka 

fólk með þroskahömlun og aðrar skerðingar inni á sólarhringsstofnunum, má að 

miklum hluta rekja til kenninga í erfðafræði sem kristölluðust í mannkynbótastefnunni 

svonefndu. Þessi fræði áttu miklu fylgi að fagna um og upp úr aldamótunum 1900 en 

um það leyti settu fræðimenn fram þær kenningar að meðfæddir erfðaþættir yllu 

andlegum vanþroska og geðsjúkdómum. Þessar hugmyndir voru sóttar til félagslegs 

darwinisma sem leit svo á að lífið væri barátta milli þeirra hæfu og miður hæfu. Þeir 

sem álitnir voru afbrigðilegir vöktu samfélagslegan ótta um siðferðilega hnignun þjóða 

(Unnur B. Karlsdóttir, 1998).  

Þjóðfélagsbreytingar í kringum aldarmót 19. og 20. aldar höfðu áhrif á líf og 

viðhorf til fólks með þroskahömlun. Heimili borgarsamfélagsins gátu ekki fundið 

fólkinu hlutverk líkt og sveitaheimilin og hugsunin var einnig sú að fatlað fólk ætti 
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að einangra á stofnunum undir handleiðslu sérfræðinga. Þegar fólki var síðan safnað 

saman á stofnanir virtist um mikinn fjölda fólks vera að ræða. Þannig varð fólkið 

sýnilegra um leið og átti að gera það ósýnilegt (Braddock og Parish, 2001). Lausnin á 

vandanum var að setja lög um ófrjósemisaðgerðir. Röksemdafærsla eins af 

fylgismönnum slíkra aðgerða á Íslandi voru meðal annars þau, að uppihald fábjána, 

eins og það var orðað, væri dýrt. Þeir sköpuðu það að auki aldrei verðmæti og fengi 

fólkið að eignast afkvæmi yrðu byrðar samfélagsins ennþá þyngri (Unnur B. 

Karlsdóttir, 1998). 

Arfbótastefnan eða mannkynbótastefnan var í eðli sínu aðskilnaðarstefna sem 

skipti fólki í tvo hópa, hina hæfu og hina óhæfu. Afleiðing hennar var að fólki með 

þroskahömlun var ýtt út á jaðar samfélagsins og það útlokað frá þátttöku í því, meðal 

annars með því að vista það á altækum stofnunum (Braddock og Parish, 2001; 

Atkinson o.fl., 1997; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Alla 20. öldina hafa læknisfræðileg sjónarhorn litið á fötlun sem persónulegan 

harmleik viðkomandi manneskju og fjölskyldu hennar (Rannveig Traustadóttir, 

2006a). Læknisfræðin hefur lengi leitast við að skilgreina fötlun sem frávik frá hinu 

eðlilega og læknisfræðileg þekking hefur verið nýtt til að „lækna“ skerðingu með því 

að greina hana og senda einstaklinginn í viðeigandi meðferð þar sem veitt er 

meðhöndlun, endurhæfing og umönnun, allt eftir því hvers eðlis skerðingin er 

(Atkinson, 1997; Rannveig Traustadóttir, 2003a). Bent hefur verið á að með 

læknisfræðilegri greiningu sé manneskjan dæmd á þann hátt að fötlunin verði oftast 

megineinkenni hennar (Rannveig Traustadóttir, 2003a, 2006a).  

Læknisfræðilegur skilningur á fötlun leggur nánast að jöfnu skerðingu 

(impairment) og fötlun (disability). Þegar litið er á fatlað fólk frá sjónarhorni 

læknisfræðilegs skilnings er athyglinni beint að skerðingunni og horft er á fötlun sem 

galla eða afbrigðileika (Williams, 2001; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006). Rót vandans er hjá einstaklingnum sjálfum, hann er talinn í þörf 

fyrir umönnun, lækningu, meðferð eða þjálfun. Litið er svo á að batahorfur sem hægt 

er að vænta séu tengdar ástandi viðkomandi og einkennum skerðingarinnar (Altman, 

2001; Williams, 2001). 

Læknisfræðilega líkanið leitast við að breyta og lækna manneskjuna þannig 

að hún passi umhverfinu. Áherslan er á lækningu og endurhæfingu, það er þjónustan 

er nokkurs konar viðgerðarþjónusta (Cole, 2001). Læknisfræðilegi skilningurinn 

hefur verið gagnrýndur fyrir að taka ekki tillit til áhrifa sem umhverfið getur haft á líf 
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fólks því margt í því beinlínis hindrar þátttöku fólks með skerðingar í samfélaginu 

(Tøssebro, 2004).  

Margir telja að þetta sjónarhorn sé enn ríkjandi í þjónustu við fólk með fötlun 

þar sem skipulagið leitast við að ráða bót á skerðingu fólks meðal annars í þeim 

tilgangi að greiða þeim leið til fullrar samfélagsþátttöku (Rannveig Traustadóttir, 

2003b). Þannig var hugsunin með sambýlum að fólk hefði tækifæri til að lifa eðlilegu 

lífi. Enn er tilhneiging til að flokka fólk saman eftir þjónustuþörf sem metin er eftir 

mælitækjum sem kerfið býr yfir með það markmið að auka lífsgæði og draga úr 

áhrifum skerðingarinnar. Auk þess þarf fólk með skerðingar helst að hafa skilgreinda 

greiningu til þess að fá þjónustu þrátt fyrir að umræðan sé um samfélag fyrir alla eða 

skóla án aðgreiningar (Tetler, 2005).   

 

2.2 Stimplun og altækar stofnanir   

Ýmis orð eru notuð um þá sem skera sig úr fjöldanum. Orð eins og „frávik“, 

„fráviki“, „stimplun“, „brennimerking“, „þau“ og „við“, og „hinir“.  

Einnig eru til orð og hugtök eins og þroskaheftur eða vangefinn sem eiga að gefa til 

kynna eða tákna skerðingar fólks. Flest hafa þessi orð fengið neikvæða og 

niðurlægjandi merkingu í tímans rás (Margrét Margeirsdóttir, 1983). 

Goffman (1963) segir að orðið stigma (stimplun) hafi verið notað sem 

brennimerki á líkama fólks til að gefa til kynna að aðrir ættu að forðast viðkomandi á 

almannafæri. Um var að ræða til dæmis þræla, glæpamenn eða svikara í Grikklandi 

hinu forna. Seinna færðist merking stimplunar frá hinu líkamlega yfir á félagslega 

afleiðingu þess að vera stimplaður eða með frávik. Það að vera stimplaður getur haft 

í för með sér viðhorf sem lýsa viðkomandi sem ekki alveg mannlegum. Dæmi um 

lýsandi hugtök eru fáviti, krypplingur og þess háttar orð. Oft eru þessi hugtök notuð 

án þess að huga að nákvæmri merkingu þeirra og um leið eru persónunni eignaðir 

eiginleikar einhvers hóps sem hún er talin tilheyra. Þeir sem bera stimpil eru oft 

meðvitaðir um það og búast við ákveðnu viðmóti af öðrum sem jafnframt eru með 

fyrirfram ákveðnar hugmyndir gagnvart hinum stimplaða. Þetta leiðir af sér að 

samskipti þeirra eru lituð af þessari meðvitund um að einn sé öðruvísi en annar 

(Goffman, 1963). Aðferðir samfélagsins við að flokka fólk byggja á félagslegum 

samskiptum. Þeir sem taldir eru víkja frá ríkjandi viðmiði fá á sig stimpil sem 

frávikar (Rannveig Traustadóttir, 2006a). 
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Fólk sem ber stimpil eða merkimiða er oft ósátt við viðhorf annarra og 

mótmælir þeim eða aðstæðunum sem það er í. Dæmi um það má sjá í lífssögum þar 

sem fatlað fólk andæfði þeim fötlunarstimpli sem settur var á það þegar það flutti inn 

á stofnun (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2004; Bogdan og Taylor, 1982; Atkinson o.fl., 

2000). 

Ólíkar skoðanir hafa verið uppi um skilgreiningar á frávikum og merkimiðum 

frá því að þessar hugmyndir komu fyrst fram. Orðið frávik (deviance) birtist í 

Bandaríkjunum eftir síðari heimsstyrjöldina. Það var félagsleg myndlíking sem 

vísaði til brota á reglum eða félagslegum normum sem gætu verið refsiverð. Flestir 

félagsfræðingar tengja þetta hugtak við glæpi, geðveiki, drykkju eða eiturlyfjaneyslu 

en sumar skilgreiningar eiga við stimplaðar aðstæður svo sem offitu og fötlun. 

Kenningar um merkimiða voru ekki samhljóma kenningum hér að framan um að 

frávik brytu reglur, heldur væri með merkimiða verið að lýsa framkomu við ákveðinn 

hóp fólks (Best, 2005). 

Dóra S. Bjarnason (1991) segir að fráviki sé sá sem samfélagið skilgreinir á 

neikvæðan máta sem frábrugðinn fjöldanum og þar með sé viðkomandi 

brennimerktur vegna útlits, atgervis, uppruna, trúar eða atferlis. 

Mikilvægur þáttur af kenningalegum skilningi á stimplun er að hugmyndir 

okkar um það hverjir „hinir“ eru, hvernig þeir eru og hvað þeir gera er nátengt 

hugmyndum okkar um það hver við erum. Við sköpum hugmyndina um „hina“ í því 

skyni að skilgreina okkur og við gerum það með því að skilgreina hver við erum 

ekki. „Hinir“ er hugsmíð í orðræðu þar sem ráðandi hópur skilgreinir sjálfan sig. Að 

mörgu leyti væri auðveldara að beina athyglinni frekar að því sem við eigum 

sameiginlegt sem manneskjur (Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Mótun sjálfsskilnings er til dæmis bundin aðstæðum og samskiptum við 

annað fólk. Dæmi um það má sjá í kenningum um stimplun og brennimerkingu þar 

sem umhverfið hefur sett merkimiða á fólk. Það leiðir til þess að þetta sama fólk fer 

að líta á sig að hluta til eins og aðrir sjá það (Bogdan og Biklen, 2003). Viðhorf til 

fólks með fötlun hafa einnig mótast af hugmyndum frá læknisfræði og erfðafræði þar 

sem litið er á fötlun sem galla eða afbrigðileika. 

Hinir svonefndu eðlilegu og hinir stimpluðu eru ekki persónur heldur mun 

frekar sjónarmið sem skapast í félagslegu samhengi og verða til í samskiptum fólks 

þar sem hugtakið norm er einhver viðmiðun sem gengið er út frá. Mikilvægt er að 
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muna að frávikar eru ekki einn hópur heldur margbreytileikinn í samfélaginu sem því 

miður er lítið svigrúm fyrir (Goffman, 1963). 

Athyglisvert er að skoða hvaða augum samfélagið lítur á þá sem einhverra 

hluta vegna eru taldir frábrugðnir fjöldanum. Ómeðvitað erum við að flokka fólk 

þegar við eigum samskipti við það. Fólk með fötlun hefur upplifað hvernig litið er á 

það með augum læknisfræðinnar þar sem mennska þeirra fellur í skuggann af 

skerðingunni því athyglinni er beint að henni en ekki manneskjunni sjálfri og því sem 

hún á sameiginlegt með öllum öðrum mannverum (Williams, 2001; Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006).  

Eins og kom fram hér að framan hafði arfbótastefnan meðal annars þau áhrif 

að fólk með þroskahömlun var vistað á altækum stofnunum. Oft voru þessi staðir úr 

alfaraleið. 

Hugtakið altæk stofnun nær yfir stað þar sem fólk er vistað, oft til lengri tíma. 

Lífinu er lifað nær eingöngu innan veggja stofnunarinnar ólíkt því sem gerist í 

þjóðfélaginu almennt þar sem fólk býr á einum stað og sækir vinnu og/eða þjónustu á 

öðrum. Það sem einkennir þessa staði er formlegt skipulag með ákveðinni valdaröð 

og mikilli stjórnun sem oft verður markmið í sjálfu sér (Goffman, 1961; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

Á altækri stofnun er skorið á samskiptin við umheiminn, dagleg iðja fer fram 

í félagsskap annarra og einvera er sjaldgæfur munaður. Skipulagið kemur að ofan og 

miðast við hópathafnir sem þýðir að íbúar staðarins eru oftast útilokaðir frá 

ákvarðanatöku um þá sjálfa. Valdaleysi fólks er áberandi því skipulagið leyfir ekki 

svigrúm, hugsunin snýst fyrst og fremst um að þjóna hagsmunum heildarinnar og 

markmiðum stofnunarinnar (Goffman, 1961; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Goffman (1961) benti á þann skaða sem að sjálfsmynd fólks verður fyrir við 

dvöl á altækri stofnun þar sem allt skipulag miðar að eyðingu sjálfsmyndar. Þú átt 

ekki fötin þín, átt fáa persónulega muni og persónulegt hreinlæti og snyrting er ekki í 

þínum höndum. Á slíkri stofnun eru einkalíf og opinbert líf ekki aðskilin því þú ert 

undir eftirliti allan sólarhringinn. Yfirráðaréttur yfir einkarými er lítill sem enginn og 

þú velur þér ekki félagsskap. Frelsi fólks er takmarkað, það þarf að biðja um alla 

hluti og jafnvel bíða eftir þjónustunni því starfsmenn eru of fáir (Sama rit, 1961; 

Bogdan og Taylor, 1982).  
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2.3 Hugmyndir um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku 

Hugmyndir um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku áttu þátt í að breyta hugsun og 

þjónustu við fólk með þroskahömlun. Fram til þessa hafði verið litið á fötlun sem 

ástand einstaklings, því þurfti viðkomandi meðferð og þjálfun. Nú færðist 

sjónarhornið að þeim takmörkunum sem fólki voru settar við að lifa eðlilegu lífi og 

taka þátt í samfélaginu. Rétturinn til eðlilegs lífs var ekki vegna þess að fólk var með 

fötlun heldur vegna þess að það var fólk. Þegar bent var á við hversu óeðlilegar 

aðstæður margir bjuggu beindist þjónustan að breytingum á lífsháttum. Þannig eru 

tengsl á milli jafnréttis, mannréttinda og hugmyndafræðinnar (Bogdan, 1996). 

 

2.3.1 Norræn hugmyndafræði 
Norðurlöndin eru vel þekkt fyrir hugmyndir um normaliseringu, öðru nafni 

kenningar um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku. Sjá má áhrifin speglast í 

lagasetningum en Danmörk varð árið 1959 fyrsta landið til að setja þessa 

hugmyndafræði inn í lög um þjónustu við fólk með þroskahömlun og nota hana 

markvisst til stefnumótunar (Tøssebro o.fl. 1996; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Þessum hugmyndum var ætlað að breyta þjónustunni þannig að hún kæmi til móts 

við þarfir fólks með þroskahömlun. Þess má geta að sólarhringsstofnanir á 

Norðurlöndum voru fyrst og fremst fyrir þann hóp (Rannveig Traustadóttir, 2006b).  

Eftir því sem á leið var horfið frá því að vista fólk með fötlun á altækum stofnunum 

þó að í upphafi hafi verið reynt að aðlaga þessa nýju hugmyndafræði að skipulagi á 

sólarhringsstofnunum. Hugmyndir um eðlilegt líf snérust um það að allir ættu jafnan 

rétt í samfélaginu sem þýddi, að fólk með fötlun átti rétt á þjónustu við sem 

eðlilegastar aðstæður. Bengt Nirje (1980), einn af upphafsmönnum þessarar 

hugmyndafræði, lagði á það ríka áherslu að fólk með fötlun gæti lifað eðlilegu lífi og 

er þá átt við að umhverfi og lífsskilyrði séu sem líkust því sem tíðkast í samfélaginu 

hjá öðrum þegnum þess. Markmiðið var jafnrétti og viðurkenndur réttur 

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

líf gerir ráð fyrir eðlilegum lífsháttum með breytilegum aðstæðum eftir æviskeiðum, 

að búa á einum stað, vinna á öðrum, nota almenna þjónustu og taka sér frídaga svo 

eitthvað sé nefnt (Nirje, 1980; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Það sem lá að baki þessum hugmyndum var ekki að breyta fólki með 

þroskahömlun þannig að það yrði normal heldur að gera aðstæður þeirra í lífinu sem 
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líkastar því sem eðlilegt getur talist almennt. Nirje (1980) var ljóst að full 

samfélagsþátttaka var ekki möguleg fyrir alla og orðaði því hugmyndir sínar þannig 

að aðstæður væru eins eðlilegar og mögulegt væri. Á þessum tíma var farið að tala 

um rétt fólks með þroskahömlun til sjálfsákvörðunarréttar og sem dæmi um það má 

nefna ráðstefnu í Svíþjóð 1968 þar sem komu saman 20 manns með þroskahömlun til 

að ræða óskir sínar um frídaga og tómstundir (Nirje, 1980). 

Þarna kemur einnig sjónarmiðið að fólk sem býr á stofnunum búi við 

aðstæður sem eru langt frá því að teljast eðlilegar (Tøssobro o.fl., 1996) auk þess sem 

óeðlilegar aðstæður auka líkurnar á stimplun.  

Kenningar um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku er ætlað að undirstrika 

mannréttindi og jafnrétti sem eru sjálfsögð í lífi hvers manns. Bent hefur verið á að 

hætta sé hins vegar á að reynt sé að aðlaga fólk með fötlun að samfélaginu og steypa 

það í mót sem álitið er normal (Solvang, 2000). Þessu mætti snúa við og krefjast þess 

að samfélagið geri ráð fyrir öllum þegnum sínum og mæti þörfum á þeirra 

forsendum. Það er einnig afstætt hvað telst vera eðlilegt líf.  

  

2.3.2 Félagslega velmetin hlutverk 
Hugmyndir um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku bárust til Bandaríkjanna um 

1970 þar sem félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger endurskilgreindi þær út frá 

hefðum félagsvísinda og heimspeki. Hans sjónarmið var að samfélagið liti á fatlað 

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

þeirra. Áhrif þessara hindrana á sjálfstraust og sjálfsmynd fólks með fötlun orsakaði 

það síðan að fólk færi í félagslegt hlutverk sem nyti ekki virðingar í samfélaginu 

(Wolfensberger, 1980a, 1980b; Margrét Margeirsdóttir, 2001; Bogdan, 1996). Ólíkt 

norrænu hugmyndafræðinni sem fyrst og fremst beindist að fólki með þroskahömlun 

beindi Wolfensberger sjónum að öllum hópum fólks sem væru álitnir frávikar í 

samfélaginu til dæmis fólki með fötlun, föngum, fátæku fólki, gömlu fólki og svo 

framvegis (Wolfensberger, 1980b).  

Wolfensberger (1980a, 1980b) var í mun að fólk með fötlun hefði félagslega 

velmetin hlutverk. Nota bæri allar hugsanlegar aðferðir sem samfélagið byggi yfir til 

að ýta undir þá þróun bæði með því að þjálfa ákveðna hæfileika hjá einstaklingnum 

og finna honum velmetna staði og stöðu í samfélaginu. Mikilvægt væri að nota góðar 

fyrirmyndir, jákvæð tákn og félagslega þátttöku. Það hvernig við sjáum aðra og 
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upplifum þá er félagsleg hugsmíð sem verður til í samskiptum. Af þeim sökum er 

hægt að breyta ímynd fólks með því að breyta aðstæðum þeirra. Hugtakið fötlun býr 

samkvæmt þessum skilningi ekki í einstaklingnum sjálfum heldur verður það til í 

félagslegu samhengi (Wolfensberger, 1980a, 1980b). 

Á þennan hátt vinnur hugmyndafræði hans gegn því að fólk sé vistað á 

stofnunum eða fái þjónustu í sérúrræðum því það er ekki félagslega velmetið 

hlutverk og stuðlar ekki að virðingu gagnvart þeim sem eru í þeirri stöðu. 

Hugmyndafræðin skapar bakgrunn sem hægt er að nota sem rök gegn því að fólk sé 

vistað á stofnunum og fái þjónustu sem merkt er sem sérúrræði (Shakespeare, 2004). 

Hugmyndir Wolfensbergers og hugmyndir um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku lögðu grunn að norræna tengslaskilningnum sem fjallað er um hér 

á eftir. Þessar hugmyndir leggja áherslu á að umhverfi og einstaklingur þurfi að 

mætast. Wolfensberger byggði einnig á rannsóknum Goffmans (1961) á altækum 

stofnunum sem studdi skoðanir hans á gildi félagslegarar þátttöku og þess að 

umgangast fólk sem ekki væri með fötlunarstimpil (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Kenningar Wolfensberger bera keim af læknisfræðilegum skilningi þar sem 

hann talar um að þjálfa þurfi ákveðna hæfileika hjá fólki (Solvang, 2000). Þar með er 

verið að breyta þeim í átt að viðmiði sem talið er eðlilegt. Litið er á frávik sem 

félagslega vanmetið hlutverk og undirstrikar það enn frekar afleiðingar þess að bera 

fötlunarstimpil. 

 

2.4 Félagslegur skilningur á fötlun 

Fötlunarfræði er nýleg þverfagleg fræðigrein sem fæst meðal annars við hugtakið 

fötlun. Fræðileg sjónarhorn eru margvísleg en félagsvísindalegar kenningar hafa til 

þessa ráðið mestu um þróun fræðanna. Umræður og átök eru um ýmis 

grundvallaratriði, hugmyndir og fræðilegar áherslur. Lykilspurning fötlunarfræða er: 

Hvað er fötlun? Það hvernig við skilgreinum fyrirbærið fötlun stýrir framkomu okkar 

og framgöngu gagnvart fötluðu fólki (Rannveig Traustadóttir , 2006a). 

Þrátt fyrir mismunandi fræðileg sjónarhorn sameinast fræðimenn innan 

fötlunarfræða í gagnrýni á hið læknisfræðilega sjónarhorn sem hefur, eins og fram 

kom fyrr í kaflnum, verið ríkjandi skilningur í málefnum fatlaðs fólks (Williams, 

2001; Rannveig Traustadóttir, 2006a; Thomas, 2004). Annað einkenni fötlunarfræða 
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er andóf gegn hugmyndum um að til sé eitthvað sem hægt er að segja að sé eðlilegt. 

Það er eðlilegt að mannlífið sé margbreytilegt (Rannveig Traustadóttir, 2006a) 

Hér á eftir fjalla ég um félagslegan skilning á fötlun. Í því skyni er sjónum 

sérstaklega beint að norræna tengslaskilningnum um fötlun og hinu svonefnda breska 

félagslega líkani. 

 

2.4.1 Norræni tengslaskilningurinn 
Menn eru ekki á eitt sáttir um hvort sami skilningur á fötlun sé ríkjandi á 

Norðurlöndum en Tøssebro (2004) heldur því fram að hægt sé að greina 

sameiginlegar hugmyndir sem einkennast af áherslunni á tengsl fatlaðs fólks við 

umhverfið.  

Í norræna tengslaskilningnum er litið svo á að fötlun birtist sem misgengi 

milli einstaklingsins og samfélagsins. Bent hefur verið á að þessi sýn eigi rætur að 

rekja til umræðu um að breyta þurfi umhverfinu svo það henti betur fólki með fötlun. 

Sumt fólk er óvenjulegt og samfélagið hefur ekki gert ráð fyrir því. Þá bendir 

Tøssebro (2004) á að fötlun sé aðstæðubundin. Hann tekur sem dæmi að skerðing 

þess sem er blindur hafi ekki áhrif þegar viðkomandi talar í síma. Með öðrum orðum 

er einstaklingur ekki fatlaðar í öllum aðstæðum þó að hann búi við skerðingu. 

Samkvæmt tengslaskilningnum er hlutverk þjónustunnar að brúa bilið á milli 

einstaklingsins og umhverfisins (Tøssebro, 2004).  

Að lokum hefur verið bent á í þessu samhengi að fötlun sé afstæð, því skilgreiningar 

á því hvað telst vera fötlun eru félagslega ákvarðaðar og hafa breyst í gegnum tíðina 

Því virðst oft tilviljanakennt hvar mörkin eru dregin milli fatlaðra og ófatlaðra 

(Rannveig Traustadóttir, 2006; Bogdan og Taylor, 1982; Chapell, Goodley og 

Lawthom, 2001). 

 Norræni tengslaskilningurinn endurspeglast hérlendis fyrst í lögum frá árinu 

1979. Þar er sambærilegur skilningur sprottinn af hugmyndum um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku, það er að uppspretta vandans eigi ekki eingöngu rætur hjá 

einstaklingnum heldur er áherslan einnig á hinn félagslega og umhverfislega þátt 

fötlunarinnar (Rannveig Traustadóttir, 2003b, 2006a). 
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Þessi sami skilningur birtist skýrt í stefnuyfirlýsingu Félagsmálaráðneytisins 

frá árinu 2006: 

Í því felst að fyrir því séu einnig félagslegar ástæður að fólk með skerta færni eigi þess ekki 

kost að taka fullan þátt í samfélaginu til jafns við aðra. Hugtakið lýtur þannig að tengslum 

einstaklings með skerta færni og umhverfis hans. (Félagsmálaráðuneytið, 2006:12). 

 

Sjá má miklar breytingar á hugsunarhætti frá því að  þessar hugmyndir komu fram þó 

að ekki sé gengið eins langt og í hinu svonefnda breska félagslega líkani sem verður 

kynnt hér á eftir. Norræni tengslaskilningurinn felur samt sem áður í sér miklar 

viðhorfsbreytingar og með tilkomu hans var farið var að huga að því með hvaða 

hætti umhverfið hindrar fólk með fötlun til þátttöku í samfélaginu.  

  

2.4.2 Breska félagslega líkanið 
Breska félagslega líkanið á rætur að rekja til yfirlýsingar frá samtökum fatlaðra í 

Bretlandi snemma á áttunda áratug síðustu aldar (UPIAS, 1976). Þar var því lýst yfir 

að hindranir í samfélaginu fatli fólk með líkamlegar skerðingar og útiloki það frá 

þátttöku í samfélaginu (Thomas, 2004, Rannveig Traustadóttir, 2006a). 

Nokkrar mismunandi áherslur eru innan félagslegra sjónarhorna. Breska 

félagslega líkanið hefur gengið einna lengst í að greina á milli skerðingar og fötlunar. 

Lykilatriðið er aðgreining líffræðilegra þátta (skerðingarinnar) og félagslegra þátta 

(fötlunarinnar). Þeir sem aðhyllast þetta líkan segja að það sé ekki skerðingin sem 

fatli fólk heldur umhverfið með því að gera ekki ráð fyrir fjölbreytileika mannlífsins 

(Rannveig Traustadóttir, 2006a).  

Fötlun er félagslegt sköpunarverk og birtist sem kerfisbundin útilokun fólks 

með skerðingar. Fötlun er því allt sem setur skorður við þátttöku fatlaðs fólks í 

samfélaginu hvort sem það eru viðhorf, hönnun manngerðs umhverfis eða mismunun 

(Thomas, 2004). 

Félagslegar hindranir takmarka athafnir fólks með líkamlegar eða andlegar 

skerðingar. Þessar hindranir geta verið aðgengi, fordómar eða neikvæð viðhorf 

gagnvart fólki með fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003a). 

Breska félagslega líkanið var frelsandi fyrir margt fatlað fólk því tengslin 

milli fötlunar og umhverfis voru sett fram á þann hátt að það var umhverfið sem 

fatlaði fólk en ekki skerðingin. Þannig kallaði líkanið á breytingar í samfélaginu í 

stað meðhöndlunar eða lækningar á einstaklingnum (Shakespeare, 2004, 2006).  
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Shakespeare (2004) segir að kenningar eða líkön þurfi að vera ýkt til að hafa 

áhrif og ljóst er að breska félagslega líkanið hefur haft mikil áhrif á þann veg að 

gjörbylta hugsunarhætti um fötlun og þjónustu við fólk með fötlun. Þrátt fyrir 

vankanta eru kostir þess hversu einfalt það er. Með því að líta framhjá skerðingunni 

er hægt að horfa á hvernig samfélagið hindrar fólk með fötlun og á margan hátt 

vinnur gegn því að þetta sama fólk fái tækifæri til að lifa lífinu á þann máta sem það 

kýs.  

 Breska félagslega líkanið hefur verið gagnrýnt bæði af fylgismönnum þess og 

þeim sem eru því andsnúnir fyrir að líta framhjá skerðingunni sem áhrifaþætti í lífi 

fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006). Tom Shakespeare (2006) er einn þeirra 

sem gagnrýnt hefur líkanið. Hann lítur svo á að skerðing sé ekki eingöngu líffræðileg 

heldur þurfi einnig að skilja hana í félagslegu samhengi (Shakespeare, 2004). Bent 

hefur verið á að ekki sé hægt að líta framhjá því að skerðingin hefur áhrif á líf fólks 

og því ekki mögulegt að aðskilja þetta tvennt algjörlega, það er skerðinguna og 

fötlunina. Oft séu það félagslegar aðstæður sem skapa skerðingu og þær hafi 

vissulega áhrif á líf fólks með skerðingar en það séu ekki eingöngu þær sem fatla 

fólk. Shakespeare gagnrýnir líkanið fyrir of þrönga skilgreiningu á hugtakinu fötlun 

og leggur í staðinn til skilning sem lítur á fötlun sem afleiðingu tengsla milli 

einstaklingsins og félagslegra aðstæðna svipað og gert er í norræna 

tengslaskilningnum um fötlun ( Rannveig Traustadóttir, 2007; Shakespeare, 2006). 

Breska félagslega líkanið hefur auk þess verið gagnrýnt fyrir að skilja skerðinguna 

eftir í viðjum læknisfræðinnar með því að sniðganga hana í fræðilegri greiningu. 

Einnig er það harðlega gagnrýnt fyrir að taka ekki mið af reynslu fólks með ákveðnar 

skerðingar til dæmis fólks með þroskahömlun (Rannveig Traustadóttir, 2006a). 

Hugtakið fötlun er margrætt og vegna þess er ein skilgreining sem hæfir 

öllum aðstæðum í raun ógerleg. Gerðar hafa verið margar tilraunir, út frá ólíkum 

sjónarhornum, til að skilgreina fötlun en nær allar eiga það sameiginlegt að í þær 

vantar sjónarhorn fatlaðs fólks (Altman, 2001). Það er að breytast og er lítil rannsókn 

eins og þessi innan lífssöguaðferðarinnar ein leið til þess. 
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2.5 Yfirlit yfir lífssögurannsóknir 

Í þessum kafla er ætlunin að gefa yfirlit yfir nokkrar lífssögurannsóknir sem tengjast 

umfjöllunarefni þessa lokaverkefnis. Hér á Íslandi er löng hefð fyrir ævisögum en 

ekki eru til margar lífssögurannsóknir um fólk með þroskahömlun.  

Fyrst ber að nefna doktorsrannsókn Guðrúnar V. Stefánsdóttur (óbirt). 

Athygli vekur hve margir sameiginlegir þættir koma fram í sögunum þrátt fyrir ólíkar 

sögur og mismunandi bakgrunn þátttakenda. Eygló Ebba Hreinsdóttir og Anne 

Lewthwite hittust á alþjóðlegri ráðstefnu á Englandi og komust að því að margt var 

líkt með sögum þeirra. Báðar höfðu þær búið hluta af ævinni á stofnunum og tekið 

þar þátt í að mótmæla aðstæðunum sem þeim og öðrum voru búnar (Eygló Ebba 

Hreinsdóttir o.fl., 2006).  

Sögurnar eiga það sameiginlegt að endurspegla viðhorf og upplifun þeirra 

sem þær fjalla um. Sjá má það í lífssögum Eddu Jónsdóttur, Ragnheiðar 

Guðmundsdóttur og Ernu Gunnarsdóttur (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2004). Þær draga 

fram þá fjölmörgu þætti sem hafa haft áhrif á líf fólks með þroskahömlun, svo sem 

lagasetningar og hugmyndafræði (Eygló Ebba Hreinsdóttir o.fl., 2006; Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2003b). Ekki síst er mikilvægt að lífssögur geta breytt viðhorfum til 

fólks með fötlun og varpað ljósi á líf þeirra og þær félagslegu aðstæður sem það 

hefur búið við (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2006).  

Bókin Ósýnilegar fjölskyldur: Seinfærar/þroskaheftar mæður og börn þeirra 

(Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001) er byggð á lífssögum 

seinfærra eða þroskaheftra mæðra. Leitast var við að fá fram skilning þeirra á 

aðstæðum sínum, þjónustu við þær og upplifun þeirra af fjölskyldulífi. 

Dóra S. Bjarnason (2003) notar sögur fatlaðra ungmenna í doktorsrannsókn 

sinni um merkingu þess að verða fullorðinn. Hún kannaði reynslu þeirra og aðstæður 

sem leiða til félagslegrar  mismununar og hvað unga fólkið átti sameiginlegt þrátt 

fyrir þær ólíku félagslegu aðstæður sem þau bjuggu við. Aðstæður sem meðal annars 

komu til af ákvörðunum sem foreldrar þeirra tóku í uppvextinum og leiddu til 

mismunandi stöðu í samfélaginu. 

Lífssögurannsóknir hafa verið vaxandi fræðigrein innan fötlunarfræða, 

einkum í Bretlandi þaðan sem margar rannsóknir hafa komið. Bókin Good Times, 

Bad Times (2000) fjallar um lífssögur kvenna og hvernig þær hafa þrátt fyrir allt lifað 

merkingarbæru lífi. Konurnar lýsa mismunun, útilokun, óréttlæti og fordómum sem 
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þær hafa orðið fyrir. Þær segja einnig frá andófi og mótmælum sem þær hafa staðið 

fyrir til þess að standa á rétti sínum gagnvart fólki og þjónustu (Atkinson o.fl., 2000). 

Margar rannsóknir eru til um reynslu fólks af því að búa á 

sólarhringsstofnunum. Bók Bogdans og Taylors (1982), Inside Out: The Social 

Meaning of Mental Retardation, var með þeim fyrstu um þetta efni. Þeir vildu með 

skrifum sína gefa andsvar við þeirri viðteknu hugmynd að fatlað fólk væri ófært um 

að orða reynslu sína eða hafa skilning á aðstæðum sínum (Rannveig Traustadóttir, 

2006). Markmið rannsóknar þeirra var að fá fram upplifun tveggja einstaklinga af lífi 

sínu og aðstæðum og áhrifum þess að bera fötlunarstimpil. Í bókinni er fræðileg 

greinargerð um hugtakið þroskahömlun og rökstuðningur þeirra að það sé félagsleg 

myndlíking. Um mikilvægi lífssögu segja þeir að sjaldgæft sé að fatlað fólk sé álitið 

fært um innsýn í eigið líf. Með sögunni sýna þeir fram á sýn einstaklinga er önnur og 

meiri en samansafn eiginleika sem oft eru eignaðir fötluðu fólki sem hópi (Bogdan 

og Taylor, 1982). 

Bókin Deinstitutionalization and People with Intellectual Disabilities In and 

Out of Institutions (2005) er byggð á sögum fólks frá nokkrum löndum sem bæði býr 

á stofnunum og hefur flutt þaðan út. Lýst er reynslu þeirra af lífinu bæði fyrir og eftir 

stofnanvist og þátttöku þeirra í samfélaginu. Spurt er hvað það var sem leiddi til þess 

að fólk flutti á stofnarnir, um hlutverk þeirra og hvað breyttist í lífi fólksins eftir að 

það út kom út í samfélagið (Johnson og Traustadóttir, 2005). 

Í bókinni Crossing Boundaries: Change and Continuity in the History of 

Learning Disability (2000) eru líf og aðstæður fatlaðs fólks skoðaðar í sögulegu 

samhengi. Þar er ritað um landamæri sem sett hafa verið milli fatlaðra og ófatlaðra 

og nauðsyn þess að afmál þau og stimplunina sem þau hafa í för með sér (Brigham  

o.fl. 2000).  

Bókin Livshistorie, livsløb og aldring Samtaler med mennesker med 

utviklingshemning (2005) er hluti af stærri rannsókn (Nes undersøgelsen) í Noregi. Í 

bókinni er sagt frá upplifun, reynslu og tilfinningum tengdum fortíðinni og veru á 

stofnunum. Markmið höfunda er meðal annars að setja aðstæður og lífshlaup fólksins 

í félagslegt samhengi og fá fram hvaða áhrif breytingar á þjónustu og 

hugmyndafræði hafa haft á líf þeirra. Þáttakendur bjuggu á stórum stofnunum og þeir 

áttu það sameiginlegt að vilja lítið tjá sig um fortíðina, en þau segja samt frá söknuði 

og sorg í tengslum við flutninga að heiman (Thorsen og Olstad, 2005).  
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Einkenni á lífssögurannsóknum er að þær koma fram með sjónarhorn fólks 

með fötlun. Þær afsanna þá trú manna að fólkið sé ófært um að segja frá lífi sínu eða 

hafa innsýn í það. Einnig koma þarna fram hversu lítill gaumur hefur verið gefinn að 

því hvernig fólkið sem notar þjónustu velferðarkerfisins lítur á sjálft sig og aðstæður 

sínar. Sögurnar hér að ofan fjalla margar um líf fólks sem hefur búið á stórum 

stofnunum og hvernig það upplifði að flytja þaðan.  
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3. Söguleg þróun á Íslandi 

Þegar litið er á þróun í þjónustu við fólk með fötlun út frá félagslegu og sögulegu 

sjónarhorni í heiminum ber að hafa í huga að á 20. öldinni voru háðar tvær 

heimsstyrjaldir sem heftu félagslegar umbætur um langt árabil (Margrét 

Margeirsdóttir, 1983). Eftir síðari heimstyrjöld eða um 1950 hófst nýtt skeið sem 

einkenndist af aukinni viðurkenningu á jafnrétti fólks með fötlun. Jafnframt aukin 

samfélagsleg ábyrgð sem birtist til dæmis í að fólki með fötlun eigi að fái tækifæri til 

eðlilegs lífs í stað innilokunar á sértækum stofnunum. Margrét Margeirsdóttir (1983) 

benti á að þau viðhorf sem birtist í skrifum manna á þessum tíma einkennist af 

viðurkenningu á því að fatlað fólk sé eðlilegur hluti hverrar þjóðfélagsheildar.  

 Í umfjölluninni hér á eftir er stiklað á stóru í sögulegri þróun. Efnið er valið 

með tilliti til markmiða rannsóknarinnar og þannig tengt þróun í lagasetningu. 

 

3.1 Sólheimar í Grímsnesi 

Eins og áður segir var ekki um neina opinbera þjónustu við fólk með þroskahömlun 

hér landi fyrr en eftir 1930. Sú þjónusta sem þá varð til var eingöngu inni á 

sólahringsstofnunum og var svo hér á landi þar til á áttunda áratug síðustu aldar. 

Frumkvöðull í þjónustu við fólk með þroskahömlun á Íslandi var Sesselía 

Sigmundsdóttir. Hún stofnaði Sólheima í Grímsnesi á jörðinni Hverakoti sumarið 

1930. Jörðin var afskekkt, engir vegir lágu að henni og ekkert íbúðarhús var nothæft. 

Fyrsta sumarið hóf hún starfsemi barnaheimils í tjöldum en var um leið að byggja 

íbúðarhús sem flutt var inn í um haustið. Í skipulagsskrá fyrir heimilið frá 1934 er 

hlutverkið skilgreint: 

Tilgangur stofnunarinnar er sá og skal jafnan vera að veita börnum og unglingum sem best 

uppeldi bæði andlegt og líkamlegt. Skulu þau börn að öðru jöfnu ganga fyrir, sem veikluð eru 

og vanrækt. Einnig er stofnuninni heimilt að taka fávita til umönnunar. 

(Margrét Arnljótsdóttir, 1981:4; Margrét Margeirsdóttir, 1983:203, 2001:117). 

Fyrsta fatlaða barnið kom á Sólheima árið 1931 en Sesselía var forstöðukona til 

dauðadags árið 1974. Frá upphafi var hlutverk heimilisins að taka við jafnt fötluðum 

sem ófötluðum börnum en fljótlega urðu fötluðu börnin í meirihluta. Þau dvöldust í 

húsinu Selhömrum sem er tveggja hæða hús og eina steinhúsið á staðnum (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 



 25 

Á þeim tíma voru ekki allir sáttir við að starfsemi barnaheimilis og heimilis 

fyrir börn með fötlun væri í slíku nábýli og að samgangur væri á milli barnanna. 

Helst var óskað eftir því að fötluðu börnunum væri haldið algjörlega aðskildum frá 

hinum börnunum. Má lesa um það í ævisögu Sesselíu Sigmundsdóttur að hún var 

ekki sammála þeirri skoðun barnaverndaryfirvalda að það væri skaðlegt börnum að 

sjá fávita, eins og fólk með þroskahömlun var nefnt á þessum tíma, álengdar. Benti 

hún á að þannig nábýli væri algengt í öðrum löndum (Jónína Michaelsdóttir, 1990). 

Í skýrslu frá árinu 1981 (Margrét Arnljótsdóttir, 1981) er umræða um 

getuflokkun á Sólheimum. Þar segir að vistmenn Sólheima séu flestir mjög 

sjálfbjarga innan stofnunar, félagsleg hegðun yfirleitt til fyrirmyndar og málþroski 

heldur meiri en skýrsluhöfundur hefur orðið var við á öðrum sólarhringsstofnunum 

fyrir þroskahefta. Þar segir einnig að Sólheimar eigi margt sammerkt með öðrum 

sólarhringsstofnunum. Húsnæði sé lélegt og þröngt og oft erfitt að fá fólk til starfa. 

Hins vegar hafi starfsfólk alltaf búið í sama húsi og vistmenn sem gerir þær kröfur til 

vistmanna að umgengni þeirra sé á þann veg háttað að auðvelt sé að umgangast þá. 

Auk þess hafi venjuleg börn dvalið á Sólheimum og staðurinn því ávallt líkst meira 

stóru heimili heldur en stofnun fyrir þroskahefta (Sama rit, 1981). 

Meginstyrkleiki Sólheima liggur að mati greinarhöfundar í uppbyggingu 

heimilisins sem er sambýli vistmanna og starfsfólks og því að ekki séu fleiri en 7 

vistmenn á hverja heimiliseiningu. Helsti veikleikinn sé að staðsetning fjarri 

borgarsamfélagi stuðli að einangrun. Hún telur að 80% vistmanna gætu búið á 

sambýlum eins og þau voru starfrækt 1981. Lokatillaga skýrsluhöfundar er að á 

Sólheimum búi fólk yfir skólaskyldualdri sem sé tiltölulega jafnt að getu (Margrét 

Arnljótsdóttir, 1981).  

Saga Sólheima er sérstök svo og tilurð staðarins. Á fyrstu árunum var 

starfsemin frumkvöðlastarf. Í dag finnst mörgum það tímaskekkja að reka staðinn 

áfram þar sem hann er þrátt fyrir margar breytingar, einangraður og fjarri almennri 

byggð. 

 

3.1.1 Lög frá 1936-1967 
Bent hefur verið á að hér á landi hafi lengstum ríkt læknisfræðileg sýn á fötlun 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Ekki voru í gildi nein sérstök lög eða ákvæði um fólk 

með þroskahömlun fyrr en árið 1936 (Margrét Margeirsdóttir, 1983, 2001). Eftir það 
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miðuðu lög og reglugerðir fram til ársins 1980 í stórum dráttum að því að aðstoða 

fávita en það var hugtakið sem notað var á þessu tímabili. Var það helst gert með því 

að byggja stórar altækar stofnanir. Þetta voru lög nr.18/1936 um fávitahæli og nr. 

53/1967 um fávitastofnanir en þau lög heyrðu undir heilbrigðis- og 

tryggingarmálaráðuneytið.  

Í lögunum frá 1936 var þjónustunni skipt niður í skóladagheimili, 

hjúkrunarhæli og vinnuhæli. Getuskipting var viðmið fyrir þjónustuna og var 

hjúkrunarhæli fyrir örvita og fávita jafnt unga sem gamla í þremur aðskildum 

deildum fyrir karla, konur og börn. Sérstaklega var tekið fram að það væri fyrir fólk á 

lægsta þroskastigi og þar skyldi veitt „...öll sú nærgætni og aðhlynning sem auðið er...“ (Lög 

um fávitahæli).  

Í þessum lögum var einnig tekið fram að framfærslustyrkur fávita teldist ekki 

vera fátækrastyrkur. Kostnaður vegna framfærslu fávita skyldi skiptast á milli ríkis 

og framfærslusveitar viðkomandi þannig að ríkið greiddi 4/5 hluta en sveitarfélagið 

1/5 hluta. Það var samkvæmt lögum nr. 78/1936 um ríkisframfærslu sjúkra manna og 

örkumla. Þar eru fávitaháttur skilgreindur sem geðveiki og þess vegna langvinnur 

sjúkdómur. Þessi lög um framfærslu giltu til ársins 1967 þegar sérstök lög voru sett 

um fávitastofnanir (Margrét Margeirsdóttir, 1983, 2001; Lög um fávitahæli, ). 

Lög um ófrjósemisaðgerðir nr. 16/1938 voru sett í anda 

mannkynbótastefnunnar en leyfð var vönun á fólki sem skilgreint var sem fávitar, 

varanlega geðveikt eða með annan langvarandi sjúkdóm og gild rök lægu til þess að 

viðkomandi gæti ekki alið önn fyrir sér né afkvæmi sínu (Lög um 

ófrjósemisaðgerðir; Margrét Margeirsdóttir, 2001). Höfundur frumvarpsins var 

Vilmundur Jónsson landlæknir og fylgdi með frumvarpinu ritgerð frá honum þar sem 

kom fram að hann hefði til hliðsjónar sambærileg lög frá Bandaríkjunum og 

Norðurlöndunum. Hann taldi og nauðsyn á íslenskum greindarprófum til að meta 

fávitahátt sem nota mætti sem rökstuðning með umsóknum um ófrjósemisaðgerðir 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Eins og sjá má miðaði lagasetning að stofnanabundinni þjónustu undir 

áhrifum frá mannkynbótastefnunni. Litið var á fólk með fötlun sem sjúklinga í þörf 

fyrir umönnun og aðstoð. 
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3.2 Nokkrar aðrar stofnanir á Íslandi 

Fyrsta ríkisrekna stofnunin fyrir fólk með þroskahömlun var sett á stofn að 

Kleppjárnsreykjum árið 1944. Hún lagðist af árið 1958 þegar stúlkurnar þar fluttu á 

kvennadeild Kópavogshælis sem hóf starfsemi í desember 1952 (Margrét 

Margeirsdóttir, 1983). 

Árið 1954 tók Skálatún til starfa. Stórstúka Íslands keypti jörðina og rak 

heimilið fyrstu 6 árin. Tjaldanesheimilið tók til starfa 1963 en það var stofnað að 

frumkvæði foreldra og rekið sem sjálfseignarstofnun fram til ársins 1976 þegar ríkið 

tók við rekstrinum. Sólborg á Akureyri hóf starfsemi árið 1970 og var þar bæði 

sólarhringsvistun og dagvistun. Nýr þáttur í starfsemi heimilisins hófst árið 1975 

þegar opnað var fyrsta sambýlið á Íslandi (Margrét Margeirsdóttir, 1983). 

Fyrsta félagið sem stofnað var um málefni fólks með þroskahömlun hérlendis 

var Styrktarfélag vangefinna. Stofnfélagar voru foreldrar og aðstandendur fólks með 

þroskahömlun sem vildu beita sér fyrir öðrum úrræðum en vistun á stofnunum. Þetta 

var árið 1958. Félagið reisti Lyngás, fyrsta dagheimilið fyrir þroskaheft börn árið 

1961. Hugsunin var að létta undir með foreldrum sem voru með fötluð börn sín í 

heimahúsum. Hvorki dagheimili né skólar veittu þessum börnum viðtöku á þeim 

tíma. Tíu árum síðar var hæfingarstöð fyrir fullorðna, Bjarkarás, opnuð og síðan 

dagvistunarstofnunina Lækjarás (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Styrktarfélag vangefinna opnaði árið 1976 sambýli við Sigluvog 5. Á þeim 

tíma var það nýjung í þjónustunni. Margir voru vantrúaðir á að slík búseta myndi 

henta fólki með þroskahömlun. Þá þótti ekki við hæfi að bæði kynin byggju þar 

saman og bjuggu því eingöngu konur á þessu sambýli fyrstu árin (Sama rit, 2001). 

Þegar hér er komið sögu örlar á breyttum hugsunarhætti. Hagmunafélög 

foreldra fóru að láta í sér heyra. Jafnhliða var verið að byggja fleiri 

sólarhringsstofnanir og í raun ekki um margt að velja í þjónustunni. Einnig voru 

viðhorfin til fólks með þroskahömlun ekki laus undan áhrifum frá 

mannkynbótastefnunni sem sést á því að ekki var viðurkennt að bæði kynin gætu 

búið saman á sambýlinu við Sigluvog. 
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3.3 Kópavogshælið 

Eins og áður segir kynnti ég mér sérstaklega starfssemi Kópavogshælis. Segja má að 

það hafi einkum verið tvær hugmyndir sem stuðluðu að uppbyggingu altækra 

stofnana fyrir fatlað fólk hér á landi sem annars staðar í heiminum. Sú fyrri var fólkið 

væri hættulegt og vera þeirra í samfélaginu ylli vandamálum þar. Þar kom 

mannkynbótastefnan við sögu og ríkjandi hugmyndir um að fatlað fólk kynni ekki 

fótum sínum forráð. Hin hugmyndin var að fólkið þyrfti á umönnun og gæsku, helst 

hjúkrunarmenntaðs starfsfólks, að halda og án þess gæti það ekki lifað góðu lífi 

(Walmsley, 2005).  

Oft var ásetningur sem lagt var af stað með í upphafi góður en aðstæður á 

flestum stöðum versnuðu fljótt og í dag er álitið að þessir staðir hafi verið fáum til 

góða (Goffman, 1961; Margrét Margeirsdóttir, 1983, 2001). 

Hafa verður í huga að á hverjum tíma var verið að byggja upp þjónustu eftir 

bestu vitund og þekkingu sem var þá til staðar. Í því umhverfi og pólítík sem ríkti hér 

á landi var staður eins og Kópavogshæli talinn vera góður kostur fyrir fólk með 

fötlun og aðstandendur þeirra. Eins var hugsunin að leysa félagsleg vandamál sem 

talin voru stafa af veru fólks í samfélaginu. 

Kópavogshælið var sett á stofn 1952 og sýnir það að hér á landi var þróunin 

töluvert á eftir því sem tíðkaðist annars staðar. Stofnunin hefur ávallt gefið sig út 

fyrir að sinna þeim sem aðrir geta ekki tekið við vegna alvarleika fötlunarinnar. 

Ragnhildur Ingibergsdóttir yfirlæknir (1992) segir hlutverk staðarins hafa verið að 

mæta brýnni þörf á vistun og uppeldi þeirra sem voru of erfiðir á heimilum.  

Í bréfi Vilmundar Jónssonar landlæknis (1952a) sem hann sendi til 

héraðslækna vegna opnunar á Kópavogshæli er sérstaklega óskað eftir fullorðnum 

fávita karlmönnum sem: „...illa eða alls ekki verður við tjónkað á heimilum, hvort sem er vegna 

ástands sjálfra þeirra eða mjög erfiðra heimilisástæðna, en allra helst, ef hvoru tveggja er til að 

dreifa....“  Tekið er sérstaklega fram að ekki sé rúm nema fyrir 20-30 manns. Hugsunin 

sé að leysa vanda þeirra sem mest mæðir á (Vilmundur Jónsson, 1952a). Má af 

þessum orðum skilja að litið hefur verið á veru þessara manna í samfélaginu sem 

vandamál.  

Svör bárust aðeins úr 17 læknishéruðum af 52. Sótt var um fyrir 36 manns, 

karla, konur og börn (Vilmundur Jónsson, 1952b). Fyrstu sex árin bjuggu eingöngu 

karlmenn á staðnum en 1958 fluttu konur og börn frá Kleppjárnsreykjum þegar tvær 

kvennadeildir voru reistar. Karlar og konur voru á aðskildum deildum fram til ársins 
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1977 en sérstakar barnadeildir voru opnaðar árin 1972-1974. Flestir urðu íbúar 

Kópavogshælis 196 árið 1974 en árið 1992 bjuggu þar 133 einstaklingar (Kristjana 

Sigurðardóttir og Sigurður Þorgrímsson, 1977; Ragnhildur Ingibergsdóttir, 1992).  

 

3.3.1 Hvernig var hlutverk Kópavogshælis skilgreint? 
Í lögum nr. 53/1967 um fávitastofnanir var Kópavogshæli skilgreint sem aðalhælið 

fyrir fávita og hlutverk þess er að vera allt í senn, hjúkrunarhæli, uppeldis- og 

kennsluhæli og vinnuhæli. „Því skal skipt í hæfilega margar deildir, og skulu vistmenn valdir 

þannig í deildir,... að sem samstæðastur hópur verði í hverri deild.“ (lög um fávitastofnanir ). 

Fyrri lög mæltu fyrir um nokkrar gerðir hæla og skyldi eitt þeirra vera 

sérstakt „Hjúkrunarhæli fyrir örvita eða þá fávita, unga og gamla, sem ekkert geta lært og ekkert 

unnið til gagns.” (Lög um fávitahæli nr. 18/1936). Bæði þessi lög skilgreina Kópavogshæli 

sem miðstöð í málefnum fólks með fötlun og íbúana þar sjúklinga. 

Árið 1977 var gefið út afmælisrit þegar staðurinn er 25 ára. Þá voru nýir tímar 

títt nefndir og sjá mátti áhrif frá hugmyndum um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku. Þar var tilurð staðarins einnig sett í sögulegt samhengi og 

iðnbyltingin nefnd sem dæmi um áhrifavald sem hafði í för með sér minni þörf fyrir 

vinnuafl fólks með þroskahömlun (Kristjana Sigurðardóttir og Sigurður Þorgrímsson, 

1977). Hægt er að lesa á milli línanna að minna umburðarlyndi hafi verið í garð fólks 

með fötlun eftir að erfiðara var að finna þeim hlutverk í samfélaginu. 

Sama rit kynnti til sögunnar framtíðarsýn fyrir Kópavoghæli sem þjálfunar- 

og meðferðarstað. Framtíðarstefnan var að vistmönnum fækkaði, einingar verði 

smærri til þess að mæta mannlegum þörfum og fleira starfsfólk yrði ráðið til þess að 

sinna þjálfun og meðferð. Einnig töldu höfundar mikilvægt að fólk fengi tilboð um 

skóla eða iðju utan heimiliseiningar minnst tvo tíma á dag (Kristjana Sigurðardóttir 

og Sigurður Þorgrímsson, 1977).  

Árið 1980 skipaði forstjóri Ríkisspítalanna starfshóp til að gera 5 ára áætlun 

fyrir Kópavogshæli (Ríkisspítalar, 1982). Allir meðlimir hópsins voru starfsmenn og 

sérfræðingar á Kópavogshæli. Þar birtist sú framtíðarsýn að staðurinn myndi helst 

þjóna fullorðnu fólki þar sem aukin þjónusta í samfélaginu gerði fólki kleift að hafa 

börnin sín heima. Hópurinn taldi að starfsemin stæði á tímamótum: „Reynsla næstu ára 

verður að skera úr um það, hvort viðhorfsbreyting gagnvart umönnun vangefinna, betri þekking, 

þjálfun og þjónusta, ásamt nýrri löggjöf um aðstoð við þroskahefta á eftir að breyta verulega 

stofnunum og eftirspurn eftir vistun á þeim.” ( Ríkisspítalar, 1982:8). 
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Í sama riti var einnig afar athyglisverð ályktun um breytt hlutverk staðarins vegna 

nýrra íbúa sem koma að heiman. Þar sagði að ekki væri óraunhæft að álykta að fólk 

sem hafi alist upp í heimahúsum yrði betur hæft til að búa á sambýlum en þeir sem 

hafa búið frá bernsku á stofnunum.  

Hér má lesa á milli línanna hversu óeðlilegar aðstæður það eru að alast upp á 

stofnun og viðmiðið sem fólk hafði á þessum tíma um sambýli sem heimili. Hér var 

farið að tala um mannlegar þarfir og að vistun á stofnun væri neyðarúrræði. Um leið 

var rætt áfram um uppbyggingu þjónustunnar á Kópavogshæli. 

Kópavogshælið var og er sjúkrastofnun sem tilheyrir Ríkisspítölum. Málefni 

þess heyra því undir Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið þó að málefni fatlaðra 

almennt tilheyri Félagsmálaráðuneytinu. Frá árinu 1976 hafa allar aðrar stofnanir 

fyrir fólk með fötlun tilheyrt Félagsmálaráðuneytinu (Páll Sigurðsson 1998). Þessi 

staða mála hefur alla tíð haft áhrif á þróun mála á Kópavogshæli sem og hlutverk 

þess fram til 1980 að vera aðalfávitahæli ríkisins.   

 

3.3.2 Hvaða hugmyndafræði birtist í skrifum um Kópavogshæli? 
Árið 1977 var skrifað um ný viðhorf af starfsmönnum Kópavogshælis. Hér verður 

drepið niður í þau skrif:  

Stefnan, sem nú ríkir almennt í málefnum vangefinna er svokölluð “normalisering”. Sú stefna 

setur það takmark að vangefnir einstaklingar lifi eins eðlilegu lífi og unnt er, það þýðir að 

þeir búi í megin atriðum við sömu kjör og aðrir þjóðfélagsþegnar, ævi þeirra innihaldi sömu 

tilbreytingu og tímamót. Þeir njóti jafnréttis á flestum eða öllum sviðum. Út frá því er 

eðlilegt að flestir vangefnir séu “úti í lífinu” fremur en á stofnunum. (Kristjana Sigurðardóttir 

og Sigurður Þorgrímsson, 1977).   

Þarna birtust hugmyndir um eðlilegt líf aðlagaðar að aðstæðum á stofnuninni. Horft 

var á málin raunsæjum augum, talað um sömu kjör í meginatriðum og jafnrétti á 

flestum sviðum. Þá var einnig opnuð heimilisdeild fyrir bæði kynin en fram að þeim 

tíma bjuggu karlar og konur á aðskildum deildum.   

Árið 1982 voru allar deildir með íbúum af báðum kynjum og má segja að 

aðskilnaði kynjanna hafi þá verið lokið. Þá var og stefnt markvisst að því að veita 

öllum vistmönnum einhverja þjálfun. Mikil breyting varð þegar kennsla á vegum 

Menntamálaráðuneytisins hófst í Þjálfunarskóla ríkisins á Kópavogshæli og fengu 

börn á skólaaldri lögboðna menntun samkvæmt reglugerð um sérkennslu nr. 

270/1977. Einnig var komið á fót vísi að fullorðinsfræðslu og mótuð framtíðarsýn 



 31 

um mikilvægi hennar til að þjálfa eða kenna fólki nauðsynlega færni til að búa á 

sambýli (Ríkisspítalar, 1982). 

Hugmyndafræðin sem unnið var eftir á Kópavogshæli mótast mjög af 

læknisfræðilegum skilningi þar sem staðurinn var og er sjúkrahús. Í upphafi var 

starfsemin undir áhrifum frá mannkynbótastefnunni, kynin voru aðskilin og 

ófrjósemisaðgerðir algengar (Guðrún V Stefánsdóttir, 2004). Markmiðið var einnig 

að þjálfa íbúana, draga úr einkennum skerðingar og seinna meir að búa fólk undir 

það að flytja á sambýli.  

Breytingar sjást þegar hugmyndir um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku 

berast til landsins. Í kjölfarið var reynt að aðlaga lífið á Kópavogshæli að þeim 

hugmyndum, farið að tala um heimilislegar deildir og nauðsyn þess að líf fólks 

innihaldi tilbreytingu og tímamót.  

Í skrifum um Kópavogshæli sést hvernig áhersla færðist yfir á það að 

undirbúa fólk undir það að flytja þaðan út. Athyglisvert er að skoða hvernig það átti 

að vera mögulegt þar sem lífið þar var í grundvallaratriðum ólíkt því sem viðgekkst í 

samfélaginu. Reynslan frá öðrum löndum og hér heima sýnir einnig að þeir sem 

taldir voru hæfastir til þátttöku í samfélaginu fluttu fyrstir út af stöðunum (Tøssebro 

o.fl. 1996). Einnig kemur það fram í gögnum um Kópavogshæli að ekki var gert ráð 

fyrir að þeir sem væru með mestar skerðingar myndu flytja þaðan (Stjórnarnefnd 

Ríkisspítala, 1992).  

Allt frá stofnun staðarins má einnig lesa að þar bjuggu ávallt fleiri en gert var 

ráð fyrir. Skortur var á starfsfólki og ekki hægt að uppfylla þær lágmarkskröfur að 

allir íbúar nytu þjálfunar eða kennslu sem þó var markmið með stofnuninni.  

Í umfjöllun hér á eftir um daglegt líf á Kópavogshæli sést að aðstæður þar 

voru í líkingu við skrif Goffmans um altækar stofnanir. Greinin um þetta efni birtist í 

Tímaritinu Þroskahjálp árið 2001 og eru höfundar að rifja upp fyrstu kynni sín af 

þjónustu við fólk með þroskahömlun: 

Á deildinni voru 15-20 manns sem fóru á fætur klukkan 6 á morgana. Íbúar 

vöknuðu við það að ljósin voru kveikt og sængin tekin ofan af þeim. Þá var 

farið á salernið sem var eitt stórt herberbergi með tveimur salerniskálum, 

tveimur baðkörum og tveimur handlaugum. Ekkert skilrúm eða hengi var á 

baðinu, ekkert einkarými til neins. Næst var að fara í fötin, sumir klæddu sig 

sjálfir eða aðstoðuðu aðra við klæðnað ásamt starfsfólki. Íbúarnir áttu ekki 

fötin sín sjálfir en klæddust fötum sem stofnunin hafði fengið gefin eða voru í 
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sérsaumuðum fötum frá saumastofnunni. Næst var morgunmaturinn en áður 

en hann kom á borð þurftu íbúarnir að bíða læstir inni á ganginum á meðan 

lagt var á borð í dagstofunni. Eftir morgunmatinn klukkan átta var farið aftur 

á salernið og síðan aftur á ganginn á meðan gengið var frá í dagstofunni. Þá 

var hægt að nota stofuna en í henni voru hvorki sófar, myndir á vegg né 

hægindastólar. Dagurinn leið svo þannig að matartímar voru klukkan 12, 15 

og 18 og ferlið í kringum þá það sama, það er gangurinn og salernið. 

Stundum var farið út í garð sem var girtur hárri rimlagirðingu. Eftir kvöldmat 

var farið að hátta og í rúmið fljótlega eftir það. Á sunnudögum var 

heimsóknatími milli klukkan þrjú og fjögur (Hulda Harðardóttir og Kristjana 

Sigurðardóttir, 2001). 

 

3.3.3 Hvaða mynd var dregin upp af íbúum Kópavogshælis? 
Orðin sem notuð voru um íbúa Kópavogshælis hafa á margan hátt speglað viðhorfið 

til þeirra. Í lögum nr. 78/1936 um ríkisframfærslu sjúkra manna og örkumla var 

fávitaháttur skilgreindur sem sjúkdómur og settur undir sama hatt og geðsjúkdómar.  

Lög um fávitahæli skilgreindu þá fávita sem ekkert gátu lært eða gert. Árið 1975 var 

sama skilgreiningin viðhöfð þegar ákvarða átti hverjir ættu rétt á vistun á 

fávitastofnunum (Margrét Margeirsdóttir, 1975).  

Árið 1977 voru íbúar Kópavogshælis ýmist nefndir vistmenn eða sjúklingar. Í 

afmælisriti Kópavogshælisins (1977) var áhersla lögð á þjálfun og: „...að það sé hægt að 

þjálfa alla eitthvað hversu lítil sem starfhæf greind þeirra sé...“ (Kristjana Sigurðardóttir og Sigurður 

Þorgrímsson 1977:3). Enn fremur sagði þar: „Ekki er hægt að gera ráð fyrir að einstaklingarnir 

verði alheilir, heldur er takmarkið að auka möguleika þeirra til sjálfshjálpar, svo þeir geti lifað 

sjálfstæðu og mannsæmandi lífi.“ (sama rit 1977:3).  

Íbúar Kópavogshælis hafa löngum verið flokkaðir eftir getu eða einkennum. 

Þannig var lagt mat á alla íbúa í skýrslu starfshóps um 5 ára áætlun fyrir 

Kópavogshæli. Niðurstaðan var sú að staðurinn þjónustaði hlutfallslega flesta úr 

„þyngstu getuhópunum“. Þá voru 50% íbúa á sólarhringsstofnunum búsettir á 

Kópavogshæli. „Þrátt fyrir meiri og markvissari þjálfun eru enn 38 vistmenn, sem hvorki eru í 

daglegri iðju, né fá aðra afþreyingu utan deildar. Í þessum hópi eru fleiri karlar en konur.“ 

(Ríkisspítalar, 1982:34).  Ástæður þessa voru ýmsar en helst var skýringa leitað í atgervi 

fólks svo sem líkamlegri fötlun, atferlistruflunum eða óvirkum vistmönnum sem ekki 

hafði tekist að fá til að stunda einhverja iðju (Sama rit, 1982). 
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Ríkjandi skoðun í textum um íbúa Kópavogshælis var að þetta væri mikið 

fatlað fólk sem erfitt væri að þjónusta sökum fötlunar þeirra og aðstæðna sem 

hömluðu því að hægt væri að sinna fólki eins og þurfti (Ríkisspítalar, 1982; Kristjana 

Sigurðardóttir og Sigurður Þorgrímsson, 1977; Pétur J. Jónasson, 1992).  

Sýnin var læknisfræðileg og miðaði að því að laga fólk og breyta þó að 

áherslan færðist í átt að hugmyndum um eðlilegt líf  

Í þeim textunum sem ég hef lesið um Kópavogshælið og aðrar stofnanir á 

Íslandi er áberandi að sérfræðingar hafa orðið. Foreldrar fatlaðra barna byrjuðu á 

sjötta áratug 20. aldar að láta í sér heyra með því að þrýsta á um önnur 

þjónustuúrræði en vistun á sólarhringsstofnun. Styrktarfélag vangefinna var eins og 

áður sagði stofnað árið 1958 og Þroskahjálp 1976. Foreldrar vildu skilyrðislaust 

jafnrétti börnum sínum til handa. Í dag er barátta Þroskahjálpar rekin sem 

mannréttindabarátta þar sem krafist er þeirra mannréttinda sem allar manneskjur fá í 

vöggugjöf (Friðrik Sigurðsson, 2002).  

Foreldra- og vinafélag Kópavogshælis var einnig stofnað árið 1976 en 

markmið þess var að auka samstarf milli aðstandenda og starfsfólks og stuðla að 

endurbótum og öðru er horfði til framfara og hagsbóta fyrir vistmenn. 

Foreldrafélagið einbeitti sér að því að bæta aðstæður þeirra sem bjuggu á 

Kópavogshæli meðal annars með því að þrýsta á fjárveitingarvaldið um aukið 

fjármagn til framkvæmda við stofnunina. Einnig hélt félagið og heldur enn árvissar 

skemmtanir og uppákomur (Birgir Guðmundsson, 1991). 

Foreldrar höfðu lítið val þegar kom að þjónustuúrræðum. Foreldrar drengs 

sem fæddist árið 1961 sögðu að eina úrræðið sem fannst hefði verið Kópavogshælið 

(Tryggvi Már Gunnarsson, 2000). Þau tóku eftir breytingum á syninum eftir að hann 

flutti að heiman 8 ára gamall: „Hann varð miklu einrænni en áður og skipti sér aldrei af 

neinum... ... Svo var hann alltaf með öðrum í herbergi, alveg þangað til síðasta árið sitt. Það gekk 

alveg ágætlega en hann er svo einrænn að það truflaði hann alltaf að þurfa að vera svona innan um 

aðra.“ (sama rit, 1991). 

Viðtal við móður manns sem er fæddur 1954 sýndi að fá úrræði stóðu 

fötluðum börnum til boða. Fram kemur að skólaganga fyrir þessi börn hafi varla 

þekkst og algengt hefði verið að þau færu á vistheimili oft langt frá heimkynnum 

foreldra sinna (Halldóra Sigurgeirsdóttir, 2001). Um viðhorf til barnsins sagði 

móðirin:  
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Svona börn voru ekki mikið höfð úti og sáust nánast aldrei á almannafæri, þau voru lokuð 

inni á þessum hælum eða ég veit ekki hvar þau voru höfð. Þau voru ósýnileg á þessum árum. 

(Halldóra Sigurgeirsdóttir, 2001:37). 

Rödd íbúa kom fram í blaði sem gefið var út í tilefni af 40 ára afmæli 

Kópavogshælis. Rætt var við fjóra einstaklinga af báðum kynjum. Öll töluðu þau um 

hávaðann sem var í gamla daga þegar þau komu fyrst á Kópavogshæli. Þau lýstu öll 

ánægju yfir því að vera laus úr þeim aðstæðum en ekkert þeirra var áfjáð í að tala um 

þessa tíma. Saga þeirra lýsti því að ekkert annað úrræði var til fyrir fólk þegar 

foreldra eða annarra naut ekki við. Þannig urðu þrjú systkini að flytja úr sveitinni þar 

sem þau höfðu búið saman og séð um sig sjálf í nokkur ár. Eftir að þau komu í 

Kópavoginn fóru bræðurnir á karlahælið en konan á kvennahælið. Samskiptin eftir 

það voru þannig að „...stundum komu bræður mínir í heimsókn, á afmælinu mínu...“ (Hulda 

Harðardóttir 1992:20-22).   

Hægt er að sjá að markmiðið með starfinu á Kópavogshæli var að veita fólki 

skjól og umönnun. Mönnum var ljóst að aðstæður voru ekki ákjósanlegar vegna 

ýmissa ytri aðstæðna. Um leið og rætt var um að stofnanavist væri síðasta úrræðið 

var verið að gera áætlanir um starfsemina og uppbyggingu. Það var því ekki komið 

svo að fólk hefði þá framtíðarsýn að staður eins og Kópavogshæli væri óþarfur. 

Jafnvel þegar ákveðið var að leggja niður starfsemina í þáverandi mynd var sýnin sú 

að þeir sem væru með mestu skerðinguna væru best settir á staðnum. Einnig var horft 

til þess að ekki myndu finnast önnur tilboð um búsetu fyrir þennan hóp. Þar sannaðist 

að framkvæmd þjónustunnar var á eftir hugmyndafræðinni um rétt fólks til þátttöku í 

samfélaginu og búsetu við hæfi.  

 

3.3.4 Lög frá 1967-1979 
Samkvæmt lögunum frá árinu 1967 átti ríkið að reka eitt aðalhæli fyrir fávita og 

þjónaði Kópavogshælið því hlutverki þangað til lög nr. 47 um aðstoð við þroskahefta 

tóku gildi 1. janúar, 1980 (Margrét Margeirsdóttir, 1983). 

Önnur hæli áttu að vera útibú frá aðalhælinu með afmarkað hlutverk og 

vistmenn þeirra valdir í samræmi við það. Allar umsóknir um hælisvist áttu að berast 

forstöðumanni aðalfávitahælisins og var það í hans verkahring að úrskurða á hvaða 

hæli viðkomandi skyldi vistast. Á Kópavogshæli var einnig yfirlæknir og málefni 

þess heyrðu undir heilbrigðisráðherra. Í 14. grein laganna var minnst á félagslega 

aðstoð við þá sem ekki dveljast á stofnunum og var ráðherra heimilt að setja með 
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reglugerð ákvæði um hana. Sú reglugerð var sett 1977 en þar var ákvæði um 

göngudeild við Kópavogshælið sem átti að skipuleggja og hafa umsjón með þessari 

þjónustu. Einnig var skylt að halda skrá yfir alla sem skilgreindir voru vangefnir á 

landinu. Á göngudeildinni átti fólk að koma í athugun og mælingu á stigi og eðli 

vanþroskans eins og það var orðað. Reglugerðin féll úr gildi um leið og lögin frá 

1967 (Margrét Margeirsdóttir, 1983). 

Hér gegndi Kópavogshælið enn stóru hlutverki sem miðstöð í málefnum fólks 

með fötlun. Þá var enn verið að flokka fólk eftir getu eða einkennum og finna í 

kjölfarið þjónustu sem talin var við hæfi. 

 

3.4 Upphaf nýrra tíma 

Í byrjun 6. áratugarins fóru ný sjónarmið að koma fram varðandi þjónustu við fólk 

með þroskahömlun. Þannig var fólk ekki lengur skilgreint einvörðungu sem 

sjúklingar sem þyrftu lækniseftirlit og meðferð heldur þarfnaðist það stuðnings og 

aðstoðar við athafnir daglegs lífs. Af þeim sökum var farið að tala um umönnun og 

þjálfun í stað gæslu og eftirlits (Margrét Margeirsdóttir, 2001).   

Landssamtökin Þroskahjálp voru stofnuð 1976. Tilgangur þeirra var að 

berjast fyrir réttindum, vinna að málefnum þroskaheftra í landinu og tryggja þeim 

fulla jafnréttisstöðu á við aðra þjóðfélagsþegna. Á þeim tíma var umræða hafin á 

opinberum vettvangi um málefni fólks með þroskahömlun og framtíðaruppbyggingu 

á þjónustunni. Fyrsta baráttumál Þroskahjálpar var að berjast fyrir nýjum lögum um 

málefni þroskaheftra því dvöl á yfirfullum sólarhringsstofnunum var nánast eina 

úrræðið sem var í boði. Þroskahjálp átti fulltrúa í undirbúningsnefnd laga nr. 47/1979 

og sagði hann skoðun sína:  

ný viðhorf í málefnum þroskaheftra fela í sér kröfuna um jafnrétti þeim til handa, kröfuna um 

að þjóðfélagið komi til móts við þarfir þeirra og þeim séu sköpuð skilyrði til eðlilegrar 

þátttöku í samfélaginu á öllum aldursskeiðum. Hafnað er einangrunarsjónarmiðum hvort sem 

um er að ræða einangrun á hælum eða á öðrum stöðum og árhersla lögð á mikilvægi 

félagslegra aðgerða ásamt því að hafin verði skipuleg uppbygging þjónustu í samræmi við 

framangreind markmið (Jón Sævar Alfonsson 1979:118).  

Eins og sést voru hugmyndir um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku að öðlast sess 

hér á landi. Engin heildarlög voru þá til og enginn ákveðinn aðili innan 

stjórnkerfisins sinnti uppbyggingu málaflokksins (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  
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Einnig höfðu rannsóknir og skrif í öðrum löndum áhrif en á árunum 1960-

1970 kom fram gagnrýni á óviðunandi aðbúnað og meðferð fólks á 

sólarhringsstofnunum (Rannveig Traustadóttir, 2006a). Allt hafði þetta í för með sér 

að farið var að byggja upp þjónustu út í samfélaginu. 

 

3.4.1 Lög frá 1979-1983 
Í lögum um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979 sem tóku gildi 1. janúar 1980 var 

mörkuð ný stefna með því markmiði að tryggja fólki með þroskahömlun jafnrétti á 

við aðra þjóðfélagsþegna og tryggja þeim skilyrði til að lifa sem eðlilegustu lífi í 

samfélaginu (Lög um aðstoð við þroskahefta; Margrét Margeirsdóttir, 1983). Þá var 

búsetuformið sambýli lögfest en þá þegar voru sambýli starfrækt af hálfu 

félagasamtaka. Lögin frá árinu 1979 tóku mið af hugmyndafræði um eðlilegt líf þó 

að langt væri í land í framkvæmdinni.   

Markmið þessara laga var að þjónusta skyldi veitt á heimaslóðum fólks en 

fram til þessa var hún að mestu einskorðuð við Stór-Reykjavíkursvæðið og Akureyri. 

Þá var yfirstjórn á höndum félagsmálaráðuneytisins, landinu var skipt í átta 

þjónustusvæði með sérstakri svæðisstjórn á hverju svæði sem fjallaði meðal annars 

um umsóknir á sambýli (Margrét Margeirsdóttir, 1983). 

Næstu lög voru lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983. Þá komu í fyrsta sinn 

fram heildarlög þar sem reynt var að skilgreina hugtakið fötlun og það notað yfir 

bæði líkamlegar og andlegar skerðingar að undanskilinni geðfötlun. Lögin kváðu á 

um rétt fólks til almennrar þjónustu en áherslan var mest á sérúrræði í þjónustunni 

við fatlað fólk (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). Markmið laganna voru í anda 

hugmynda um eðlilegt líf en á þessum árum var mikil uppbygging á sambýlum sem 

voru þá nýtt úrræði í búsetumálum (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Í þessum lögum var fjölbreyttara framboð á þjónustu en áherslan var enn á 

sérúrræði og litlar stofnanir. 

 

3.4.2 Lög  og stefnumótun frá 1992 
Markmiðsgrein núgildandi laga um málefni fatlaðra nr. 59/1992 er í anda þeirrar 

stefnu sem mótuð var í lögunum frá 1979. Hún kveður skýrt á um jafnrétti, 

sambærileg lífskjör, fulla þátttöku og eðlilegt líf. Þar var í fyrsta skipti lögð aukin 

áhersla á almenna þjónustu og stoðþjónustu. Sett voru sérstök ákvæði í lögin til að 
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auka valkosti í búsetu til að mæta kröfum um sjálfstæðari búsetu (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).   

Félagsmálaráðuneytið hefur mótað sér framtíðarsýn og stefnu varðandi 

þjónustu við fatlað fólk. Þar segir að markmið núgildandi laga verði áfram leiðarljós 

við stefnumótun og hugmyndafræðin að baki þeirra hafi staðist tímans tönn. Enn er 

verið að glíma við framkvæmdina og er helst horft til flutnings málflokksins yfir til 

sveitafélaganna því núverandi kerfi sé of flókið og á höndum of margra aðila. Af 

þeim sökum er þjónustan ekki nógu skilvirk. Einnig segir að á skorti að hún sé 

nægilega einstaklingsmiðuð. Bent er á að gera þurfi áætlun um að leggja niður 

altækar stofnanir og herbergjasambýli. Boðaðar eru breytingar á lögum og 

reglugerðum á árunum 2007-2009 og að árið 2010 búi fatlað fólk almennt í 

þjónustuíbúðum eða á eigin vegum óháð skerðingu. Stefnan er að koma á 

notendastýrðri þjónustu og tryggja réttindagæslu þannig að fólki með fötlun verði 

gefinn kostur á persónulegum talsmanni til að gæta réttinda sinna. Með því vill 

ráðuneytið útvíkka jafnréttishugtakið þannig að það nái til jafnréttis allra óháð því 

hvort fólk er með fötlun eða ekki (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

Af þessari umfjöllun sést að ekki er enn búið að ná markmiðum laga sem sett 

voru fyrir 16 árum.   
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4. Rannsóknaraðferðir 

Í þessum kafla er gerð grein fyrir þeim aðferðum sem notaðar voru við þessa litlu 

lífssögurannsókn. Markmið sögunnar var að fá fram upplifun viðmælanda míns, 

Ólafs Guðmundssonar, á lífi sínu og aðstæðum og með því draga fram dæmi um 

hvernig þjónustu við fólk með þroskahömlun hefur verið háttað á Íslandi frá miðri 

20. öld. 

Í lífssögurannsókninni fékk ég aðstoð frá öðrum þátttakanda sem ég nefndi Ólöfu. 

Hún er góð vinkona Ólafs, þekkir hann mjög vel og hefur búið á sömu stöðum og 

hann frá æsku. Hún aðstoðaði okkur við að rifja upp liðna tíð. Ástæðan fyrir því að 

ég fékk hana til liðs við okkur er sú að Ólafur hefur takmarkað talmál og oft getur 

verið erfitt að skilja það sem hann segir. Ég er mér meðvituð um að minningar 

hennar koma því að einhverju leyti fram í sögu Ólafs og á þann hátt hefur hún haft 

áhrif á gerð sögunnar. Ég vil með þátttöku hennar undirstrika hversu mikilvægt það 

er að raddir fólks með þroskahömlun heyrist og fannst því rétt að leita til sérfróðara 

manneskju, það er Ólafar, til að heyra hvernig það var að búa á stórum stofnunum á 

Íslandi á 20. öldinni. Við eigum til aðrar heimildir þar sem sjónarmið fagfólks og 

sérfræðinga koma fram en eins og margar rannsóknir hafa sýnt fram á vantar rödd 

þeirra sem lifðu þessar aðstæður (Jackson, 2000; Bogdan og Taylor, 1982).  

 Eins og sagði í inngangi byggir rannsóknin á tveimur eldri verkefnum. Viðtöl 

og vettvangsathuganir í þetta sinn hafa staðið yfir frá hausti 2007 og fram í febrúar 

2008. Einnig voru skriflegar heimildir lesnar samhliða.  

Ég þekkti Ólaf frá fyrri tíð en hafði ekki verið í neinum samskiptum við hann 

í nokkur ár. Það tekur tíma að læra að skilja talmál Ólafs, fyrir mig var það kostur að 

hafa þekkt hann áður.   

 

4.1 Eigindlegar rannsóknaraðferðir 

Með eigindlegum rannsóknaraðferðum er leitast við að skilja félagsleg fyrirbæri út 

frá sjónarhóli þátttakanda. Aðferðirnar sem eru notaðar eru fjölbreyttar, svo sem 

viðtöl og þátttökuathuganir. Gögnin sem þessar aðferðir skila eru lýsandi, rituð eða 
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sögð orð eða lýsing á vettvangi. Aðferðin hentar vel þegar markmiðið er að lýsa 

veruleika annarra eins og þeir upplifa hann (Bogdan og Taylor, 1982). 

Eigindleg rannsókn fer oftast fram í eðlilegu umhverfi þátttakenda. Markmið 

hennar getur verið að þróa skilning á aðstæðum, skoða menningu og lýsa flóknum 

veruleika. Margir eigindlegir rannsakendur halda því fram að best sé að rannsaka 

félagsleg fyrirbæri í eigin umhverfi til þess að slíta þau ekki úr samhengi við það. 

Þeir fara því á vettvang og reyna að skilja hvernig er að vera hluti af honum. 

Rannsakandi safnar gögnum eins og myndum, frásögum og þátttökuathugunum og 

túlkar þau síðan. Áherslan er á þá merkingu sem þátttakendur leggja fram. Því eru 

ekki fyrirfram ákveðnar hugmyndir um það sem líklegt er að finna í gögnunum 

heldur eru þau lesin og reynt að fá mynd af því hvernig þáttakandi upplifir ákveðin 

fyrirbæri (Creswell, 1998; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

 

4.1.1 Lífssögurannsóknir 
Lífssögurannsóknir eiga rætur að rekja til ýmissa fræðigreina svo sem bókmennta, 

sagnfræði, mannfræði, sálfræði og félagsvísinda (Creswell, 1998; Plummer, 2001). 

Áhersla mín hér er út frá sjónarhóli félagsvísinda. 

Ástæðan fyrir því að ég vel lífssöguaðferðina stýrist af markmiðum 

rannsóknarinnar þar sem mér er umhugað að vita hvernig það var að búa við þær 

aðstæður sem fötluðu fólki voru skapaðar hér á landi. Ég valdi því að tala við mann 

sem bjó á fyrstu stofnunum hérlendis. 

Öflun gagna fór fram með viðtölum, þátttökuathugunum og lestri skriflegra 

gagna. Það var síðan mitt hlutverk að skrásetja sögu Ólafs, lýsa viðhorfum hans og 

setja lífshlaup hans í sögulegt samhengi. Í lokin var lærdómur dreginn af sögunni 

með túlkun á niðurstöðum (Creswell, 1998; Plummer, 2001).  

Ég var meðal annars að leita eftir skilningi á því hvaða aðstæður hafa gert líf 

Ólafs ólíkt því sem ófatlaður maður á hans aldri hefur lifað. Lífsreynsla og 

lífsaðstæður fólks með þroskahömlun eru um margt ólíkar því sem aðrar manneskjur 

í samfélaginu reyna. Munurinn liggur til dæmis í tækifærum til þátttöku í 

samfélaginu, menntun og atvinnu. Þar hefur þetta fólk ekki fengið sömu tækifæri. 

Ástæðan er oft skrifuð á skerðingu þeirra í anda læknisfræðilegs skilnings og hún 

sögð megin ástæða þess að líf þeirra er með öðrum hætti. Með sjónarhorni félagslegs 
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skilnings á fötlun er hægt að líta á þátt umhverfsins og skoða hvaða aðstæður fólki 

með fötlun eru skapaðar (Priestley, 2003). 

Ein helsta ástæða þess að fólk með þroskahömlun hefur lítið tekið þátt í 

lífssögugerð skrifast á þau viðhorf að þessi hópur hafi vegna skerðingar sinnar hvorki 

getu til að segja frá né hafi nokkuð markvert að segja. Á undanförnum árum hefur 

verið sýnt fram á að slík viðhorf eiga ekki við rök að styðjast (Bogdan og Taylor, 

1982; Thorsen, 2005; Jackson, 2000; Booth og Booth, 1996; Atkinson o.fl., 1997; 

Atkinson, 2004; Atkinson og Walmsley, 1999; Guðrún Stefánsdóttir, 2003a; Stalker, 

1998).  

Rannsakendur innan fötlunarfræða þurfa að skoða eigin takmarkanir þegar 

kemur að rannsóknum meðal fólks með þroskahömlun í stað þess að staðsetja 

vandann á skerðingu þess sem tekur þátt í rannsókninni. Lífssögur fólks með 

þroskahömlun hafa verið fátíðar einmitt vegna aðferðarfræðilegra þátta. Það er eins 

og mælska hafi verið mælikvarðinn á þátttöku og allir sem ekki hafa uppfyllt það 

skilyrði hafa verið dæmdir úr leik (Cole 2001; Booth & Booth 1996).  

Ég tel að gildi lífssögurannsóknar sé mikið meðal fólks með þroskahömlun 

ekki síst þeirra sem hafa takmarkað talmál. Lífssögurnar hjálpa okkur að skilja 

aðstæður ákveðins hóps í samfélaginu og það hvernig fólkið sem talið er tilheyra 

honum upplifir sig. Sögurnar sýna hvaða merkingu fólk leggur í aðstæður sínar og 

þær geta skýrt sýn okkar á hugtakið fötlun (Goodley o. fl., 2000).  

Það er vandasamt verk að skrifa lífssögu. Fara verður varlega í það að koma 

inn í líf fólks og fá það til að segja frá persónulegum hlutum. Ábyrgð rannsakandans 

er að fara vel með þessar upplýsingar og gæta þess að sagan sé ekki persónulegur 

harmleikur í anda áhersla læknisfræðilega líkansins eða geri þátttakandann að 

óvirkum aðila í aðstæðum sínum. Á móti hefur verið bent á mikilvægi þess að ljá 

fólki með fötlun rödd þar sem reynsla þeirra og líf hefur löngum verið útilokað frá 

þátttöku í rannsóknum (Johnstone, 2001). 
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4.2  Gagnasöfnun og greining 

Í umfjöllun hér á eftir er lýst þeim aðferðum sem ég beitti við öflun gagna og 

greiningar á þeim.  

 

4.2.1 Viðtöl og þátttökuathuganir 
Sumir líta svo á að viðtöl í eigindlegum rannsóknum séu einskonar samtöl með 

ramma. Tilgangurinn með þeim er að afla upplýsinga og fá fram skilning og skoðanir 

viðmælanda (Kvale, 1996; Bogdan og Biklen 2003). Við gerð lífssögu er sjaldnast 

farið í viðtölin með fyrirfram spurningar því grundvallar markmiðið er að fá fram 

sögu viðmælandans. Engu að síður er rannsakandi ekki óvirkur þátttakandi í 

viðtalinu því það er hann sem stýrir því að einhverju leyti og hefur lífshlaup 

manneskjunnar sem viðmiðun. Rannsóknarspurningar hans hafa áhrif á þá átt sem 

viðtalið tekur því hann er að safna gögnum í ákveðnum tilgangi. Þannig er þessi 

aðferð ólík ævisöguritun (Creswell 1998; Johnstone, 2001). 

 Ég tók viðtölin með því markmiði að safna lýsandi gögnum um Ólaf. Þau 

voru ein af mörgum leiðum sem ég notaði til þess að fá fram sýn Ólafs á líf sitt og 

aðstæður. Þar sem hann hefur takmarkað talmál voru viðtöl fremur opin. Ég kom 

með myndir með mér úr blöðum og bókum af stöðum sem Ólafur hefur búið á. 

Einnig notaði ég myndir úr myndaalbúum Ólafs en þær sögðu margar meira en mörg 

orð um þær aðstæður sem hann hefur búið við í gegnum tíðina. Myndirnar komu af 

stað umræðum milli okkar. Ég spurði hann bæði opinna og lokaðra spurninga um 

þær eftir því sem við átti. Ég leitaðist við að tala í stuttum setningum og endurtaka 

það sem Ólafur sagði til þess að vera viss um að ég hefði skilið hann rétt. Það kom 

fyrir að ég skildi ekki það sem hann var að segja en stundum kom það seinna þegar 

ég hlustaði á upptökuna af viðtalinu og fékk ég þá tækifæri til að spyrja hann betur 

næst. Oft var það þannig að ég hafði fyrirfram hugmyndir um það sem hann var að 

segja og skildi ekki það sem hann sagði fyrr en síðar. Þá er ákveðin hætta á því að ég 

missi af tækifærinu til að spyrja nánar og er ég meðvituð um það. Frásögn Ólafs var í 

litlum bútum sem ég síðan raðaði saman. Hann fór úr fortíð yfir í nútíð og stundum 

tók það mig tíma að staðsetja umræðu okkar í tíma og rúmi. Markmiðið með 

viðtölunum var fyrst og fremst að fá fram viðburði lífsins, ekki endilega í réttri röð. 

Viðtöl fóru fram á heimili Ólafs og vinkonu hans. Þau voru tekin upp og 

síðan afrituð orðrétt. Ef á þarf að halda leitaði ég síðan að heimildum um það sem 
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Ólafur sagði mér og fór með viðeigandi myndir til hans. Dæmi um það eru myndir úr 

blöðum af bruna sem hann talaði um. Upplýsingarnar sem Ólöf gaf mér notaði ég oft 

í samtölum við Ólaf og svo öfugt. Annað þeirra nefndi eitthvað úr fortíðinni sem ég 

gat spurt hitt um og þannig fékkst dýpt í söguna sem ella hefði ekki fengist. Ólöf 

mundi betur atburði og persónur sem Ólafur gat staðfest þegar ég spurði hann um 

það. Viðtölin voru notuð til að setja saman sögu Ólafs í tímaröð og einnig til að 

greina þau áhrif sem valkostir í þjónustu hafa haft á líf hans svo sem breytingar á 

lögum sem leiddu til dæmis til lokunar Kópavogshælis.  

Í viðtölum er mikilvægt að beita virkri hlustun og skilja, að ef eitthvað er 

óljóst liggur vandinn hjá þeim sem er að taka viðtalið. Það er þá hlutverk mitt sem 

spyrjanda að leita eftir skilningi. Viðtöl krefjast sveigjanleika. Þau geta þróast í allt 

aðra átt þó að lagt sé upp með eitthvað ákveðið efni til að tala um (Bogdan og 

Biklen, 2003). Markmið viðtalanna hjá mér var fyrst og fremst að skilja hvernig 

Ólafur upplifir líf sitt og aðstæður. Ég fann að það hjálpar mikið að nota myndir til 

þess að fá fram frásögn, auk þess sem þær settu ramma utan um viðtalið. 

Booth og Booth (1996) segja það vel mögulegt að skrifa sögu fólks sem er 

með takmarkað talmál þrátt fyrir að orðin sem þau nota séu færri. Það eru aðferðirnar 

sem skipta máli eins og að hlusta á þögnina. Einnig getur verið gott að spyrja ekki 

eingöngu opinna spurninga en það er viðurkennd aðferð í lífssöguviðtölum. Það sem 

skiptir máli er að rannsakandi vandi vel spurningar sínar og taki vel eftir þegar þarf 

að spyrja ítarlegra til að fá svar. Hann þarf að finna samskiptaleið sem örvar 

frásögnina. Ekki er æskilegt að fara í viðtalið með fyrirfram ákveðnar hugmyndir um 

það sem talið er að svör fáist við, heldur láta reyna á sem flest og prófa sig áfram 

með mismunandi spurningar. Sá sem tekur viðtalið þarf að þróa sjálfan sig um leið 

og það heldur áfram, vera fær í að lesa í tjáskiptin og þögnina. Þannig er hægt að 

þrengja spurningarammann þar til hann hæfir viðmælandanum. Greina þarf á milli 

þagnar sem túlkar lokun á samtalsefnið eða þagnar sem er bið eftir betri spurningu. 

Mælt er með því að taka mörg stutt viðtöl og eyða tíma með viðkomandi á vettvangi. 

Fólk með takmarkað talmál getur vel sagt sögu sína og haft áhrif á ritun hennar, þó sá 

sem ritar hana setji einnig mark sitt á hana (Sama rit, 1996). 

Hafa þarf í huga að tala ekki niður til fólks. Rannsakandi verður að tileinka 

sér samskiptafærni sem styrkir tengsl en gerir ekki lítið úr fólki. Það veltur mikið á 

samskiptahæfni í viðtölum sem þessum og mikilvægt er að hlúa að góðum tengslum 

við þátttakanda og koma fram af virðingu og samkennd (Booth og Booth, 1996). 
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Þátttökuathuganir fóru fram á heimili Ólafs en einnig fór ég á vinnustað hans 

og á Kópavogshælið. Helst hefur það verið í þeim tilgangi að taka myndir af 

viðkomandi stað og vera í samvistum við Ólaf og vinkonu hans. Einnig er það í anda 

hefða innan eigindlegra rannsóknaraðferða að fara á vettvang til þess að reyna að 

skilja og upplifa aðstæður þátttakenda (Creswell, 1998). 

 

4.2.2 Skriflegar heimildir og myndir 
Ég notaði eingöngu opinber skjöl og skýrslur sem hafa verið gefnar út um málefni 

fatlaðra og finna má á bókasöfnum eða í skjalasöfnun. Sú ákvörðun að fá ekki leyfi 

til að skoða sjúkraskrá Ólafs er tekin á þeim forsendum að ég tel að það sem er 

skrifað þar lýsi frekar þeim sem skrifar skýrsluna en Ólafi sjálfum. Í staðinn notaði 

ég ýmis skrif um Kópavogshælið sem annað hvort eru útgefin af staðnum sjálfum 

eða rituð af utan að komandi fólki. 

Skriflegar heimildir voru nýttar til þess að fá fram opinberu hliðina á 

málaflokknum og fá fram sögulegt samhengi. Persónulegar heimildir voru ekki 

notaðar til þess að vernda einkalíf Ólafs og annarra sem komu við sögu. Ég notaði 

skrifleg gögn til þess að greina hugmyndafræði og stefnumótun og reyndi síðan að 

setja það í víðara samhengi með því að skoða hvenær þessar hugmyndir birtast í 

framkvæmd, því oft er bil milli hugmyndafræði og framkvæmdar. 

Ég hef notað myndir úr dagblöðum, af netinu, úr bókum og myndir í einkaeign. Auk 

þess hef ég haft myndavél með mér í vettvangsathuganir. Þessar myndir hefur Ólafur 

fengið og safnaði hann þeim saman í möppu að eigin ósk. Það var hans leið til að 

halda utan um söguna sína.  

 

4.2.3 Túlkun og greining  
Rannsóknarspurningarnar voru viðmiðið sem túlkun og greining miðuðust við. 

Tilgangur minn var að skoða hvernig saga Ólafs gæti varpað ljósi á þær aðstæður 

sem fólk með þroskahömlun hafa verið búnar og um leið að fá að vita hvernig hann 

upplifir líf sitt og aðstæður. Kvale (1996) leggur áherslu á að markmið rannsóknar 

stýri greiningu og hef ég notað rannsóknarspurningarnar til viðmiðunar.  

Greining gagna felst í því að koma skipulagi á gögnin, skoða þau og raða 

þeim þannig upp að hægt sé að komast að einhverri niðurstöðu um það sem þau 
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segja. Túlkun gagna er til þess þróa hugmyndir um niðurstöðu og setja þær í víðara 

samhengi. Greining og túlkun leiða til afurðar sem birtist í niðurstöðum eða 

samantekt. Þessir tveir þættir eru samofnir og það sem stýrir því hvernig það er gert 

eru rannsóknarspurningarnar (Bogdan og Biklen, 2003). 

Í gögnum leitaði ég svara við því hvort áhrif frá hugmyndafræði og þróun í 

þjónustu hafi leitt til breytinga á henni og hvernig eða hvort samsvörun var á milli 

hugmyndafræði og framkvæmdar.  

Með viðtölunum við Ólaf var ég að leita eftir því hvað mótaði líf hans. 

Gögnin voru skoðuð til þess að greina merkingu sem hann leggur í líf sitt. Lífshlaupi 

hans frá bernsku til fullorðinsára var raðað í frásögn eftir tímaröð (Creswell, 1998). Í 

lífssögu Ólafs var leitað að áhrifum sem stefnubreytingar í framkvæmd og ákvarðanir 

sem varða til dæmis Kópavogshælið hafa haft á líf hans. 

Ég ákvað að skrifa sögu Ólafs í þriðju persónu þar sem frásögn hans var í 

fáum orðum og ekki í tímaröð. 

Segja má að greining gagna hafi verið tvíþætt. Annars vegar leitaði ég eftir 

sýn Ólafs og upplifun hans á aðstæðum sínum og hins vegar að breytingum eða 

þróun í þjónustunni við hann og aðra í svipuðum aðstæðum. Sjónarhorninu var beint 

sérstaklega að Kópavogshæli en ekki var ætlunin að gera úttekt á þjónustunni heldur 

að greina áhrif frá hugmyndafræði. 

 

4.3 Siðferðilegir þættir   

Nokkur siðferðileg álitamál hafa mætt mér við vinnu þessarar rannsóknar. 

Viðmælandi minn tilheyrir hópi sem hefur viðkvæma stöðu gagnvart rannsakanda 

eins og mér og þurfti ég að vera vakandi yfir siðferðilegri ábyrgð minni (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Ólafur er sjálfráða og getur sjálfur ákveðið hvort hann 

vill taka þátt eða ekki. Jafnframt er hann maður sem hefur átt allt sitt líf innan 

þjónustukerfis og hefur á margan hátt verið háður því hversu góð samskipti hann á 

við þá sem koma að þjónustu við hann (Stalker, 1998).  

Ritað og talað orð í löngu máli hefur litla merkingu fyrir Ólaf og mun ég því 

reyna að búa til söguna hans í máli og myndum fyrir hann til að eiga. Ég hef hugsað 

mér að útbúa power point sýningu með stuttum texta og myndum á dvd diski. 

Ég veit ekki enn hversu mikið og hvað Ólafur man frá fyrri tíð. Hann lifir 

mest í nútíðinni en þegar ég hef komið með myndir af stöðum hefur það hjálpað 
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honum að rifja upp fortíðina. Ólafur notar fá orð og talar stundum óskýrt þannig að 

ég skil ekki alltaf hvað hann er að segja. Vandinn getur verið sá að ég heyri og skilji 

bara það sem ég vil heyra og að fyrirfram þekking mín standi í vegi fyrir því að ég 

taki eftir einhverju nýju sem kemur fram (Booth og Booth, 1996).  

Viðtölin við Ólöfu vinkonu Ólafs geta haft það í för með sér að skoðanir 

hennar liti sögu hans en hennar framlag er mikilvægt til þess að skýra myndina fyrir 

okkur. Einnig hef ég á stundum óttast að sagan verði brotakennd þar sem stóra kafla 

vantar í hana. Ólafur var ófær um að segja frá í samfelldu máli og oft var erfitt að 

ráða í hvort hann var að tala um fortíð eða nútíð. Ég var með mörg brot sem ég 

raðaði saman af bestu getu. 

Ég hef eins og áður sagði, ákveðið að segja sögu hans í þriðju persónu því 

áhrif mín á söguna eru töluverð. Ég lít á sögu hans sem dæmisögu um lífshlaup 

manns sem notið þjónustu innan stofnana mestan hluta ævi sinnar en borið saman við 

ævi ófatlaðs manns á sama aldri er saga hans með öðrum kaflaskilum en því sem 

almennt gerist. Ég var að leita að upplýsingum í ákveðnum tilgangi og það hlýtur 

alltaf að hafa áhrif á söguna og hvernig hún er túlkuð í meðförum mínum (Stalker, 

1998). 

Ég útbjó upplýst samþykki á auðlesnu máli og með myndum þar sem 

markmiðið rannsóknar var lýst og undirstrikað að viðmælendur gætu hætt þegar þau 

vildu. Nöfnum þátttakenda hefur verið breytt og leitast var við að hafa upplýsingar 

þannig að þær verndi einkalíf Ólafs. Til þess að gefa upplýst samþykki þurfa 

þátttakendur að vita eftir hverju sé verið að leita eftir með þátttöku þeirra, hvernig 

það er gert og hvers vegna (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006, Creswell, 1998). Ég 

kynnti mig sem nemanda og óskaði eftir þátttöku Ólafs til að aðstoða mig við að gera 

verkefni tengt náminu. Ég ítrekaði við hann að ég myndi ekki segja frá því hver hann 

væri eða því sem hann segði mér i trúnaði. Ég geri mér ljóst að ég get ekki verið 

alveg viss um að hann hafi fullan skilning á því sem ég er að gera þrátt fyrir að ég 

hafi leitast við að útskýra það fyrir honum (Stalker, 1998).  

Við undirbúning rannsóknarinnar kynnti ég mér aðferðir samvinnurannsókna 

og hef leitast við að vinna í anda þeirra. Þó ég geti ekki sagt að þessi rannsókn sé 

unnin eftir þeirri aðferðafræði hafa hún haft áhrif á vinnubrögðin (Walmsley og 

Johnson, 2003). 

Hver lokaafurðin verður á eftir að koma í ljós en ég geri mér grein fyrir að ég 

hagnast af þessari rannsókn. Hún er gerð að mínu frumkvæði ekki Ólafs og því ekki 
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ljóst hvað hann varðar hvaða hag hann hefur af þátttöku sinni. Ég hef leitast við að 

eiga stundir með honum sem gætu veitt honum ánægju, hringja í hann og bjóða 

honum og hinum þátttakandanum heim til mín í gott kaffi. Einnig hef ég gætt þess að 

segja þeim hversu mikilsvert mér finnist að þau gefi sér tíma til að taka þátt í þessu 

með mér og hvað ég met mikils þær upplýsingar sem þau gefa og hvað ég læri mikið 

af þeim. Mér fannst það mikilvægt að þau fengju að heyra það og finna að ég hef 

virkilegan áhuga á sögu þeirra. Ég geri mér ljóst að með því að koma inn í líf þeirra í 

leit að upplýsingum gætu þau verið með væntingar um hvernig samband okkar ætti 

að vera. Þau hafa látið í ljós óskir um að við hittumst áfram og er ekkert því til 

fyrirstöðu frá minni hendi þó eflaust verði lengra á milli heimsókna (Stalker, 1998; 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

Af framansögðu er ljóst að mörgu þarf að hyggja þegar unnið er að rannsókn 

með fólki með fötlun. Með þessu er ég ekki að segja að viðkomandi hafi ekki færni 

til að meta sjálfur hagsmuni sína, aðeins að ég sem rannsakandi þarf að vera 

meðvituð um það sem ég er að gera og hvernig ég fer með þær upplýsingar sem ég 

afla.   
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5. Lífssaga Ólafs Guðmundssonar 

Ólafur Guðmundsson er rúmlega fimmtugur, fæddur árið 1951. Hann er meðalmaður 

á hæð, hárið var dökkt og stuttklippt en er farið að grána, augun eru brún. Ólafur 

notar hjólastól en einu sinni gekk hann. Hann er mikill herramaður og vinur vina 

sinna. Þegar hann er glaður kyssir hann á handabak vinkvenna sinna. Þrátt fyrir að 

sagan sé skrifuð i þriðju persónu er hún á einföldu máli og ég reyni eftir bestu getu 

að varðveita persónueinkenni Ólafs í sögunni. 

 

5.1 Bernskan og árin á stofnuninni í sveitinni 1951-1971 
Ólafur fæddist í sjávarþorpi og bjó þar fyrstu árin. Þá fór hann á stofnunina á 

Suðurlandi.  Í sveitinni átti hann góðan vin sem hjálpaði honum að ganga. Þeir voru 

eins og samlokur segir Ólöf vinkona þeirra. Það var áður en hann fór í hjólastólinn.  

Á stofnuninni í sveitinni voru sett upp leikrit. Flestir unnu, annað hvort við 

búskapinn eða á vinnustofunni en Ólafur vann ekki. Hann átti heima í steinhúsinu. 

Þar var gömul kona sem tók slátur og prjónaði sokka. Hún var kölluð amma og var 

góð segir vinkona hans.  

Jólin í sveitinni voru á afmælisdegi Jesú. Þá fengu allir jólagjafirnar, pakkana 

sem komu að heiman og frá stofnuninni. Það komust fáir í burtu um jólin, vegurinn 

var vondur og ættingjarnir langt í burtu.  

Það var mikið af dýrum í sveitinni, kettir, hundar, hænur, kindur og kýr. Á 

stofnuninni í sveitinni var farið í dagsferð á sumrin, á sunnudegi. Rútan kom og síðan 

var farið í bíltúr, stoppað, borðað nesti og drukkin mjólk úti áður en farið var heim 

aftur. Ólafur man lítið eftir árunum í sveitinni. Hann man samt vel eftir vini sínum, 

bæði hvað hann heitir og hvað þeir voru góðir vinir. Ólöf hefur sagt okkur meira frá 

aðstæðum og fólkinu sem var þar með þeim. 

 

5.2 Árin á stofnuninni í þéttbýlinu 1971-1992 
Þegar Ólafur var tvítugur fór hann í aðgerð og fór síðan beint af spítalanum á aðra 

stofnun í þéttbýlinu. Vinur hans varð eftir í sveitinni og þeir hafa ekki sést síðan.  

Ólafur bjó alltaf á sömu deildinni nema í smá tíma þegar það var verið að 

laga hana. Það kviknaði í. Það var vetur og allir þurftu að fara út á náttfötunum, það 
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var kalt en sumir voru með sængina sína. Það kom mynd af þessu í blöðunum. Ólafur 

fór í sjúkrabíl á sjúkrahús. Honum var illt fyrir brjóstinu og í maganum. Það var kona 

sem læknaði hann. Slökkviliðið kom líka. Ólafur fór einn með sjúkrabílnum, það var 

maður að keyra bílinn.  

Pabbi Ólafs kom í heimsókn á stofnunina á sunnudögum. Hann gaf Ólafi kók 

og nammi. Ólafur kaupir sér nammi á sunnudögum. Hann segist bara borða nammi á 

sunnudögum. Það voru sérstakir dagar því þá komu einhverjir í heimsókn. Allir sem 

áttu spariföt fóru í þau á sunnudögum. Stundum var setið í setustofunni og þeir sem 

komu í heimsókn gáfu þeim sem voru ekki að fá heimsókn eitthvað gott. Sunnudagar 

voru dagar með tilbreytingu.  

Það var líka tilbreyting 17. júní. Þá var farið í rútu og keyrt niður í bæ til að 

líta á mannlífið. Stundum var farið í sumarbústaðinn og gist þar nokkrar nætur. Það 

var gaman því þá var góður matur. Það er alltaf góður matur í sumarbústað segir 

Ólafur. Hann segir þegar hana talar um sumarbústaðinn: „langar aftur“. Árið áður en 

Ólafur flutti á sambýlið fór hann í ferð til Hollands.  

Á stofnuninni var Ólafur ekki einn í herbergi. Það var ekki fyrr en hann flutti 

á sambýli sem það gerðist. Þá var hann 41 árs. Hvorki hann né vinkona hans voru 

spurð hvort þau vildu flytja af stofnuninni. Það var búið að ákveða að leggja hana 

niður og þeir sem fengu húsnæði annars staðar fluttu. Þau voru heppin að flytja 

nálægt hvort öðru.  

Ólafur vann á vinnustofunni síðustu árin sem hann dvaldi á stofnuninni. Hann 

varð að hætta þar eftir að hann flutti á sambýlið. 

 

5.3 Sambýlið 1992-2000 
Síðan flutti Ólafur á sambýlið. Hann átti herbergi á neðri hæðinni en hinir fjórir voru 

með herbergi uppi. Ólafur fór einu sinni upp stigann til að sjá herbergin þeirra. Hann 

þurfti að skríða upp stigann. Þá var hann ekki svo slæmur í hendinni. Núna átti hann 

herbergið sitt sjálfur og allt sem var í því. Hann gætti þess vel að allt væri í röð og 

reglu í herberginu og hann var oft að raða hlutunum sínum í skúffurnar í 

kommóðunni. Ólafur fór í heimsóknir á stofnunina. Hann heimsótti vini sína sem 

bjuggu þar ennþá en sumir voru fluttir í burtu. Stundum voru böll og skemmtanir í 

tengslum við stofnunina sem honum var boðið á og fór hann þá og hitti gamla félaga.  
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Vinur Ólafs sem var líka fluttur af stofnuninni var í sambandi við hann og 

þeir fóru í heimsóknir og hringdu til hvors annars. Það leið stundum langt á milli 

heimsókna því þeir þurftu að fá aðstoð til að halda sambandinu. Ólafur fór einu sinni 

til útlanda með sambýlisfólki sínu á sambýlinu. Það fannst honum gaman og gott að 

vera í sólinni. Á sumrin fór hann á Laugarvatn, vildi hvergi annars staðar vera. 

Stundum fór hann í sumardvalir og fannst það ágætt líka.  

Ólafur hélt áfram að fara á stofnunina í sjúkraþjálfun og sund. Hann fékk líka 

dagþjónustu annars staðar hálfan daginn í stað vinnunnar sem hann misst þegar hann 

flutti. 

 

5.4 Lífið í dag  
Árið 2000 fékk Ólafur tilboð um að flytja á annað sambýli sem er á einni hæð. Hann 

var spurður hvort hann vildi flytja því vinkona hans var líka að flytja þangað. Hún 

átti þegar þetta var, heima í næsta húsi við Ólaf og var búin að ákveða að flytja á 

þetta nýja heimili. Þetta var í fyrst skiptið á ævinni sem Ólafur var spurður um það 

hvar hann vildi búa. Hann vill ekki flytja aftur, vill eiga heima þar sem hann er: „ekki 

flytja aftur nei.“ 

Daglegt líf er í föstum skorðum. Það er ekkert ánægjulegt þegar eitthvað 

breytist án fyrirvara. Ólafur fer í dagþjónustu eftir hádegið, það er hans vinna. 

Tvisvar í viku fer hann í sjúkraþjálfun eða sund. Á laugardögum er boccía. Hann er 

með dagskrána sína á hreinu og hvað gerist dag hvern í vikunni. Stundum hefur hann 

farið á námskeið hjá Fjölmennt og var í matreiðslu í mörg ár. Það var þegar skólinn 

var í Kópavogi eða „Kópaskóla“ eins og Ólafur kallar skólann. Um matreiðslunámið 

segir Ólafur: „Nei hætt í mata meira, kona veik.“ 

Þegar hann sér um matinn heima hjá sér ákveður hann hvað á að elda. 

Núorðið er hann oft þreyttur, leggur sig þegar hann kemur heim og fer oftast ekki 

seint að sofa. Hann er þreyttur þegar hann situr lengi í hjólastólnum. Á sunnudögum 

fer Ólafur stundum í Kolaportið eða í bæinn. Hann kaupir sér oft tónlist eða fer á 

kaffihús. Ólafur skoðar blöðin og ákveður stundum að fara í bíó. Oft velur hann 

starfsmann til að fara með sér og vill fara í bíó þegar einhver af vinkonum hans er að 

vinna.  

Honum finnst líka gaman að skoða myndir af hljómflutningstækjum í 

blöðunum, klippir stundum út myndir af þeim og ætlar að kaupa sér seinna. Stundum 
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klippir hann út myndir af bílum og geymir í veskinu sínu. Hann hefur áhuga á bílum 

og finnst gaman að fara í bíltúra. Ólafur biður um að fara í klippingu þegar honum 

finnst hárið vera orðið of sítt, hann vill hafa það mjög stuttklippt. Hann biður um að 

láta panta tíma og ferðaþjónustu og fer síðan í klippingu. Hann er ánægður þegar 

hann er búinn að fara í klippingu. Hann fer líka í fótsnyrtingu. Þegar búið er að panta 

tíma fer hann með ferðaþjónustunni á staðinn.  

Þegar hann vantar peninga biður hann forstöðumanninn að fara í bankann og 

sækja peninga. Hann er stoltur af nýjum hlutum og fötum sem hann eignast og tekur 

eftir því þegar fólk í kringum hann er í nýjum fötum. Hann vill vita hvaða daga 

hlutirnir eiga að gerast og þegar búið er að ákveða daginn líður honum betur. 

Á hverju kvöldi er Ólafur góða stund inni í sínu herbergi að skipuleggja hlutina sína 

og raða í skúffurnar. Þar er allt í röð og reglu eftir óskum eigandans. Hann tekur til 

sundfötin kvöldið áður en hann fer í sund. 

Ólafur leggur mikið upp úr afmælinu sínu og er ánægður með gjafirnar sem 

hann fær. Jólin eru önnur tímamót sem hann hugsar mikið um og hefur áhyggjur af 

því hvar hann verður um jólin. Best er að fara heim til ættingja, eða eins og hann 

segir: „heim um jólin“, en þannig hefur það ekki alltaf verið. Í sveitinni var ekki hægt 

að fara neitt um jólin og fæstir fóru þá heim. Á stofnuninni í þéttbýlinu fór hann 

sjaldnast heim um jólin. Það var ekki fyrr hann flutti á núverandi heimili sem hann 

fór að fara til ættingja um jólin. Síðustu jól var hann á heimili sínu á 

aðfangadagskvöld. Hann var leiður yfir því að komast ekki til ættingja þetta 

aðfangadagskvöld því það er honum mikilvægt að vera með fjölskyldunni.  

Ólafur hringir í ættingja sína þegar hann vill. Mamma hans er veik og getur 

ekki komið í heimsókn en hann talar oft við bróður sinn sem kemur til hans þegar 

hann á leið í bæinn. Þá fara þeir í bíltúr saman. Systir hans býr erlendis en hann 

hringir stundum í systurdóttur sína. 

Ólafur fór í mörg ár á Laugarvatn á sumrin en síðan gerðist það að hann 

komst ekki að þar. Honum fannst það leitt því hann vildi fara þangað eins og alltaf 

áður. Núna hefur hann ekki um mikið að velja á sumrin annað en að vera heima í 

sumarfríinu. Heilsan er farin að versna og það er erfitt að fara á marga staði því 

aðgengið að þeim er ekki gott.  
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Ólafur er búinn að vera veikur nú um nokkurt skeið. Hann hefur af þeim 

sökum þurft að leggjast inn á sjúkrahús og dvelja þar í nokkra daga í senn. Þegar ég 

hitti hann síðast var hann heima. Hann er ekki sáttur við að komast ekki í vinnuna, 

vill ná heilsu til að geta haldið áfram með sitt daglega líf. Hann sagði: „ekki aftur 

spítala, nei.“ 
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6. Niðurstöður og samantekt  

Eins og kom fram hér í byrjun eru það rannsóknarspurningarnar sem hafa stýrt 

rannsókninni. Þær eru þrjár og verður leitast við að svara þeim í umfjölluninni hér á 

eftir. Í lokin eru helstu niðurstöður dregnar saman í nokkrum punktum. 

 

6.1 Hvernig varpar saga Ólafs ljósi á aðstæður fólks með 

þroskahömlun á Íslandi á seinni helmingi 20. aldar? 

Saga Ólafs er hluti af sögu þjónustu við fólk með þroskahömlun á Íslandi. Þrátt fyrir 

að ekki sé hægt að alhæfa út frá einni lífssögu tel ég að lífssaga Ólafs endurspegli á 

margan hátt þá valmöguleika sem fólk í svipaðri stöðu hefur haft.  

Opinbera sagan lýsir hvernig þjónustunni skyldi háttað við fólk með fötlun. 

Markmiðið síðustu 30 árin hafa verið að þetta fólk nyti jafnréttis og sambærilegra 

lífskjara (Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; lög um málefni fatlaðra nr. 

41/1983; lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). Þegar saga Ólafs er skoðuð er ekki 

hægt að segja að hann hafi notið sambærilegra lífskjara þar sem þátttaka hans í 

samfélaginu hefur verið takmörkuð. Það kemur einkum til vegna þess hann hefur alla 

sína ævi notið þjónustu í sérúrræðum. 

Þegar Ólafur fæddist voru lög um fávitahæli (1936) í gildi og lagasetningar 

fram til ársins 1979 buðu upp á þjónustu á sólarhringsstofnunum. Ólafur hefur búið á 

stofnunum allt sitt líf. Fyrst á sólarhringsstofnunum og síðan á sambýli. Það hefur 

vissulega mótað ævi hans. Þannig er hún án margra tímamóta sem marka jafnan ævi 

fólks. Hann minnist þess til dæmis ekki að hafa fermst. Barnungur yfirgaf hann 

heimahagana og bjó fjarri fjölskyldu sinni. Þá voru hvorki samgöngur né fjarskipti 

auðveld. Það hafði áhrif á tengsl hans við fjölskylduna sína og voru þau lítil fyrstu 

árin í lífi hans. Það er ekki fyrr en síðustu árin sem tengslin hafa styrkst.   

Þegar Ólafur flutti af stofnuninni árið 1992 var búið að ákveða að leggja hana 

niður og farið var að leita að öðru búsetuformi fyrir íbúana þar. Hann hafði í raun 

ekki val um það hvort hann vildi flytja. Næst þegar hann flutti stóð valið milli þess 

að flytja á núverandi heimili eða ekki.  

Læknisfræðilegur skilningur hefur mótað líf Ólafs á þann hátt að frá bernsku 

hefur skerðing hans verið talið vandamál sem þyrfti að leysa. Stofnanir voru 

meðferðarúrræði þeirra daga og hlutverk þeirra var annars vegar að annast fólk með 
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fötlun og hins vegar að útiloka það frá þátttöku í samfélaginu (Walmsley, 2005; 

Traustadóttir og Johnson, 2005; Margrét Margeirsdóttir, 1983). 

Aðstæður Ólafs í daglega lífinu í dag falla að hugmyndum um eðlilegt líf 

(Nirje, 1980; Margrét Margeirsdóttir, 1991) og félagslega velmetin hlutverk 

(Wolfensberger, 1980a, 1980b), en þó ekki nema að hluta til. Ólafur býr í 

einbýlishúsi í velmetnu hverfi. Útlit hans er í samræmi við aldur og komið er fram 

við hann sem fullorðinn mann. En heimili hans er einnig heimili annarra óskyldra og 

það er um leið vinnustaður starfsmanna. Þannig má segja að heimilið skeri sig úr í 

samanburði við önnur heimili. Ólafur sækir dagþjónustu hálfan daginn. Líf hans er 

ekki ólíkt því sem var á seinni stofnuninni nema að núna þarf hann ferðaþjónustu til 

að fara í vinnuna. Hann hittir ekki marga fyrir utan þá sem koma að þjónustu við 

hann á einhvern hátt.  

Á meðan fólk með fötlun fær fáa aðra valkosti en að lifa í samfélagi sem 

byggð er að stórum hluta upp á sérþjónustu hefur það í för með sér að fólkið fær 

merkimiða, það er stimplað (Best, 2005; Dóra S. Bjarnason, 2005; Goffman, 1963). 

Þjónustunni er ætlað að mæta þörfum hóps sem vegna skerðingar er ekki talinn fært 

um að taka þátt í almennu skipulagi samfélagsins svo sem vinnu á almennum 

markaði. Með því er um leið verið og útiloka það frá þátttöku.  Ef litið er á 

þjónustuna frá sjónarhorni breska félagslega líkansins (Tomas, 2004; Rannveig 

Traustadóttir, 2006a) er hægt að segja að samfélagið hindri þátttöku fólks með 

skerðingar með því að gera ekki ráð fyrir þátttöku þeirra. 

Norræni tengslaskilningurinn lítur á fötlun sem misgengi milli manneskju og 

umhverfis. Áherslan er á félagslegan og umhverfislegan þátt fötlunarinnar (Tøssebro, 

2004; Rannveig Traustadóttir, 2003b, 2006). Ég met það svo að breyta þyrfti 

umhverfinu töluvert þannig að það henti betur fyrir fólk með fötlun. Þrátt fyrir að 

norræni tengslaskilningurinn hafi birtst í lögum frá 1979 hefur framkvæmdin ekki 

náð að brúa bilið milli einstaklingsins og umhverfisins. Læknisfræðilegur skilningur 

er enn of ríkjandi. Uppspretta vandans er talin vera hjá manneskjunni með 

skerðinguna (Altman, 2001; Williams, 2001) í stað þess að umhverfið mæti þörfum 

hennar.  

Félagsmálaráðuneytið hefur í nýrri stefnumótun sett það markmið að 

herbergjasambýli og stofnanir leggist alveg af. Einnig er rætt um notendastýrða 

þjónustu sem framtíðina í þjónustu við fólk með fötlun (Félagsmálaráðuneytið, 

2006). Vonandi líður ekki áratugur þar til sú sýn kemst til framkvæmdar. Á meðan 
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þjónustan fylgir ekki á eftir hugmyndafræðinni er hætta á að fólk með fötlun njóti 

ekki sömu lífsgæða og annað fólk í þjóðfélaginu.  

 

6.2 Hvernig upplifir Ólafur líf sitt og aðstæður? 

Ólafur hefur í raun ekki valið það líf sem hann hefur lifað. Hann er búinn að átta sig 

á því að hann getur haft áhrif á eigið líf en hann er háður öðrum með svo margt að 

það veltur á viðbrögðum þeirra sem standa honum næst hvort og hvenær óskir hans 

eru virtar.  

Ólafur hefur notið þjónustu velferðarkerfisins nær alla ævi í hópþjónustu sem 

sniðin er að þörfum hóps sem búið er að flokka saman eftir getustigi. Þar er ekki 

mikið rúm fyrir einstaklingsfrelsi eða áhrif á eigið líf. Ég upplifði samt ekki í 

samtölum mínum við Ólaf að hann væri meðvitaður um fötlunarstimpilinn. Það þýðir 

hins vegar ekki að viðhorf annarra til hans hafi ekki áhrif í lífi hans.  

Ólafur gerir ekki kröfur til annars en þess sem hann fær og ef daglegt líf hans 

er í skorðum þá er hann sáttur. Hann mótmælir þegar eitthvað sem hann ætlaði að 

gera bregst og segir stundum: „alltaf nona.“ Með því lætur hann í ljós tilfinningar 

sínar þegar eitthvað bregst væntingum hans eða honum finnst að sé vegið á einhvern 

hátt.  

Ég er fullviss eftir samstarfið með Ólafi að fólk sem á erfitt með að tjá sig 

með mæltu máli er vel fært um að segja frá lífi sínu. Það veltur mjög á því hvað 

rannsakandi er tilbúinn til að leggja sig fram og beita öllum hugsanlegum aðferðum 

sem laða fram frásögn. Myndir voru í okkar tilfelli gagnlegar sem minnisvakar og 

heimild um fyrri tíð. Ég lærði að þær þarf að skoða nokkrum sinnum. Þær nýttust 

okkur báðum því ég tók ekki eftir öllu sem þær sýndu fyrr en í þriðja sinn sem ég 

skoðaði þær. Sem betur fer átti Ólafur til myndir úr daglega lífinu frá fyrri tíð. Það er 

eitthvað sem við sem vinnum með fólki megum ekki gleyma að halda til haga.  

Ég tel mikilvægt að rödd hans heyrist og fólk fái innsýn í líf hans og þær 

aðstæður sem honum hafa verið skapaðar. Hann þekkir ekki annan heim en þann sem 

hann lifir í og á margan hátt hefur hann mótast af uppeldinu sem hann fékk frá 

bernsku. Þannig er afar mikilvægt fyrir hann að allt lífið sé í föstum skorðum og 

skipulagt dag hvern. Mér fannst eins og hann væri vanur að lifa eftir stundaskrá.  
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Vinkona hans Ólöf hefur alla tíð verið hans talsmaður. Hún gætir réttinda 

hans og hagsmuna eins og aðstæður leyfa. Stundum túlkar hún fyrir hann þegar aðrir 

skilja hann ekki og er á allan hátt hans besti vinur.  

Fyrir mig sem fagmann er lærdómsríkt að hlusta á sjónarmið fólksins sem ég 

hef valið að ævistarfi að vinna með. Frumskuldbinding starfsins snýr að þeim sem ég 

er í þjónustu við og því afar mikilvægt að ég sem fagmaður kunni að hlusta á þetta 

fólk og hafi skilning á aðstæðunum sem þeim eru búnar. Ég er því ákaflega þakklát 

þátttakendunum í rannsókninni og tel mig fróðari eftir samvinnuna við þau.  

 

6.3 Hvað mótaði þjónustuna á Kópavogshæli á árunum 1952-

1992?  

Ljóst má vera af lestri gagna um Kópavogshælið að læknisfræðileg sýn hefur þar 

verið mótandi afl og sýnin á fólkið sem bjó þar í þeim anda. Stofnunin var rekin sem 

sjúkrahús og litið á íbúana sem vistmenn eða sjúklinga. Einnig hefur staðurinn ávallt 

gefið sig út fyrir að sinna fólki með miklar fatlanir. Þá voru frá upphafi fleiri búsettir 

á staðnum en áætlanir gerðu ráð fyrir og stöðug umræða um að aðstæður væru ekki 

ákjósanlegar (Ríkisspítalar, 1982; Kristjana Sigurðardóttir og Sigurður Þorgrímsson, 

1977). 

 Íbúar á Kópavogshæli voru flokkaðir eftir getu og þjónustan var hópmiðuð 

(Lög um fávitastofnanir nr. 53/1967). Lögin frá 1936 og 1967 skilgreindu staðinn 

sem miðstöð í málefnum fólks með fötlun og var ætlunin að sinna öllum þörfum 

íbúanna innan staðsins. Því var boðið upp á uppeldi-, kennslu og vinnu fyrir þá íbúa 

sem gátu nýtt sér þessi tilboð. Litið var svo á að þeir sem ekki fóru í tilboð fyrir utan 

deildina sína væru með of miklar skerðingar til þess (Ríkisspítalar, 1982). Þannig var 

vandinn gerður að einstaklingsvanda í anda læknisfræðilega líkansins frekar en að 

leita orsakanna í tengsla milli umhverfisins og viðkomandi manneskju. Ljóst er að 

daglegt starf var ekki ólíkt því sem viðgekkst á öðrum altækum stofnunum. Þegar 

allar aðstæður eru þannig að of margir eru á sama stað með of fáu starfsfólki verður 

að skipulagið stundum æðra mannlegum þörfum (Goffman, 1961; Hulda 

Harðardóttir og Kristjana Sigurðardóttir). 

Í lögum um aðstoð við þroskahefta (1979) var mörkuð ný stefna og þau voru 

þáttaskil í málaflokknum hérlendis. Sýnin á fatlað fólk var í grunninn læknisfræðileg 

sem speglast í nafni laganna, það er, aðstoð. Hlutverk laganna var að koma fólki til 
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aðstoðar við að ná eðlilegum andlegum eða líkamlegum þroska. Þau byggðu einnig á 

hugmyndum um jafnrétti, rétt fólks með fötlun til þátttöku í samfélaginu og til þess 

að lifa sem eðlilegustu lífi (Lög nr. 47/1979, Rannveig Traustadóttir, 2003b). Þessi 

skilningur laganna er í anda norræna tengslaskilningsins og hugmynda um eðlilegt líf 

og fulla samfélagsþátttöku (Tøssebro, 2004; Nirje, 1980).  

Fyrst í stað var framkvæmdin þannig að reynt var að bæta aðstæður á 

Kópavogshæli þannig að þær féllu betur að þessum hugmyndum. Mönnum var samt 

ljóst að þær voru langt frá því að teljast eðlilegar. Því hófst barátta fyrir því að leggja 

niður stórar sólarhringsstofnanir (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Kristjana 

Sigurðardóttir og Sigurður Þorgrímsson, 1977).   

Þá var farið að þjálfa fólk til þess að búa á sambýlum. Fullorðinsfræðsla á 

Kópavogshæli miðaði í byrjun að því að kenna fólki nauðsynlega færni til að flytja 

þaðan á sambýli (Ríkspítalar, 1982). Um svipað leiti kom upp umræða í þjóðfélaginu 

sem mælti gegn stöðum eins og Kópavogshæli sem eina valkostinn fyrir fólk með 

fötlun. Foreldrasamtök og Landsamtökin Þroskahjálp fóru að berjast fyrir því að 

þjónustan við fólk með fötlun væri ekki eingöngu hugsuð sem búseta á stórri stofnun 

þar sem fólk væri útilokað frá þátttöku í samfélaginu. Sjónarhornið færðist að þeim 

takmörkunum sem þessar óeðlilegu aðstæður settu fólki. Áherslan færðist frá 

skerðingunni yfir á rétt fólks til að búa við aðstæður sem líkastar þeim sem annað 

fólk bjó við. Þannig eru tengsl á milli jafnréttis, mannréttinda og hugmyndafræðinnar 

(Bogdan, 1996).  

Framtíðarsýn Kópavogshælis frá árinu 1982 var sú að þar yrði helst vistað 

fullorðið fólk með fötlun. Breyttar aðstæður gerðu foreldrum kleift að ala upp börnin 

sín heima (Ríkisspítalar, 1982). Tíu árum síðar var ákveðið að á Kópavogshæli yrði 

hjúkrunarvistunaraðstaða fyrir þá sem ekki gætu komist á sambýli (Stjórnarnefnd 

Ríkisspítala, 1992). Greinilegt var að aðstæður í samfélaginu gerðu ekki ráð fyrir því 

að allir hefðu möguleika á að flytja af staðnum. 
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6.4 Lærdómar 

Þrátt fyrir að enn sé langt í land hvað varðar þjónustu við fólk með þroskahömlun má 

segja að breyting hafi orðið á viðhorfum og hugsunarhætti í garð hópsins.  Ef litið er 

til breska félagslega líkansins er ekki hægt að segja að búið sé að fjarlæga hindranir í 

umhverfinu þannig að maður eins og Ólafur geti tekið virkan þátt í samfélaginu. 

Lærdómurinn sem hægt er að draga af lífssögu Ólafs er sá að á meðan 

framkvæmd þjónustunnar fylgir ekki á eftir hugmyndafræðinni er margir sem missa 

af tækifærinu til þess að fá að upplifa þjónustu í samræmi við hana. Spyrja má hvort 

það sé ásættanlegt. Ég tel svo ekki vera. 

Hér á eftir koma í samantekt nokkrir lærdómar sem ég tel að megi draga af 

rannsókninni:  

• Fólk með sem á erfitt með að tjá sig með mæltu máli er vel fært um að segja 

sögu sína og skoðanir 

• Læknisfræðileg sýn hefur verið ríkjandi í þjónustu við fólk með fötlun hér á 

Íslandi 

• Viðhorfið hefur færst í átt að félagslegum skilningi á fötlun og hlutverki 

umhverfisins í því að hindra fólk með fötlun til þátttöku í samfélaginu 

• Framkvæmd þjónustunnar fyrir fólk með fötlun fylgir ekki þróun í 

hugmyndafræði. Samkvæmt stefnumótun Félagsmálaráðuneytisins er enn 

verið að vinna að markmiðum sem sett voru í lög árið 1979 

• Fólk með fötlun hefur í fram til dagsins í dag ekki haft um mikið að velja 

varðandi búsetu og þátttöku í samfélaginu 

• Þjónusta í sérúrræðum er líklegri til að settur verði merkimiði á fólkið sem 

notar hana  

• Hugmyndir um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku mörkuðu þátttaskil 

hvað varðar viðhorf til þjónustu við fólk með fötlun 
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