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Agrip
Ritgerd pessi er i tveimur hlutum. Annars vegar fjalla ég um ségu folks med
proskahomlun 4 Islandi og dreg i pvi skyni sérstaklega fram sogu Kopavogshzlis
sem var lengi starsta stofnunin hér 4 landi. Hins vegar skrifadi ég lifssogu Olafs
Guomundssonar og birtist hun 1 seinni hluta ritgerdarinnar. Markmid sdgunnar var ad
f fram upplifun vidmelanda mins, Olafs Gudmundssonar, 4 lifi sinu og adsteedum
og draga fram demi um hvernig pjonustu vid folk med proskahdmlun hefur verid
hattad 4 Islandi fra midri 20. ld.

Eg hof pessa vinnu fyrir nokkrum drum og hef annars vegar byggt 4 verkefni
sem unnid var vorid 2005 1 namskeidi i eigindlegri adferdarfredi og hins vegar &
verkefni i fotlunarfraedi sem var unnid arid 4 undan. I upphafi var @tlunin ad beina
fyrst og fremst athyglinni ad lifssdgu Olafs. Eftir ad hafa rynt i sogu Képavoghzlis
og lesid um lifssdgurannsoknir tok ég pa akvordun ad fjalla badi um opinbera sogu
hér & landi og ut fra henni skoda lifssdgu Olafs.

Nidurstodur gefa til kynna ad lif Olafs hefur motast af peim valkostum sem
honum stédu til boda & hverjum tima. Log fram til &rsins 1979 gerdu einungis rad
fyrir stofnabundinni pjonustu. Ny hugmyndafradi, sem kennd hefur verid vid
edlilegt lif og samfélagspatttoku, for ad rydja sér til rams & 6. aratug sidustu aldar.
Hagsmunasamtok foru pa ad berjast fyrir breytingum 4 vidhorfum og pjonustu fyrir
folk med fotlun. bratt fyrir ad svo hafi verio litur ut fyrir ad framkvemdin &
pjénustunni hafi verid toluvert 4 eftir hugmyndafradinni. Olafur hefur til deemis buid
inni & mismunandi stofnunum storan hluta af lifi sinu.

Nugildandi 16g eiga ad tryggja folki med fotlun, fulla patttéku i samfélaginu,
jafnrétti og sambeerileg lifskjor a vid adra pjodfélagspegna. Lifssaga Olafs synir ad
hann hefur ekki haft tekiferi til fullrar patttoku 1 samfélaginu. Lifskjor hans hafa
feerst 1 att ad jafnrétti og sambarilegra lifskjara en hann hefur lifad lifi sinu innan

peirra takmarkana sem samfélagid hefur sett folki i hans stoou.



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 Képavogsheli that was for a long time the largest total
institution in Iceland. The second part is about the live history of Olafur
Gudmundsson. The goal is to focus on how Olafur, 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 Olafur But after
having looked into the story of Kopavogshali 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 Olafur.

The result of the research indicates that Olafur'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. Olafur, 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 Olafur 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 Olafur in.



Formali

Eftirfarandi lokaverkefni er lagt fram til fullnadar M.Ed. — gradu i proskapjalfafraedi
vid Kennarahaskola {slands. Vagi pess er 10 einingar. Leidsogukennari er Gudrin
Valgerdur Stefansdottir, lektor vid Kennarahaskola Islands. Eg vil pakka henni goda
leidsdgn, uppbyggjandi gagnryni og samstarf.

battakendur i ranns6kninni koma ekki fram undir réttum néfnum.
Vidmalandi minn hefur fengid nafnid Olafur Gudmundsson. Okkur til adstodar vid
gerd lifssogunnar er kona med proskahémlun, Ol6f, sem hefur verid samtida Olafi
sidan hann var barn, buid i nesta nagrenni eda & somu sambylum. Hin hefur verid
okkur mikilvaeg adstod par sem hin hefur deilt sému kjérum og Olafur, man fyrri tid
betur og hefur meira talmal.

Eg vil sérstaklega pakka peim badum fyrir ad hafa gefid sér tima til ad taka

patt pvi an peirra hefdi rannsoknin ekki ordid ad veruleika.
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1. Inngangur

Formleg pjonusta vid fatlad folk hér 4 Islandi 4 sér ekki langa ségu. Fram kemur i
umfjollun hér a eftir ad pad var ekki fyrr en arid 1930 sem fyrsta heimilid var sett &
stofn. P4 var engin stefna til af halfu stjornvalda i malaflokknum par til 16g um
favitastofnanir voru sett arid 1936. Lagasetningar fram til 4rsins 1979 midud ad
stofnanabundinni pjonustu og var talid naegja ad reka eitt adalhaeli fyrir landio allt.
bad var Kopavogshalid sem sinnti pvi hlutverki.

Litid hefur verid skrifad um reynslu og lif f6lks med fotlun fyrr en 4 allra
sidustu arum og par ber sérstaklega nefna folk sem & erfitt med ad tja sig i maeltu
mali. bvi 1ék mér forvitni ad vita hvada augum vidmaelandi minn litur 4 lif sitt. Eg tel
s0gu hans merkilega og geti varpad ljosi 4 paer adstedur sem folki i hans stodu hafa
verid bunar. Saga hans endurspeglar ad morgu leyti pa valkosti sem hann hefur haft i
lifi sinu. Pvi er @tlunin skoda sdgu hans samhlida hugmyndafradi og proun i
malefnum f6lks med f6tlun hérlendis. Tilgangur minn var medal annars ad skoda
hvad pad var sem leiddi til pess ad folk med f6tlun var vistad a stofnunum og hvernig
lif pess hefur verid eftir ad pad flutti Gt af peim.

Vidmelandi minn, Olafur Gudmundsson, er feeddur 4rid 1951. Hann faeddist i
sjavarporpi en bj6 fra barnsaldri 4 stofnun 1 sveit. Par bjo hann til arsins 1971 er hann
flutti 4 adra stofnun i péttbyli. Pegar akveodid var ad leggja nidur pa stofnun arid
1992, flutti hann 4 sambyli i Reykjavik og sidar 4 annad sambyli par sem hann byr i
dag. Olafur hefur takmarkad talmal. Eg lit ekki 4 pad sem hindrun og vil med pessu
verkefni undirstrika pa skodun mina ad hann hafi margt til malanna ad leggja. Eg tel
afar mikilvaegt a0 r6dd hans heyrist og reynsla hans sé ekki snidgengin pratt fyrir ad

hann geti ekki tjad sig i moérgum ordum.

1.1 Bakgrunnur rannséknar

Eg utskrifadist sem proskapjalfi arid 1986 og hef unnid med folki med fotlun sidan
pa. Pad ndm sem nu er senn ad ljuka hot ég arid 2001 og hef verid i pvi samhlida
vinnu ef fra eru taldir fjorir manudir i lok sidasta ars. Eg hef unnid badi med bérnum
og fullordnum en starfa nii sem forstoduproskapjalfi i ibtidarkjarna. A pessum
rimum tuttugu arum hefur margt breyst i hugmyndafradi og pjonustu vid folk med

fotlun og tel ég mikilveegt fyrir mig sem fagmann ad horfa gagnrynum augum a



nutidina i 1jési fortidarinnar. Eg hef 4 undanfornum arum fengid dhuga 4 ségu og
préun 4 pjonustu vid fatlad folk.

Rannsokn peirra Atkinson, Jackson og Walmsley (1997) bendir 4 naudsyn
bess ad skra sogur peirra sem bjuggu 4 storu stofnunum & fyrri hluta sidustu aldar.
betta folk er ad hverfa 4 vit forfedranna og med peim hverfur sagan. Opinber gogn
og skrar um stofnanirnar segja oft adra sogu en folkid sem upplifdi pad ad bua &
stofnunum. Pau benda 4 moguleikann ad nota samhlida opinber gogn og lifssogu
folks til ad fa fram heildarmyndina. Heaegt er ad skooda félagslegt, leknisfraedilegt og
politiskt samhengi sem motad hefur pjonustu og vidhorf til folks med proskahdmlun.
Eg vel pvi ad skoda 16g og reglugerdir, proun i hugmyndafraedi og sdgu staerstu
solarhringsstofnunar hér a landi til pess ad fa fram mynd af pvi umhverfi sem motadi
pjonustuna fyrir f6lk med proskahémlun.

Aukinn dhugi er 4 sdgu jadarhdpa og sést pad 1 fjolda lifssdgurannsdkna. bar
fyrir utan er mikilveegt fyrir folk ad segja sdgu sina. Ekki sist sogu peirra sem lifou
og hrardust innan lokadra veggja solarhringsstofnana, pvi ef ekkert er ad gert hverfur
bessi saga eins og petta folk hafi aldrei verid til eda 6synilegt (Atkinson o.fl., 1997).

{ rannsokninni nota ég hugtokin f6lk med proskahémlun eda folk med fotlun,
jofnum hondum po ég geri mér grein fyrir ad ymsar skodanir séu 4 notkun peirra.
Umfj6llun min midast po fyrst og fremst vio folk med proskahomun. Fylgismenn
félagslegra sjonarhorna a f6tlun hafa lagt a4 pad aherslu ad malfarid endurspegli
adgreiningu 4 milli skerdingar og fotlunar. Peir nota hugtokin fatlad folk med
merkingunni ad umhverfid fatli félk. Adrir hopar hafa komid med 6skir um hvernig
peir vilja lata visa til sin, svo sem folk med proskahomlun. Ahersla peirra er ad pau
sé fyrst og fremst manneskjur sem vilja f4 vidurkenningu 4 mennsku sinni. Atak
félag folks med proskahomlun tekur undir pessar skodanir (Rannveig Traustadottir,
2003b). Ordanotkun i s6glegu samahengi er i samreemi vid pau ord sem notud voru a
hverjum tima, pau eru lysandi fyrir vidhorfin sem pa voru rikjandi og hef ég ekki

alltaf breytt peim i umfj6llun minni.



1.2 Rannséknarspurningar

Rannsdknarspurningar eru prjar. Peim er &tlad ad styra pvi hvert ég stefni 1 pessu
verkefni, og setja ramma um efnid. Auk pess leida par til dkvedinna adferda sem
nanar verdur skyrt fra i kaflanum um rannséknaradferdir (Silverman, 2005). Einkum
er verid a0 leita eftir ahrifum fré stefnubreytingum stjornvalda og dhrifum fra
hugmyndafradi 4 lif og adstzedur Olafs og annarra sem hafa notid pjonustu i
malefnum fatladra. Eg einskorda mig ad mestu vid timabilid fra 1950-1992 en pa
voru nuverandi 16g um malefni fatladra sampykkt (L6g um malefni fatladra nr.
59/1992) og pa var akvedid formlega ad leggja Kopavogsheli nidur (Stjornarnefnd
Rikisspitala, 1992).

Rannsdknarspurningarnar eru:

Hvernig varpar saga Olafs ljési 4 adstzedur félks med proskahémlun a

Islandi 4 seinni helmingi 20. aldar?

Hvernig upplifir Olafur lif sitt og adstzedur?

Hvad motaoi pjonustuna a Kopavogsheaeli 4 arunum 1952 — 1992?
Ritgerdin skiptist i sex adalkafla. [ inngangi er rannséknin kynnt, markmid og
rannsoknarspurningar. ba er fraedilegur hluti sem fjallar um ymsar kenning og o6lik
sjonarhorn & fotlun auk yfirlits yfir nokkar lifssdgurannsoknir sem tengjast pessum
vettvangi. Nast er soguleg proun stuttlega rakin dsamt 16gum sem hafa verio sett i
malaflokki folks med fotlun. Auk pess fialla ég um Kopavogshelid. 1 fjorda kafla
segi ég fra peim rannsoknaradferdum sem ég beiti. Fimmti kafli er um lifssogu Olafs
Gudmundssonar. [ lokin eru dregnar saman helstu nidurstodur auk samantektar um

efni ritgerdarinnar.



2. Fraedilegur og sogulegur bakgrunnur

[ pessum kafla er @tlunin ad gefa yfirlit yfir fraedilega og sdgulega paetti sem lagdir
eru til hlidsjonar i verkeftninu. Um leid gefa peir til kynna hvernig hugmyndafredi
hefur breyst og proast fra pvi snemma 4 sidustu 61d. Allar pessa hugmyndir eiga pad
sameiginlegt ad par fjalla um hop folks sem 4 einhvern hatt er talid vikja fra peim
vidmidum sem talin eru rikjandi.

Fyrst er sjonum beint ad sogulegri proun erfdafraedilegra og leknisfradilegra
sjonarhorna, en pau eru af mérgum talinn vera pad sem hinn hefdbundni og rikjandi
skilningur & fotlun grundvallast 4. P4 verdur fjallad um kenningar um stimplun og
sidan hugmyndir og kenningar um edlilegt lif og samfélagspatttoku sem fram komu &
sjounda aratug aldarinnar og ollu pattaskilum i félagslegri stodu folks med
proskahomlun. Ad lokum er gerd grein fyrir peim félagslega skilningi sem birtist i

norrenum og breskum hugmyndum um fotlun.

2.1 Mannkynbotastefnan og leeknisfraedilegur skilningur a
foétlun

bad skeid i malefnum folks med proskahomlun, sem hofst um aldamoétin 1900 og st6d
fram yfir heimsstyrjoldina sidari, hefur oft verid kennt vid erfdadtta og adgreiningu
(Atkinson og Walmsley, 1999). b4 stefnu, sem pa var rikjandi og folst i pvi ad loka
folk med proskahomlun og adrar skerdingar inni & soélarhringsstofnunum, ma ad
miklum hluta rekja til kenninga 1 erfoafredi sem kristolludust i mannkynboétastefnunni
svonefndu. bessi fraedi attu miklu fylgi ad fagna um og upp ur aldamétunum 1900 en
um pad leyti settu fredimenn fram paer kenningar ad medfaeddir erfoapettir yllu
andlegum vanproska og gedsjukdomum. Pessar hugmyndir voru sottar til félagslegs
darwinisma sem leit svo & ad 1ifid veeri baratta milli peirra haefu og midur hafu. beir
sem alitnir voru afbrigdilegir voktu samfélagslegan 6tta um sidferdilega hnignun pjdda
(Unnur B. Karlsdéttir, 1998).

bjodfélagsbreytingar 1 kringum aldarmot 19. og 20. aldar h6fou ahrif 4 lif og
vidhorf til folks med proskahdmlun. Heimili borgarsamfélagsins gatu ekki fundid

folkinu hlutverk likt og sveitaheimilin og hugsunin var einnig su ad fatlad folk etti
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ad einangra 4 stofnunum undir handleidslu sérfraedinga. Pegar folki var sidan safnad
saman & stofnanir virtist um mikinn fjolda folks vera ad raeda. Pannig vard folkid
synilegra um leid og atti ad gera pad 6synilegt (Braddock og Parish, 2001). Lausnin &
vandanum var ad setja 16g um ofrjosemisadgerdir. Roksemdafarsla eins af
fylgismonnum slikra adgerda 4 Islandi voru medal annars pau, ad uppihald fabjana,
eins og pad var ordad, veeri dyrt. beir skopudu pad ad auki aldrei verdmaeti og fengi
folkid ad eignast afkvemi yrou byrdar samfélagsins ennpa pyngri (Unnur B.
Karlsdottir, 1998).

Arfbodtastefnan eda mannkynbotastefnan var 1 edli sinu adskilnadarstefna sem
skipti folki 1 tvo hopa, hina haefu og hina 6hefu. Afleiding hennar var ad folki med
proskahdmlun var ytt Gt 4 jadar samfélagsins og pad utlokad fra patttoku i pvi, medal
annars med pvi ad vista pad a altekum stofnunum (Braddock og Parish, 2001;
Atkinson o.fl., 1997; Margrét Margeirsdottir, 2001).

Alla 20. dldina hafa leknisfredileg sjonarhorn litid & f6tlun sem personulegan
harmleik vidkomandi manneskju og fjolskyldu hennar (Rannveig Traustadottir,
2006a). Leknisfredin hefur lengi leitast vid ad skilgreina fotlun sem fravik fra hinu
edlilega og leknisfredileg pekking hefur verid nytt til ad ,,lekna“ skerdingu med pvi
ad greina hana og senda einstaklinginn i videigandi medferd par sem veitt er
medhondlun, endurheefing og umoénnun, allt eftir pvi hvers edlis skerdingin er
(Atkinson, 1997; Rannveig Traustadottir, 2003a). Bent hefur verid 4 ad med
leeknisfraedilegri greiningu sé manneskjan demd 4 pann hatt ad fotlunin verdi oftast
megineinkenni hennar (Rannveig Traustadottir, 2003a, 2006a).

Laknisfredilegur skilningur a4 fotlun leggur nanast ad jofnu skerdingu
(impairment) og fotlun (disability). begar litid er 4 fatlad folk fra sjonarhorni
leeknisfredilegs skilnings er athyglinni beint ad skerdingunni og horft er a f6tlun sem
galla eda afbrigdileika (Williams, 2001; Sneefriour Poéra Egilson og Guorun
Péalmadottir, 2006). Rot vandans er hja einstaklingnum sjalfum, hann er talinn i porf
fyrir umonnun, leekningu, medferd eda pjalfun. Litid er svo a4 ad batahorfur sem hagt
er ad vaenta séu tengdar astandi viokomandi og einkennum skerdingarinnar (Altman,
2001; Williams, 2001).

Laeknisfredilega likanid leitast vid ad breyta og laekna manneskjuna pannig
ad hun passi umhverfinu. Aherslan er 4 laekningu og endurhzafingu, pad er pjonustan
er nokkurs konar vidgerdarpjonusta (Cole, 2001). Laknisfraedilegi skilningurinn
hefur verid gagnryndur fyrir ad taka ekki tillit til ahrifa sem umhverfio getur haft & lif
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folks pvi margt i pvi beinlinis hindrar patttoku folks med skerdingar i samfélaginu
(Tessebro, 2004).

Margir telja ad petta sjonarhorn sé enn rikjandi i pjonustu vid f6lk med f6tlun
par sem skipulagio leitast vido ad rada bot & skerdingu folks medal annars i peim
tilgangi a0 greida peim leid til fullrar samfélagspatttoku (Rannveig Traustadottir,
2003b). bannig var hugsunin med sambylum ad folk hefoi tekifeeri til ad lifa edlilegu
lifi. Enn er tilhneiging til ad flokka folk saman eftir pjonustupdrf sem metin er eftir
melitekjum sem kerfido byr yfir med pad markmid ad auka lifsgedi og draga ur
ahrifum skerdingarinnar. Auk pess parf folk med skerdingar helst ad hafa skilgreinda
greiningu til pess ad f4 pjonustu pratt fyrir a0 umraedan s¢ um samfélag fyrir alla eda

skola an adgreiningar (Tetler, 2005).

2.2 Stimplun og altaekar stofnanir

Ymis ord eru notud um pa sem skera sig Gr fjoldanum. Ord eins og ,firdvik™,
Wfraviki®, stimplun®, ,brennimerking®, ,,pau’ og ,,vio*, og ,,hinir*.

Einnig eru til ord og hugtdk eins og proskaheftur eda vangefinn sem eiga ad gefa til
kynna eda tdkna skerdingar folks. Flest hafa pessi ord fengid neikvaeda og
nidurlegjandi merkingu i timans ras (Margrét Margeirsdottir, 1983).

Goffman (1963) segir a0 ordid stigma (stimplun) hafi verid notad sem
brennimerki 4 likama folks til ad gefa til kynna ad adrir ettu ad fordast vidkomandi a
almannaferi. Um var ad reda til demis prela, glepamenn eda svikara i Grikklandi
hinu forna. Seinna ferdist merking stimplunar fra hinu likamlega yfir 4 félagslega
afleidingu pess ad vera stimpladur eda med fravik. Pad ad vera stimpladur getur haft
i for med sér vidhorf sem lysa vidkomandi sem ekki alveg mannlegum. Daemi um
lysandi hugtok eru faviti, krypplingur og pess hattar ord. Oft eru pessi hugtok notud
an pess ad huga ad ndkvemri merkingu peirra og um leid eru perséonunni eignadir
eiginleikar einhvers hops sem hun er talin tilheyra. Peir sem bera stimpil eru oft
medvitadir um pad og buast vid akvednu vidmoti af 60rum sem jafnframt eru med
fyrirfram 4kvednar hugmyndir gagnvart hinum stimplada. betta leidir af sér ad
samskipti peirra eru litud af pessari medvitund um ad einn sé 60ruvisi en annar
(Goffman, 1963). Adferdir samfélagsins vid ad flokka folk byggja 4 félagslegum
samskiptum. beir sem taldir eru vikja fra rikjandi vidmioi fa 4 sig stimpil sem

fravikar (Rannveig Traustadottir, 2006a).
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Folk sem ber stimpil eda merkimida er oft oOsatt vid vidhorf annarra og
moétmeelir peim eda adstedunum sem pad er i. Daemi um pad ma sja i lifssdgum par
sem fatlad folk andaefdi peim fotlunarstimpli sem settur var & pad pegar pad flutti inn
a stofnun (Gudrun V. Stefansdottir, 2004; Bogdan og Taylor, 1982; Atkinson o.fl.,
2000).

Olikar skodanir hafa verid uppi um skilgreiningar 4 fravikum og merkimidum
fra pvi ad pessar hugmyndir komu fyrst fram. Ordid fravik (deviance) birtist i
Bandarikjunum eftir sidari heimsstyrjoldina. Pad var félagsleg myndliking sem
visadi til brota & reglum eda félagslegum normum sem gatu verid refsiverd. Flestir
félagsfreedingar tengja petta hugtak vio glepi, gedveiki, drykkju eda eiturlyfjaneyslu
en sumar skilgreiningar eiga vid stimpladar adstedur svo sem offitu og fotlun.
Kenningar um merkimida voru ekki samhljoma kenningum hér ad framan um ad
fravik brytu reglur, heldur veri med merkimida verid ad lysa framkomu vid akvedinn
hop folks (Best, 2005).

Dora S. Bjarnason (1991) segir ad fraviki sé sa sem samfélagio skilgreinir a
neikvedan mata sem frabrugdinn fjoldanum og par med sé vidkomandi
brennimerktur vegna ttlits, atgervis, uppruna, triar eda atferlis.

Mikilvaegur pattur af kenningalegum skilningi & stimplun er ad hugmyndir
okkar um pad hverjir ,,hinir* eru, hvernig peir eru og hvad peir gera er natengt
hugmyndum okkar um pad hver vid erum. Vid skopum hugmyndina um ,,hina* i pvi
skyni ad skilgreina okkur og vid gerum pad med pvi ad skilgreina hver vid erum
ekki. ,,Hinir* er hugsmid i ordredu par sem radandi hopur skilgreinir sjalfan sig. A0
morgu leyti vaeri audveldara ad beina athyglinni frekar ad pvi sem vid eigum
sameiginlegt sem manneskjur (Rannveig Traustadottir, 2001).

Motun sjalfsskilnings er til demis bundin adsteedum og samskiptum vid
annad folk. Demi um pad ma sja i kenningum um stimplun og brennimerkingu par
sem umhverfid hefur sett merkimida 4 folk. bao leidir til pess ad petta sama folk fer
a0 lita a sig ad hluta til eins og adrir sja pad (Bogdan og Biklen, 2003). Vidhorf til
folks med fotlun hafa einnig moétast af hugmyndum fré leknisfredi og erfoafredi par
sem liti0 er 4 fotlun sem galla eda afbrigdileika.

Hinir svonefndu edlilegu og hinir stimpludu eru ekki persénur heldur mun
frekar sjonarmid sem skapast i félagslegu samhengi og verda til i samskiptum folks

par sem hugtakid norm er einhver viomidun sem gengid er Ut fra. Mikilvagt er ad
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muna ad fravikar eru ekki einn hopur heldur margbreytileikinn i samfélaginu sem pvi
midur er litid svigrum fyrir (Goffman, 1963).

Athyglisvert er ad skoda hvada augum samfélagid litur 4 pa sem einhverra
hluta vegna eru taldir frabrugdnir fjoldanum. Omedvitad erum vid ad flokka folk
pegar vio eigum samskipti vid pad. Folk med fotlun hefur upplifad hvernig litid er &
pad med augum leknisfredinnar par sem mennska peirra fellur i skuggann af
skerdingunni pvi athyglinni er beint ad henni en ekki manneskjunni sjalfri og pvi sem
htn & sameiginlegt med 6llum 60rum mannverum (Williams, 2001; Sneefridur bora
Egilson og Gudrin Palmadéttir, 2006).

Eins og kom fram hér ad framan hafdi arfbotastefnan medal annars pau ahrif
a0 folk med proskahdomlun var vistad a altekum stofnunum. Oft voru pessi stadir ur
alfaraleid.

Hugtakio alteek stofnun naer yfir stad par sem folk er vistad, oft til lengri tima.
Lifinu er lifad ner eingdngu innan veggja stofnunarinnar olikt pvi sem gerist
pjodfélaginu almennt par sem folk byr & einum stad og sakir vinnu og/eda pjonustu &
00rum. bad sem einkennir pessa stadi er formlegt skipulag med dkvedinni valdarod
og mikilli stjérnun sem oft verdur markmio i sjalfu sér (Goffman, 1961; Margrét
Margeirsdottir, 2001).

A altaekri stofnun er skorid 4 samskiptin vid umheiminn, dagleg idja fer fram
i félagsskap annarra og einvera er sjaldgefur munadur. Skipulagid kemur ad ofan og
midast vid hopathafnir sem pydir ad ibuar stadarins eru oftast ttilokadir fra
akvardanatoku um pa sjalfa. Valdaleysi folks er aberandi pvi skipulagid leyfir ekki
svigrum, hugsunin snyst fyrst og fremst um ad pjona hagsmunum heildarinnar og
markmidum stofnunarinnar (Goffman, 1961; Margrét Margeirsdottir, 2001).

Goffman (1961) benti & pann skada sem ad sjalfsmynd folks verdur fyrir vid
dvol & altaekri stofnun par sem allt skipulag midar ad eydingu sjalfsmyndar. bu att
ekki fotin pin, att faa personulega muni og personulegt hreinleti og snyrting er ekki i
pinum héndum. A slikri stofnun eru einkalif og opinbert lif ekki adskilin pvi pt ert
undir eftirliti allan sélarhringinn. Y firradaréttur yfir einkarymi er litill sem enginn og
pu velur pér ekki félagsskap. Frelsi folks er takmarkad, pad parf ad bidja um alla
hluti og jafnvel bida eftir pjonustunni pvi starfsmenn eru of fair (Sama rit, 1961;

Bogdan og Taylor, 1982).
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2.3 Hugmyndir um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku

Hugmyndir um edlilegt lif og samfélagspatttoku attu patt i ad breyta hugsun og
pjonustu vid folk med proskahomlun. Fram til pessa hafoi verid litid 4 f6tlun sem
astand einstaklings, pvi purfti vidkomandi medferd og pjalfun. Nu ferdist
sjonarhornid ad peim takmdrkunum sem folki voru settar vid ad lifa edlilegu lifi og
taka patt 1 samfélaginu. Rétturinn til edlilegs lifs var ekki vegna pess ad folk var med
fotlun heldur vegna pess ad pad var folk. begar bent var 4 vid hversu o6edlilegar
adstedur margir bjuggu beindist pjonustan ad breytingum & lifshattum. Pannig eru

tengsl & milli jafnréttis, mannréttinda og hugmyndafredinnar (Bogdan, 1996).

2.3.1 Norraen hugmyndafraedi

Nordurlondin eru vel pekkt fyrir hugmyndir um normaliseringu, 60ru nafni
kenningar um edlilegt 1if og fulla samfélagspatttoku. Sja ma ahrifin speglast i
lagasetningum en Danmork vard arid 1959 fyrsta landid til ad setja pessa
hugmyndafradi inn i 16g um pjonustu vid folk med proskahomlun og nota hana
markvisst til stefnumoétunar (Tessebro o.fl. 1996; Margrét Margeirsdottir, 2001).
bPessum hugmyndum var @tlad ad breyta pjonustunni pannig ad hun kaemi til mots
vi0 parfir folks med proskahomlun. bess ma geta ad solarhringsstofnanir a
Nordurlondum voru fyrst og fremst fyrir pann hop (Rannveig Traustadottir, 2006b).
Eftir pvi sem & leid var horfid frd pvi ad vista folk med fotlun 4 altekum stofnunum
b6 ad 1 upphafi hafi verid reynt ad adlaga pessa nyju hugmyndafraedi ad skipulagi &
solarhringsstofnunum. Hugmyndir um edlilegt lif snérust um pad ad allir &ttu jafnan
rétt 1 samfélaginu sem pyddi, ad folk med fotlun atti rétt & pjonustu vid sem
edlilegastar adstedur. Bengt Nirje (1980), einn af upphafsménnum pessarar
hugmyndafradi, lagdi 4 pad rika aherslu ad folk med fotlun geeti lifad edlilegu lifi og
er pa att vid ad umhverfi og lifsskilyrdi séu sem likust pvi sem tidkast i samfélaginu
hja 60rum pegnum pess. Markmidid var jafnrétti og vidurkenndur réttur
einstaklingsins til ad fa moguleika til patttoku i samfélaginu 6had skerdingu. Edlilegt
lif gerir rad fyrir edlilegum lifshattum med breytilegum adsteedum eftir eviskeidum,
ad bua 4 einum stad, vinna 4 60rum, nota almenna pjoénustu og taka sér fridaga svo
eitthvad sé nefnt (Nirje, 1980; Margrét Margeirsdottir, 2001).

bad sem 14 ad baki pessum hugmyndum var ekki ad breyta folki med

proskahémlun pannig ad pad yrdi normal heldur ad gera adstedur peirra i lifinu sem
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likastar pvi sem edlilegt getur talist almennt. Nirje (1980) var ljost ad full
samfélagspatttaka var ekki moguleg fyrir alla og ordadi pvi hugmyndir sinar pannig
ad adstadur veeru eins edlilegar og mogulegt veari. A pessum tima var farid ad tala
um rétt folks med proskahomlun til sjalfsakvordunarréttar og sem demi um pad ma
nefna radstefnu i Svipjod 1968 par sem komu saman 20 manns med proskahdmlun til
ad rada oskir sinar um fridaga og tomstundir (Nirje, 1980).

bParna kemur einnig sjonarmidid ad folk sem byr a stofnunum bui vid
adstedur sem eru langt fra pvi ad teljast edlilegar (Tassobro o.fl., 1996) auk pess sem
oedlilegar adstaedur auka likurnar & stimplun.

Kenningar um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku er xtlad ad undirstrika
mannréttindi og jafnrétti sem eru sjalfsdgd i lifi hvers manns. Bent hefur verid a ad
hatta sé hins vegar a ad reynt sé¢ ad adlaga folk med fotlun ad samfélaginu og steypa
pad i mét sem alitid er normal (Solvang, 2000). Pessu maetti snua vid og krefjast pess
ad samfélagid geri rad fyrir 6llum pegnum sinum og mati porfum & peirra

forsendum. Pad er einnig afstatt hvad telst vera edlilegt lif.

2.3.2 Félagslega velmetin hlutverk
Hugmyndir um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku barust til Bandarikjanna um

1970 par sem félagsfredingurinn Wolf Wolfensberger endurskilgreindi paer ut fra
hefoum félagsvisinda og heimspeki. Hans sjonarmid var ad samfélagio liti 4 fatlad
folk sem fravik en pad leiddi til stimplunar, utilokunar og neikvadra vidhorfa i gard
peirra. Ahrif pessara hindrana 4 sjalfstraust og sjalfsmynd folks med fotlun orsakadi
pad sidan ad folk feri i félagslegt hlutverk sem nyti ekki virdingar i samfélaginu
(Wolfensberger, 1980a, 1980b; Margrét Margeirsdottir, 2001; Bogdan, 1996). Olikt
norreenu hugmyndafradinni sem fyrst og fremst beindist ad folki med proskahdmlun
beindi Wolfensberger sjonum ad 6llum hépum félks sem veaeru alitnir fravikar i
samfélaginu til demis folki med fotlun, fongum, fateku folki, gomlu folki og svo
framvegis (Wolfensberger, 1980b).

Wolfensberger (1980a, 1980b) var i mun ad folk med fotlun hefoi félagslega
velmetin hlutverk. Nota baeri allar hugsanlegar adferdir sem samfélagio byggi yfir til
ad yta undir pa préun baedi med pvi ad pjalfa akvedna heafileika hja einstaklingnum
og finna honum velmetna stadi og stodu 1 samfélaginu. Mikilvaegt veri ad nota godar

fyrirmyndir, jakvaed tdkn og félagslega patttoku. Pad hvernig vid sjdum adra og
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upplifum pa er félagsleg hugsmid sem verdur til i samskiptum. Af peim sékum er
hagt ad breyta imynd folks med pvi ad breyta adstedum peirra. Hugtakid fotlun byr
samkvaemt pessum skilningi ekki i einstaklingnum sjalfum heldur verdur pad til i
félagslegu samhengi (Wolfensberger, 1980a, 1980b).

A pennan hatt vinnur hugmyndafredi hans gegn pvi ad folk sé vistad &
stofnunum eda fai pjonustu i sérarredum pvi pad er ekki félagslega velmetid
hlutverk og studlar ekki ad virdingu gagnvart peim sem eru i peirri stodu.
Hugmyndafraedin skapar bakgrunn sem haegt er ad nota sem rok gegn pvi ad folk sé
vistad 4 stofnunum og fai pjonustu sem merkt er sem sérarredi (Shakespeare, 2004).

Hugmyndir Wolfensbergers og hugmyndir um edlilegt lif og fulla
samfélagspatttoku 16gdu grunn ad norraena tengslaskilningnum sem fjallad er um hér
a eftir. Pessar hugmyndir leggja aherslu 4 ad umhverfi og einstaklingur purfi ad
matast. Wolfensberger byggdi einnig 4 rannsoknum Goffmans (1961) a altekum
stofnunum sem studdi skodanir hans 4 gildi félagslegarar patttoku og pess ad
umgangast folk sem ekki veeri med fotlunarstimpil (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Kenningar Wolfensberger bera keim af leeknisfredilegum skilningi par sem
hann talar um ad pjalfa purfi dkvedna haefileika hja folki (Solvang, 2000). Par med er
verid ad breyta peim 1 att a0 viOmidi sem talid er edlilegt. Litid er 4 fravik sem
félagslega vanmetid hlutverk og undirstrikar pad enn frekar afleidingar pess ad bera

fotlunarstimpil.

2.4 Félagslegur skilningur a fétlun

Fotlunarfredi er nyleg pverfagleg fredigrein sem fast medal annars vid hugtakid
fotlun. Fredileg sjonarhorn eru margvisleg en félagsvisindalegar kenningar hafa til
pessa radid mestu um proun fraedanna. Umradur og atdk eru um ymis
grundvallaratridi, hugmyndir og freedilegar dherslur. Lykilspurning fotlunarfreeda er:
Hvaod er fotlun? bad hvernig vid skilgreinum fyrirbaerid fotlun styrir framkomu okkar
og framgongu gagnvart fotludu folki (Rannveig Traustadottir , 2006a).

bratt fyrir mismunandi fraedileg sjonarhorn sameinast fraedimenn innan
fotlunarfraeda i gagnryni 4 hid leknisfredilega sjonarhorn sem hefur, eins og fram
kom fyrr i kaflnum, verid rikjandi skilningur i malefnum fatlads folks (Williams,

2001; Rannveig Traustadottir, 2006a; Thomas, 2004). Annad einkenni fotlunarfraeda
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er andof gegn hugmyndum um ad til sé eitthvad sem hagt er ad segja ad sé edlilegt.
bad er edlilegt ad mannlifid sé margbreytilegt (Rannveig Traustadottir, 2006a)

Hér 4 eftir fjalla ég um félagslegan skilning 4 fotlun. I pvi skyni er sjonum
sérstaklega beint ad norrena tengslaskilningnum um fétlun og hinu svonefnda breska

félagslega likani.

2.4.1 Norraeni tengslaskilningurinn
Menn eru ekki & eitt sattir um hvort sami skilningur 4 fotlun sé rikjandi a

Nordurlondum en Tessebro (2004) heldur pvi fram ad hagt sé ad greina
sameiginlegar hugmyndir sem einkennast af aherslunni & tengsl fatlads folks vid
umhverfio.

f norrena tengslaskilningnum er 1itid svo 4 ad fotlun birtist sem misgengi
milli einstaklingsins og samfélagsins. Bent hefur verid 4 ad pessi syn eigi retur ad
rekja til umradu um ad breyta purfi umhverfinu svo pad henti betur folki med fotlun.
Sumt folk er ovenjulegt og samfélagid hefur ekki gert rad fyrir pvi. P4 bendir
Tossebro (2004) & ad fotlun sé adstedubundin. Hann tekur sem demi ad skerding
pess sem er blindur hafi ekki ahrif pegar vidkomandi talar 1 sima. Med 6drum ordum
er einstaklingur ekki fatladar i 6llum adstedum pd ad hann bui vid skerdingu.
Samkvamt tengslaskilningnum er hlutverk pjonustunnar ad broa bilid 4 milli
einstaklingsins og umhverfisins (Tessebro, 2004).
Ad lokum hefur verid bent a i pessu samhengi ad fotlun sé afsted, pvi skilgreiningar
a pvi hvad telst vera fotlun eru félagslega akvardadar og hafa breyst i gegnum tidina
bvi virdst oft tilviljanakennt hvar morkin eru dregin milli fatladra og Ofatladra
(Rannveig Traustadottir, 2006; Bogdan og Taylor, 1982; Chapell, Goodley og
Lawthom, 2001).

Norrani tengslaskilningurinn endurspeglast hérlendis fyrst 1 16gum fra arinu
1979. bar er sambarilegur skilningur sprottinn af hugmyndum um edlilegt lif og fulla
samfélagspatttoku, pad er ad uppspretta vandans eigi ekki eingdngu raetur hja
einstaklingnum heldur er aherslan einnig a hinn félagslega og umhverfislega patt

fotlunarinnar (Rannveig Traustadottir, 2003b, 2006a).
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bessi sami skilningur birtist skyrt 1 stefnuyfirlysingu Félagsmalaradneytisins
frd arinu 2006:

I pvi felst ad fyrir pvi séu einnig félagslegar astazdur ad folk med skerta faerni eigi pess ekki
kost a0 taka fullan patt i samfélaginu til jafns vid adra. Hugtakid Iytur pannig ad tengslum
einstaklings med skerta feerni og umhverfis hans. (Félagsmalaraduneytid, 2006:12).

Sja ma miklar breytingar 4 hugsunarhatti frd pvi ad pessar hugmyndir komu fram po
ad ekki sé gengid eins langt og 1 hinu svonefnda breska félagslega likani sem verdur
kynnt hér & eftir. Norraeni tengslaskilningurinn felur samt sem adur i sér miklar
vidhorfsbreytingar og med tilkomu hans var farid var ad huga ad pvi med hvada

haetti umhverfid hindrar f6lk med f6tlun til patttoku i samfélaginu.

2.4.2 Breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid 4 raetur ad rekja til yfirlysingar frd samtokum fatladra i
Bretlandi snemma & attunda aratug sidustu aldar (UPIAS, 1976). bar var pvi lyst yfir
ad hindranir 1 samfélaginu fatli f6lk med likamlegar skerdingar og utiloki pad fra
patttoku 1 samfélaginu (Thomas, 2004, Rannveig Traustadottir, 2006a).

Nokkrar mismunandi aherslur eru innan félagslegra sjonarhorna. Breska
félagslega likanid hefur gengid einna lengst i ad greina a4 milli skerdingar og fotlunar.
Lykilatridid er adgreining liffredilegra patta (skerdingarinnar) og félagslegra patta
(fotlunarinnar). beir sem adhyllast petta likan segja ad pad sé ekki skerdingin sem
fatli folk heldur umhverfid med pvi ad gera ekki rad fyrir fjolbreytileika mannlifsins
(Rannveig Traustadottir, 2006a).

Fotlun er félagslegt skdpunarverk og birtist sem kerfisbundin utilokun folks
med skerdingar. Fotlun er pvi allt sem setur skordur vid patttoku fatlads folks i
samfélaginu hvort sem pad eru vidhorf, honnun manngerds umhverfis eda mismunun
(Thomas, 2004).

Félagslegar hindranir takmarka athafnir folks med likamlegar eda andlegar
skerdingar. bPessar hindranir geta verid adgengi, fordomar eda neikvad vidhorf
gagnvart folki med fotlun (Rannveig Traustadottir, 2003a).

Breska félagslega likanio var frelsandi fyrir margt fatlad folk pvi tengslin
milli fétlunar og umhverfis voru sett fram 4 pann hatt ad pad var umhverfid sem
fatladi folk en ekki skerdingin. Pannig kalladi likanid 4 breytingar i samfélaginu i

stad medhondlunar eda lekningar 4 einstaklingnum (Shakespeare, 2004, 2006).
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Shakespeare (2004) segir ad kenningar eda likon purfi ad vera ykt til ad hafa
ahrif og 1jost er ad breska félagslega likanid hefur haft mikil dhrif & pann veg ad
gjorbylta hugsunarhatti um fotlun og pjonustu vid folk med fotlun. bratt fyrir
vankanta eru kostir pess hversu einfalt pad er. Med pvi ad lita framhja skerdingunni
er hagt ad horfa 4 hvernig samfélagid hindrar f6lk med fotlun og & margan hatt
vinnur gegn pvi ad petta sama folk fai taekiferi til ad lifa lifinu & pann méata sem pad
kys.

Breska félagslega likanid hefur verid gagnrynt badi af fylgismonnum pess og
peim sem eru pvi andsnunir fyrir ad lita framhja skerdingunni sem ahrifapeetti 1 lifi
fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2006). Tom Shakespeare (2006) er einn peirra
sem gagnrynt hefur likanid. Hann litur svo & ad skerding sé ekki eingongu liffredileg
heldur purfi einnig ad skilja hana 1 félagslegu samhengi (Shakespeare, 2004). Bent
hefur verid 4 ad ekki sé hagt ad lita framhja pvi ad skerdingin hefur dhrif a lif folks
og bvi ekki mogulegt ad adskilja petta tvennt algjorlega, pad er skerdinguna og
fotlunina. Oft séu pad félagslegar adstedur sem skapa skerdingu og peer hafi
vissulega ahrif & lif f6lks med skerdingar en pad séu ekki eingéngu paer sem fatla
folk. Shakespeare gagnrynir likanid fyrir of pronga skilgreiningu 4 hugtakinu f6tlun
og leggur i stadinn til skilning sem litur & fotlun sem afleidingu tengsla milli
einstaklingsins og félagslegra adstedna svipad og gert er 1 norrena
tengslaskilningnum um f6tlun ( Rannveig Traustadottir, 2007; Shakespeare, 2006).
Breska félagslega likanid hefur auk pess verid gagnrynt fyrir ad skilja skerdinguna
eftir 1 vidjum leeknisfreedinnar med pvi ad snidganga hana i fraedilegri greiningu.
Einnig er pad hardlega gagnrynt fyrir ad taka ekki mid af reynslu folks med dkvednar
skerdingar til demis folks med proskahomlun (Rannveig Traustadottir, 2006a).

Hugtakid fotlun er margraett og vegna pess er ein skilgreining sem heefir
Ollum adstedum i raun ogerleg. Gerdar hafa verid margar tilraunir, ut fra 6likum
sjonarhornum, til ad skilgreina fotlun en neer allar eiga pad sameiginlegt ad i paer
vantar sjonarhorn fatlads folks (Altman, 2001). Pad er ad breytast og er litil rannsokn

eins og pessi innan lifssoguadferdarinnar ein leid til pess.
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2.5 Yfirlit yfir lifsségurannsoknir

[ pessum kafla er stlunin ad gefa yfirlit yfir nokkrar lifssdgurannsoknir sem tengjast
umfjollunarefni pessa lokaverkefnis. Hér 4 Islandi er 1ong hefd fyrir avisogum en
ekki eru til margar lifsségurannsoknir um folk med proskahémlun.

Fyrst ber ad nefna doktorsrannsékn Gudrunar V. Stefansdottur (6birt).
Athygli vekur hve margir sameiginlegir pattir koma fram 1 s6gunum pratt fyrir 6likar
sogur og mismunandi bakgrunn pétttakenda. Eyglé Ebba Hreinsdottir og Anne
Lewthwite hittust 4 alpjodlegri radstefnu & Englandi og komust ad pvi ad margt var
likt med sogum peirra. Badar hofou peer btid hluta af @vinni 4 stofnunum og tekid
par patt i a0 motmela adstedunum sem peim og 6drum voru bunar (Eyglé Ebba
Hreinsdottir o.f1., 2006).

Sogurnar eiga pad sameiginlegt ad endurspegla vidhorf og upplifun peirra
sem per fjalla um. Sja ma pad i lifssogum Eddu Jonsdottur, Ragnheidar
Gudmundsdottur og Ernu Gunnarsdéttur (Gudran V. Stefansdottir, 2004). ber draga
fram pa fjolmorgu petti sem hafa haft ahrif a4 1if folks med proskahdmlun, svo sem
lagasetningar og hugmyndafradi (Eyglé Ebba Hreinsdéttir o.f1., 2006; Gudrin V.
Stefansdottir, 2003b). Ekki sist er mikilveaegt ad lifssogur geta breytt vidhorfum til
folks med fotlun og varpad ljosi 4 lif peirra og peer félagslegu adsteedur sem pad
hefur btid vid (Gudrun V. Stefansdottir, 2006).

Bokin Osynilegar fjolskyldur: Seinfeerar/proskaheftar meedur og born peirra
(Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir og Rannveig Traustadottir, 2001) er byggd a lifssogum
seinfaerra eda proskaheftra maedra. Leitast var vid ad fa fram skilning peirra a
adstedum sinum, pjonustu vid paer og upplifun peirra af fjolskyldulifi.

Dora S. Bjarnason (2003) notar sogur fatladra ungmenna i doktorsrannsokn
sinni um merkingu pess ad verda fullordinn. Hin kannadi reynslu peirra og adstaedur
sem leida til félagslegrar mismununar og hvad unga folkid atti sameiginlegt pratt
fyrir paer 6liku félagslegu adstedur sem pau bjuggu vid. Adsteedur sem medal annars
komu til af akvordunum sem foreldrar peirra toku 1 uppvextinum og leiddu til
mismunandi stodu 1 samfélaginu.

Lifssdgurannsoknir hafa verid vaxandi fraedigrein innan fotlunarfraeda,
einkum 1 Bretlandi padan sem margar rannsoknir hafa komid. Bokin Good Times,
Bad Times (2000) fjallar um lifsségur kvenna og hvernig paer hafa pratt fyrir allt lifad

merkingarberu lifi. Konurnar lysa mismunun, utilokun, oréttleti og forddmum sem
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par hafa ordio fyrir. ber segja einnig fra andofi og métmaelum sem paer hafa stadio
fyrir til pess ad standa a rétti sinum gagnvart folki og pjonustu (Atkinson o.fl., 2000).

Margar rannsoknir eru til um reynslu folks af pvi ad btia &
solarhringsstofnunum. Bok Bogdans og Taylors (1982), Inside Out: The Social
Meaning of Mental Retardation, var med peim fyrstu um bpetta efni. Peir vildu med
skrifum sina gefa andsvar vid peirri vidteknu hugmynd ad fatlad folk veeri 6faert um
a0 orda reynslu sina eda hafa skilning a adsteedum sinum (Rannveig Traustadottir,
2006). Markmid rannsdknar peirra var ad fa fram upplifun tveggja einstaklinga af lifi
sinu og adsteedum og ahrifum pess ad bera fotlunarstimpil. I bokinni er fredileg
greinargerd um hugtakid proskahomlun og rokstudningur peirra ad pad s¢ félagsleg
myndliking. Um mikilvagi lifsségu segja peir ad sjaldgeeft s¢ ad fatlad folk sé alitid
feert um innsyn 1 eigid lif. Med ségunni syna peir fram 4 syn einstaklinga er 6nnur og
meiri en samansafn eiginleika sem oft eru eignadir f6tludu folki sem hopi (Bogdan
og Taylor, 1982).

Bokin Deinstitutionalization and People with Intellectual Disabilities In and
Out of Institutions (2005) er byggd a sogum folks fra nokkrum I6ndum sem badi byr
a stofnunum og hefur flutt padan tt. Lyst er reynslu peirra af lifinu baedi fyrir og eftir
stofnanvist og patttoku peirra i samfélaginu. Spurt er hvad pad var sem leiddi til pess
a0 folk flutti 4 stofnarnir, um hlutverk peirra og hvad breyttist i lifi folksins eftir ad
pad ut kom ut i samfélagid (Johnson og Traustadottir, 2005).

[ bokinni Crossing Boundaries: Change and Continuity in the History of
Learning Disability (2000) eru lif og adstaedur fatlads folks skodadar i sogulegu
samhengi. Par er ritad um landamaeri sem sett hafa verid milli fatladra og 6fatladra
og naudsyn pess ad afmal pau og stimplunina sem pau hafa i for med sér (Brigham
o.fl. 2000).

Bokin Livshistorie, livslob og aldring Samtaler med mennesker med
utviklingshemning (2005) er hluti af staerri rannsékn (Nes undersogelsen) i Noregi. i
bokinni er sagt fra upplifun, reynslu og tilfinningum tengdum fortidinni og veru a
stofnunum. Markmid héfunda er medal annars ad setja adstedur og lifshlaup folksins
i félagslegt samhengi og fa fram hvada éahrif breytingar & pjonustu og
hugmyndafradi hafa haft 4 lif peirra. Pattakendur bjuggu 4 stérum stofnunum og peir
attu pad sameiginlegt ad vilja litid tja sig um fortidina, en pau segja samt fra soknudi

og sorg i tengslum vid flutninga ad heiman (Thorsen og Olstad, 2005).
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Einkenni & lifssogurannséknum er ad paer koma fram med sjonarhorn folks
med fotlun. ber afsanna pa trd manna ad folkio sé¢ ofert um ad segja fra lifi sinu eda
hafa innsyn 1 pad. Einnig koma parna fram hversu litill gaumur hefur verio gefinn ad
pvi hvernig f6lkid sem notar pjonustu velferdarkerfisins litur 4 sjalft sig og adstedur
sinar. Sogurnar hér ad ofan fjalla margar um lif f6lks sem hefur buid & storum

stofnunum og hvernig pad upplifdi ad flytja padan.
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3. Soguleg préun a islandi

begar 1iti0 er & proun 1 pjonustu vid folk med fotlun t fra félagslegu og sogulegu
sjonarhorni 1 heiminum ber ad hafa i huga ad 4 20. 6ldinni voru hadar tvaer
heimsstyrjaldir sem heftu félagslegar umbaetur um langt arabil (Margrét
Margeirsdottir, 1983). Eftir sidari heimstyrjold eda um 1950 hofst nytt skeid sem
einkenndist af aukinni vidurkenningu 4 jafnrétti f6lks med f6tlun. Jaftnframt aukin
samfélagsleg abyrgd sem birtist til demis 1 ad folki med fotlun eigi ad fai tekifeeri til
edlilegs lifs 1 stad innilokunar & sértaekum stofnunum. Margrét Margeirsdottir (1983)
benti 4 ad pau vidhorf sem birtist i skrifum manna & pessum tima einkennist af
vidurkenningu & pvi ad fatlad folk s¢ edlilegur hluti hverrar pjédfélagsheildar.

[ umfjolluninni hér 4 eftir er stiklad 4 storu i sogulegri proun. Efnid er valid

med tilliti til markmida rannsoknarinnar og pannig tengt préun i lagasetningu.

3.1 Solheimar i Grimsnesi

Eins og adur segir var ekki um neina opinbera pjonustu vid folk med proskahomlun
hér landi fyrr en eftir 1930. St pjonusta sem pa vard til var eingdngu inni &
solahringsstofnunum og var svo hér 4 landi par til 4 attunda aratug sidustu aldar.
Frumkvodull 1 pjonustu vid folk med proskahémlun 4 fslandi var Sesselia
Sigmundsdéttir. Hun stofnadi S6lheima i Grimsnesi a jordinni Hverakoti sumarid
1930. Jordin var afskekkt, engir vegir lagu ad henni og ekkert ibtidarhus var nothett.
Fyrsta sumarid hof hin starfsemi barnaheimils 1 tj6ldum en var um leid ad byggja
ibudarhus sem flutt var inn { um haustid. { skipulagsskra fyrir heimilid fra 1934 er

hlutverkio skilgreint:
Tilgangur stofnunarinnar er sa og skal jafnan vera ad veita bdrnum og unglingum sem best
uppeldi baedi andlegt og likamlegt. Skulu pau born ad 60ru jofnu ganga fyrir, sem veiklud eru
og vanrekt. Einnig er stofnuninni heimilt ad taka favita til umonnunar.
(Margrét Arnljotsdottir, 1981:4; Margrét Margeirsdottir, 1983:203, 2001:117).
Fyrsta fatlada barnid kom 4 Sélheima arid 1931 en Sesselia var forstodukona til
daudadags arid 1974. Fra upphafi var hlutverk heimilisins ad taka vid jafnt fotludum
sem 0fotludum boérnum en fljotlega urdu fotludu boérnin i meirihluta. Pau dvdldust i

htsinu Selhdmrum sem er tveggja hada huis og eina steinhisid 4 stadnum (Margrét

Margeirsdottir, 2001).
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A peim tima voru ekki allir sattir vid ad starfsemi barnaheimilis og heimilis
fyrir born med fotlun veri 1 sliku nabyli og ad samgangur vaeri 4 milli barnanna.
Helst var 6skad eftir pvi ad fotludu bornunum veeri haldid algjérlega adskildum fra
hinum bérnunum. M4 lesa um pad i evisogu Sesseliu Sigmundsdoéttur ad hiin var
ekki sammala peirri skodun barnaverndaryfirvalda ad pad veri skadlegt bornum ad
sja favita, eins og folk med proskahomlun var nefnt 4 pessum tima, dlengdar. Benti
htn & ad pannig nabyli veeri algengt 1 60rum 16ndum (Jonina Michaelsdottir, 1990).

[ skyrslu fra arinu 1981 (Margrét Arnljotsdottir, 1981) er umrada um
getuflokkun & S6lheimum. Par segir ad vistmenn Sélheima séu flestir mjog
sjalfbjarga innan stofnunar, félagsleg hegdun yfirleitt til fyrirmyndar og malproski
heldur meiri en skyrsluhéfundur hefur ordid var vid & 60rum soélarhringsstofnunum
fyrir proskahefta. bar segir einnig ad Solheimar eigi margt sammerkt med 6drum
solarhringsstofnunum. Husnadi sé 1¢élegt og prongt og oft erfitt ad fa folk til starfa.
Hins vegar hafi starfsfolk alltaf buid i sama husi og vistmenn sem gerir paer krofur til
vistmanna ad umgengni peirra sé a pann veg hattad ad audvelt sé ad umgangast pa.
Auk pess hafi venjuleg born dvalid 4 S6lheimum og stadurinn pvi avallt likst meira
storu heimili heldur en stofnun fyrir proskahefta (Sama rit, 1981).

Meginstyrkleiki S6lheima liggur ad mati greinarhdfundar 1 uppbyggingu
heimilisins sem er sambyli vistmanna og starfsfolks og pvi ad ekki séu fleiri en 7
vistmenn a hverja heimiliseiningu. Helsti veikleikinn sé ad stadsetning fjarri
borgarsamfélagi studli ad einangrun. Hun telur ad 80% vistmanna gaetu buid 4
sambylum eins og pau voru starfraekt 1981. Lokatillaga skyrsluhéfundar er ad a4
So6lheimum bui folk yfir skolaskyldualdri sem sé tiltolulega jafnt ad getu (Margrét
Arnljotsdottir, 1981).

Saga Sélheima er sérstok svo og tilurd stadarins. A fyrstu arunum var
starfsemin frumkvodlastarf. [ dag finnst morgum pad timaskekkja ad reka stadinn

afram par sem hann er pratt fyrir margar breytingar, einangradur og fjarri almennri

byggd.

3.1.1 Log fra 1936-1967

Bent hefur verid 4 ad hér a landi hafi lengstum rikt leknisfraedileg syn a f6tlun
(Rannveig Traustadottir, 2006). Ekki voru i gildi nein sérstok 16g eda akvadi um folk
med proskahomlun fyrr en arid 1936 (Margrét Margeirsdottir, 1983, 2001). Eftir pad
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midudu 16g og reglugerdir fram til arsins 1980 i storum drattum ad pvi ad adstoda
favita en pad var hugtakid sem notad var 4 pessu timabili. Var pad helst gert med pvi
a0 byggja storar alteekar stofnanir. Petta voru 16g nr.18/1936 um favitaheli og nr.
53/1967 um favitastofnanir en pau 16g heyrdu undir heilbrigdis- og
tryggingarmalaraduneytio.

f 16gunum fra 1936 var pjonustunni skipt nidur i skéladagheimili,
hjukrunarhali og vinnuheli. Getuskipting var viomid fyrir pjonustuna og var
hjukrunarhali fyrir 6rvita og favita jafnt unga sem gamla i premur adskildum
deildum fyrir karla, konur og born. Sérstaklega var tekid fram ad pad veri fyrir folk 4

laegsta proskastigi og par skyldi veitt ,,...511 st nergatni og adhlynning sem audid er...” (Log
um favitaheli).

[ pessum 16gum var einnig tekid fram ad framfaerslustyrkur favita teldist ekki
vera fatekrastyrkur. Kostnadur vegna framfzerslu favita skyldi skiptast & milli rikis
og framferslusveitar vidkomandi pannig ad rikid greiddi 4/5 hluta en sveitarfélagio
1/5 hluta. Pad var samkvaemt 16gum nr. 78/1936 um rikisframfarslu sjikra manna og
orkumla. Par eru favitahattur skilgreindur sem gedveiki og pess vegna langvinnur
sjukdomur. Pessi 16g um framfaerslu giltu til arsins 1967 pegar sérstok 16g voru sett
um favitastofnanir (Margrét Margeirsdottir, 1983, 2001; Log um favitaheli, ).

Log um o6frjésemisadgerdir nr. 16/1938 voru sett i anda
mannkynbotastefnunnar en leyfo var vonun a folki sem skilgreint var sem favitar,
varanlega gedveikt eda med annan langvarandi sjukdom og gild rok laegu til pess ad
vidkomandi geeti ekki alid onn fyrir sér né atkvemi sinu (L6g um
ofrjosemisadgerdir; Margrét Margeirsdottir, 2001). Héfundur frumvarpsins var
Vilmundur Jonsson landlaeknir og fylgdi med frumvarpinu ritgerd fra honum par sem
kom fram ad hann hefdi til hlidsjonar samberileg 16g fra Bandarikjunum og
Nordurlondunum. Hann taldi og naudsyn a islenskum greindarprofum til ad meta
favitahatt sem nota metti sem rokstudning med umsoknum um 6frjésemisadgerdir
(Margrét Margeirsdottir, 2001).

Eins og sja méa midadi lagasetning ad stofnanabundinni pjénustu undir
ahrifum fr4 mannkynboétastefnunni. Litid var 4 folk med f6tlun sem sjuklinga i porf

fyrir uménnun og adstod.
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3.2 Nokkrar adrar stofnanir a Islandi

Fyrsta rikisrekna stofnunin fyrir f6lk med proskahdmlun var sett 4 stofn ad
Kleppjarnsreykjum arid 1944. Hun lagdist af arid 1958 pegar stulkurnar par fluttu &
kvennadeild Képavogshalis sem hof starfsemi i desember 1952 (Margrét
Margeirsdottir, 1983).

Arid 1954 tok Skalatin til starfa. Storstuka Islands keypti jordina og rak
heimilid fyrstu 6 arin. Tjaldanesheimilid tok til starfa 1963 en pad var stofnad ad
frumkveedi foreldra og rekid sem sjalfseignarstofnun fram til arsins 1976 pegar rikid
tok vid rekstrinum. So6lborg & Akureyri hof starfsemi arid 1970 og var par baedi
solarhringsvistun og dagvistun. Nyr pattur i starfsemi heimilisins hofst arid 1975
pegar opnad var fyrsta sambylid 4 Islandi (Margrét Margeirsdottir, 1983).

Fyrsta félagid sem stofnad var um malefni folks med proskahdmlun hérlendis
var Styrktarfélag vangefinna. Stofnfélagar voru foreldrar og adstandendur f6lks med
proskahomlun sem vildu beita sér fyrir 60rum urredum en vistun 4 stofnunum. betta
var ari0 1958. Félagio reisti Lyngas, fyrsta dagheimilid fyrir proskaheft born arid
1961. Hugsunin var ad 1étta undir med foreldrum sem voru med fotlud born sin i
heimahusum. Hvorki dagheimili né skélar veittu pessum bérnum vidtoku a peim
tima. Tiu drum sidar var haefingarstdo fyrir fullordna, Bjarkaras, opnud og sidan
dagvistunarstofnunina Laekjaras (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Styrktarfélag vangefinna opnadi arid 1976 sambyli vid Sigluvog 5. A peim
tima var pad nyjung i pjonustunni. Margir voru vantruadir & ad slik buseta myndi
henta f6lki med proskahdmlun. b4 potti ekki vid heefi ad badi kynin byggju par
saman og bjuggu pvi eingdngu konur & pessu sambyli fyrstu arin (Sama rit, 2001).

begar hér er komid sdgu orlar a breyttum hugsunarhaetti. Hagmunafélog
foreldra foru ad lata i sér heyra. Jafnhlida var verid ad byggja fleiri
solarhringsstofnanir og i raun ekki um margt ad velja i pjonustunni. Einnig voru
vidhorfin til f6lks med proskahomlun ekki laus undan 4hrifum fra
mannkynboétastefnunni sem sést a pvi ad ekki var vidurkennt ad badi kynin getu

btid saman 4 sambylinu vid Sigluvog.
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3.3 Képavogsheaelid

Eins og adur segir kynnti ég mér sérstaklega starfssemi Kopavogshalis. Segja ma ad
pad hafi einkum verid tveer hugmyndir sem studludu ad uppbyggingu altekra
stofnana fyrir fatlad folk hér a landi sem annars stadar i heiminum. Su fyrri var f6lkid
veri hattulegt og vera peirra i samfélaginu ylli vandaméalum par. Par kom
mannkynbotastefnan vid sdgu og rikjandi hugmyndir um ad fatlad folk kynni ekki
fotum sinum forrdd. Hin hugmyndin var ad f61kid pyrfti 4 umoénnun og gaesku, helst
hjukrunarmenntads starfsfolks, ad halda og an pess gaeti pad ekki lifad godu lifi
(Walmsley, 2005).

Oft var asetningur sem lagt var af stad med i upphafi godur en adstaedur a
flestum stodum versnudu fljott og 1 dag er alitid ad pessir stadir hafi verid faum til
gbdoa (Goffman, 1961; Margrét Margeirsdottir, 1983, 2001).

Hafa verdur i huga ad 4 hverjum tima var verid ad byggja upp pjonustu eftir
bestu vitund og pekkingu sem var pé til stadar. { pvi umhverfi og politik sem rikti hér
a landi var stadur eins og Kopavogshzli talinn vera godur kostur fyrir f6lk med
fotlun og adstandendur peirra. Eins var hugsunin ad leysa félagsleg vandamal sem
talin voru stafa af veru folks i samfélaginu.

Kopavogshalio var sett 4 stofn 1952 og synir pad ad hér 4 landi var préunin
toluvert 4 eftir pvi sem tidkadist annars stadar. Stofnunin hefur avallt gefid sig ut
fyrir ad sinna peim sem adrir geta ekki tekid vio vegna alvarleika fotlunarinnar.
Ragnhildur Ingibergsdottir yfirleknir (1992) segir hlutverk stadarins hafa verid ad
mata brynni porf & vistun og uppeldi peirra sem voru of erfidir 4 heimilum.

[ bréfi Vilmundar Jonssonar landlaeknis (1952a) sem hann sendi til
héradslaekna vegna opnunar 4 Kopavogshali er sérstaklega 6skad eftir fullordnum
favita karlmOonnum sem: ,,...illa eda alls ekki verdur vid tjénkad 4 heimilum, hvort sem er vegna
astands sjalfra peirra eda mjog erfidra heimilisasteedna, en allra helst, ef hvoru tveggja er til ad
dreifa.... Tekid er sérstaklega fram ad ekki sé¢ rim nema fyrir 20-30 manns. Hugsunin
s¢ a0 leysa vanda peirra sem mest madir 4 (Vilmundur Jonsson, 1952a). M4 af
pessum ordum skilja ad litid hefur verid 4 veru pessara manna i samfélaginu sem
vandamal.

Svor barust adeins Ur 17 laeknishérudum af 52. Sott var um fyrir 36 manns,
karla, konur og born (Vilmundur Jonsson, 1952b). Fyrstu sex arin bjuggu eingéngu
karlmenn 4 stadnum en 1958 fluttu konur og born fra Kleppjarnsreykjum pegar tvaer

kvennadeildir voru reistar. Karlar og konur voru a adskildum deildum fram til arsins
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1977 en sérstakar barnadeildir voru opnadar arin 1972-1974. Flestir urdu ibuar
Kopavogshalis 196 arid 1974 en arid 1992 bjuggu par 133 einstaklingar (Kristjana
Sigurdardottir og Sigurdur Porgrimsson, 1977; Ragnhildur Ingibergsdottir, 1992).

3.3.1 Hvernig var hlutverk Képavogshelis skilgreint?
[ 16gum nr. 53/1967 um favitastofnanir var Képavogsheli skilgreint sem adalhaelid

fyrir favita og hlutverk pess er ad vera allt i senn, hjukrunarheli, uppeldis- og

kennsluheli og vinnuheli. ,,bvi skal skipt i hefilega margar deildir, og skulu vistmenn valdir
pannig i deildir,... a0 sem samstedastur hopur verdi i hverri deild.* (16g um favitastofnanir ).

Fyrri 16g meltu fyrir um nokkrar gerdir haela og skyldi eitt peirra vera
sérstakt ,Hjukrunarheli fyrir 5rvita eda pa favita, unga og gamla, sem ekkert geta leert og ekkert
unnid til gagns.” (L&g um favitaheli nr. 18/1936). Badi pessi 16g skilgreina Kopavogshali
sem midstdd i malefnum folks med fotlun og ibtiana par sjuklinga.

Arid 1977 var gefid ut afmelisrit pegar stadurinn er 25 ara. ba voru nyir timar
titt nefndir og sja matti ahrif fra hugmyndum um edlilegt lif og fulla
samfélagspatttoku. Par var tilurd stadarins einnig sett i sogulegt samhengi og
10nbyltingin nefnd sem demi um ahrifavald sem hafdi i for med sér minni porf fyrir
vinnuafl fo6lks med proskahomlun (Kristjana Sigurdardottir og Sigurdur Porgrimsson,
1977). Hegt er ad lesa 4 milli linanna ad minna umburdarlyndi hafi verid i gard folks
med fotlun eftir ad erfidara var ad finna peim hlutverk i samfélaginu.

Sama rit kynnti til sogunnar framtidarsyn fyrir Koépavogheli sem pjalfunar-
og medferdarstad. Framtidarstefnan var ad vistmonnum fekkadi, einingar verdi
smeerri til pess ad mata mannlegum porfum og fleira starfsfolk yrdi radid til pess ad
sinna pjalfun og medferd. Einnig t6ldu hofundar mikilvagt ad folk fengi tilbod um
skodla eda 10ju utan heimiliseiningar minnst tvo tima & dag (Kristjana Sigurdardottir
og Sigurdur borgrimsson, 1977).

Arid 1980 skipadi forstjori Rikisspitalanna starfshop til ad gera 5 ara aztlun
fyrir Kopavogsheli (Rikisspitalar, 1982). Allir medlimir hopsins voru starfsmenn og
sérfreedingar 4 Kopavogsheli. bar birtist st framtidarsyn ad stadurinn myndi helst
pjona fulloronu f6lki par sem aukin pjonusta i samfélaginu gerdi folki kleift ad hafa

bornin sin heima. Hopurinn taldi ad starfsemin stedi 4 timamotum: ,,Reynsla nastu ara

verdur ad skera iir um pad, hvort vidhorfsbreyting gagnvart uménnun vangefinna, betri pekking,
pjalfun og pjonusta, asamt nyrri 16ggjo6f um adstod vid proskahefta 4 eftir ad breyta verulega

stofnunum og eftirspurn eftir vistun 4 peim.” ( Rikisspitalar, 1982:8).
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{ sama riti var einnig afar athyglisverd dlyktun um breytt hlutverk stadarins vegna
nyrra ibua sem koma ad heiman. bar sagdi ad ekki veri 6raunheft ad alykta ad folk
sem hafi alist upp i heimahtsum yrdi betur heeft til ad bua 4 sambylum en peir sem
hafa btid fra bernsku 4 stofnunum.

Hér ma lesa 4 milli linanna hversu 6edlilegar adstaedur pad eru ad alast upp a
stofnun og viomidid sem folk hafdi &4 pessum tima um sambyli sem heimili. Hér var
farid a0 tala um mannlegar parfir og ad vistun a stofnun veri neydarurredi. Um leid
var rett afram um uppbyggingu pjonustunnar a Kopavogsheeli.

Kopavogshalid var og er sjukrastofnun sem tilheyrir Rikisspitolum. Mélefni
pess heyra pvi undir Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid p6 ad malefni fatladra
almennt tilheyri Félagsmalaraduneytinu. Fra arinu 1976 hafa allar adrar stofnanir
fyrir f6lk med fotlun tilheyrt Félagsmalaraduneytinu (Pall Sigurdsson 1998). bessi
stada mala hefur alla tid haft ahrif & proun mala 4 Kopavogsheli sem og hlutverk

pess fram til 1980 ad vera adalfavitaheli rikisins.

3.3.2 Hvada hugmyndafraedi birtist i skrifum um Képavogshaeli?
Arid 1977 var skrifad um ny vidhorf af starfsménnum Koépavogshzlis. Hér verdur

drepid nidur i pau skrif:

Stefnan, sem nu rikir almennt i malefnum vangefinna er svokdllud “normalisering”. St stefna
setur pad takmark ad vangefnir einstaklingar lifi eins edlilegu lifi og unnt er, pad pydir ad
peir bui i megin atridum vid sému kjor og adrir pjodfélagspegnar, avi peirra innihaldi sému
tilbreytingu og timamét. beir njéti jafnréttis 4 flestum eda 6llum svidum. Ut fra pvi er
edlilegt ad flestir vangefnir séu “ati 1 lifinu” fremur en 4 stofnunum. (Kristjana Sigurdardottir

og Sigurdur Porgrimsson, 1977).
barna birtust hugmyndir um edlilegt lif adlagadar ad adsteedum 4 stofnuninni. Horft
var 4 malin raunsajum augum, talad um sému kjor i meginatridum og jafnrétti a
flestum svidum. P4 var einnig opnud heimilisdeild fyrir baedi kynin en fram ad peim
tima bjuggu karlar og konur & adskildum deildum.

Arid 1982 voru allar deildir med ibtum af badum kynjum og ma segja ad
adskilnadi kynjanna hafi pa verid lokid. Pa var og stefnt markvisst ad pvi ad veita
Ollum vistmonnum einhverja pjalfun. Mikil breyting vard pegar kennsla & vegum
Menntamalaraduneytisins hofst i bjalfunarskola rikisins 4 Képavogshali og fengu
born 4 skolaaldri 16gbodna menntun samkvamt reglugerd um sérkennslu nr.

270/1977. Einnig var komid & fot visi ad fullordinsfredslu og métud framtidarsyn
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um mikilvaegi hennar til ad pjalfa eda kenna folki naudsynlega faerni til ad bua a
sambyli (Rikisspitalar, 1982).

Hugmyndafraedin sem unnid var eftir &4 Kopavogshali motast mjog af
leeknisfraedilegum skilningi par sem stadurinn var og er sjikrahus. { upphafi var
starfsemin undir dhrifum fr4 mannkynbdtastefnunni, kynin voru adskilin og
ofrjosemisadgerdir algengar (Gudrun V Stefansdottir, 2004). Markmidid var einnig
a0 pjalfa ibtiana, draga r einkennum skerdingar og seinna meir ad bua folk undir
pad ad flytja a sambyli.

Breytingar sjast pegar hugmyndir um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku
berast til landsins. 1 kjolfarid var reynt ad adlaga lifid 4 Kopavogshzli ad peim
hugmyndum, farid ad tala um heimilislegar deildir og naudsyn pess ad lif folks
innihaldi tilbreytingu og timamot.

{ skrifum um Koépavogshzli sést hvernig hersla faerdist yfir 4 pad ad
undirbua folk undir pad ad flytja padan ut. Athyglisvert er ad skoda hvernig pad atti
ad vera mogulegt par sem lifid par var i grundvallaratrioum olikt pvi sem vidgekkst i
samfélaginu. Reynslan fra 60rum 16ndum og hér heima synir einnig ad peir sem
taldir voru heefastir til patttoku i samfélaginu fluttu fyrstir ut af stodunum (Tessebro
0.fl. 1996). Einnig kemur pad fram i gognum um Koépavogsheli ad ekki var gert rad
fyrir ad peir sem varu med mestar skerdingar myndu flytja padan (Stjéornarnefnd
Rikisspitala, 1992).

Allt fra stofnun stadarins ma einnig lesa a0 par bjuggu avallt fleiri en gert var
rad fyrir. Skortur var 4 starfsfolki og ekki haegt ad uppfylla paer lagmarkskréfur ad
allir ibtiar nytu pjalfunar eda kennslu sem p6 var markmid med stofnuninni.

[ umfjollun hér 4 eftir um daglegt lif 4 Kopavogshzli sést ad adstadur par
voru i likingu vid skrif Goffmans um altekar stofnanir. Greinin um betta efni birtist i
Timaritinu Proskahjalp 4rid 2001 og eru héfundar ad rifja upp fyrstu kynni sin af
pjonustu vid folk med proskahomlun:

A deildinni voru 15-20 manns sem foru & fetur klukkan 6 4 morgana. Ibuar

voknudu vid pad ad 1josin voru kveikt og sengin tekin ofan af peim. P4 var

farid 4 salernid sem var eitt stort herberbergi med tveimur salerniskalum,
tveimur badkorum og tveimur handlaugum. Ekkert skilrim eda hengi var &
badinu, ekkert einkarymi til neins. Naest var ad fara i f6tin, sumir kleddu sig
sjalfir eda adstodudu adra vid klaednad asamt starfsfolki. [buarnir attu ekki

fotin sin sjalfir en kleeddust fotum sem stofnunin hafdi fengid gefin eda voru i
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sérsaumudum fotum fra saumastofnunni. Neast var morgunmaturinn en adur
en hann kom 4 bord purftu ibuarnir ad bida lastir inni 4 ganginum 4 medan
lagt var & bord 1 dagstofunni. Eftir morgunmatinn klukkan atta var farid aftur
a salernid og sidan aftur a ganginn 4 medan gengid var fra i dagstofunni. b4
var hagt ad nota stofuna en i henni voru hvorki so6far, myndir 4 vegg né
hagindastolar. Dagurinn leid svo pannig ad matartimar voru klukkan 12, 15
og 18 og ferlid i kringum pa pad sama, pad er gangurinn og salernid.
Stundum var farid at 1 gard sem var girtur harri rimlagirdingu. Eftir kvoldmat
var farid ad hatta og i ramid fljotlega eftir pad. A sunnudégum var
heimsoknatimi milli klukkan prji og fjogur (Hulda Hardardottir og Kristjana
Sigurdardottir, 2001).

3.3.3 Hvada mynd var dregin upp af ibium Képavogshalis?
Ordin sem notud voru um ibtia Kopavogshalis hafa & margan hatt speglad vidhorfid

til peirra. I 16gum nr. 78/1936 um rikisframfzrslu sjukra manna og 6rkumla var
favitahattur skilgreindur sem sjikdomur og settur undir sama hatt og gedsjukdémar.
Log um favitaheeli skilgreindu pa favita sem ekkert gatu laert eda gert. Arid 1975 var
sama skilgreiningin viohofo pegar akvarda atti hverjir &ttu rétt 4 vistun a
favitastofnunum (Margrét Margeirsdottir, 1975).

Arid 1977 voru ibaar Képavogshalis ymist nefndir vistmenn eda sjuklingar.

afmeelisriti Kopavogshelisins (1977) var ahersla 16g0 a pjalfun og: ,,...ad pad sé hagt ad
pjalfa alla eitthvad hversu litil sem starfhaf greind peirra sé...* (Kristjana Sigurdardéttir og Sigurdur
Porgrimsson 1977:3). Enn fremur sagdi par: ,,Ekki er heegt ad gera rad fyrir ad einstaklingarnir

verdi alheilir, heldur er takmarkid ad auka moguleika peirra til sjalfshjalpar, svo peir geti lifad

sjalfstedu og mannsemandi 1ifi.” (sama rit 1977:3).

fbuar Kopavogshzlis hafa 16ngum verid flokkadir eftir getu eda einkennum.
bPannig var lagt mat & alla ibua i skyrslu starfshops um 5 ara deetlun fyrir
Kopavogshali. Nidurstadan var st ad stadurinn pjonustadi hlutfallslega flesta ur
»pyngstu getuhdpunum®. ba voru 50% ibua 4 sélarhringsstofnunum busettir 4

Kopavogshali. ,,pratt fyrir meiri og markvissari pjalfun eru enn 38 vistmenn, sem hvorki eru i
daglegri idju, né fa adra afpreyingu utan deildar. I pessum hopi eru fleiri karlar en konur.“

(Rikisspitalar, 1982:34). Astaedur pessa voru ymsar en helst var skyringa leitad i atgervi
folks svo sem likamlegri fotlun, atferlistruflunum eda 6virkum vistmonnum sem ekki

hafdi tekist ad fa til a0 stunda einhverja idju (Sama rit, 1982).
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Rikjandi skodun i textum um ibta Képavogshelis var ad petta vaeri mikid
fatlad folk sem erfitt veeri ad pjonusta sokum fotlunar peirra og adsteedna sem
homludu pvi ad haegt vaeri ad sinna folki eins og purfti (Rikisspitalar, 1982; Kristjana
Sigurdardottir og Sigurdur borgrimsson, 1977; Pétur J. Jonasson, 1992).

Synin var leknisfredileg og midadi ad pvi ad laga folk og breyta po ad
aherslan faerdist 1 att a0 hugmyndum um edlilegt lif

[ peim textunum sem ég hef lesid um Képavogshalid og adrar stofnanir &
fslandi er aberandi ad sérfreedingar hafa ordid. Foreldrar fatladra barna byrjudu 4
sjOtta aratug 20. aldar ad lata i sér heyra med pvi ad prysta & um Snnur
pjonustutrraedi en vistun & solarhringsstofnun. Styrktarfélag vangefinna var eins og
adur sagdi stofnad arid 1958 og Proskahjalp 1976. Foreldrar vildu skilyrdislaust
jafnrétti bornum sinum til handa. I dag er baratta Proskahjalpar rekin sem
mannréttindabaratta par sem krafist er peirra mannréttinda sem allar manneskjur fa i
voggugjof (Friorik Sigurdsson, 2002).

Foreldra- og vinafélag Kopavogshalis var einnig stofnad arid 1976 en
markmid pess var ad auka samstarf milli adstandenda og starfsfolks og studla ad
endurbotum og 6dru er horfdi til framfara og hagsbota fyrir vistmenn.
Foreldrafélagio einbeitti sér ad pvi ad beaeta adstaedur peirra sem bjuggu a
Kopavogshali medal annars med pvi ad prysta a fjarveitingarvaldid um aukid
fjarmagn til framkvamda vid stofnunina. Einnig hélt félagid og heldur enn arvissar
skemmtanir og uppakomur (Birgir Gudmundsson, 1991).

Foreldrar h6fou 1itid val pegar kom ad pjonustutrredum. Foreldrar drengs
sem faeddist arid 1961 s6gdu ad eina trredid sem fannst hefdi verid Kopavogshelid
(Tryggvi Mar Gunnarsson, 2000). bau toku eftir breytingum a syninum eftir ad hann

flutti ad heiman 8 ara gamall: ,,Hann vard miklu einrenni en 4dur og skipti sér aldrei af

neinum... ... Svo var hann alltaf med 60rum i herbergi, alveg pangad til sidasta ario sitt. Pad gekk
alveg agaetlega en hann er svo einrenn ad pad trufladi hann alltaf ad purfa ad vera svona innan um

adra.“ (sama rit, 1991).

Vidtal vid médur manns sem er faeddur 1954 syndi ad fa Grredi stodu
fotludum bornum til boda. Fram kemur ad skolaganga fyrir pessi born hafi varla
pekkst og algengt hefdi verid ad pau feru 4 vistheimili oft langt frd heimkynnum
foreldra sinna (Halldora Sigurgeirsdoéttir, 2001). Um vidhorf til barnsins sagdi

mooirin:
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Svona born voru ekki mikid hofo Gti og saust nanast aldrei 4 almannafeeri, pau voru lokud
inni & pessum halum eda ég veit ekki hvar pau voru h6fd. bau voru 6synileg a pessum arum.
(Halldora Sigurgeirsdottir, 2001:37).

Rodd ibua kom fram i bladi sem gefid var at i tilefni af 40 ara afmeeli
Képavogshzlis. Ratt var vid fjora einstaklinga af badum kynjum. Oll t6ludu pau um
havadann sem var i gamla daga pegar pau komu fyrst 4 Kopavogsheli. Pau lystu 611
anagju yfir pvi ad vera laus Ur peim adstedum en ekkert peirra var afjad i ad tala um
bessa tima. Saga peirra lysti pvi ad ekkert annad trradi var til fyrir folk pegar
foreldra eda annarra naut ekki vid. Pannig urdu prju systkini ad flytja Gr sveitinni par
sem pau hofou biid saman og s€d um sig sjalf i nokkur ar. Eftir ad pau komu i
Kopavoginn foru bredurnir 4 karlahelid en konan 4 kvennahalio. Samskiptin eftir
pad voru pannig ag ,,...stundum komu braedur minir i heimsékn, 4 afmalinu minu...“ (Hulda
Hardardottir 1992:20-22).

Heagt er ad sja ad markmidio med starfinu 4 Kopavogshali var ad veita folki
skjol og umoénnun. Ménnum var ljost ad adstaedur voru ekki dkjosanlegar vegna
ymissa ytri adstedna. Um leid og reett var um ad stofnanavist veri sidasta urredid
var verid ad gera aatlanir um starfsemina og uppbyggingu. bad var pvi ekki komid
svo ad folk hefdi pa framtidarsyn ad stadur eins og Kdpavogsheli veri dparfur.
Jafnvel pegar akvedio var ad leggja nidur starfsemina i paverandi mynd var synin st
ad peir sem varu med mestu skerdinguna varu best settir 4 stadnum. Einnig var horft
til pess ad ekki myndu finnast 6nnur tilbod um busetu fyrir pennan hép. bPar sannadist
ad framkvaemd pjonustunnar var 4 eftir hugmyndafradinni um rétt folks til patttoku i

samfélaginu og busetu vio haefi.

3.3.4 Log fra 1967-1979

Samkvemt 16gunum fra arinu 1967 atti rikid ad reka eitt adalhali fyrir favita og
bjonadi Kopavogshalid pvi hlutverki pangad til 16g nr. 47 um adstod vid proskahefta
toku gildi 1. januar, 1980 (Margrét Margeirsdottir, 1983).

Onnur hzli ttu ad vera utibu fra adalhzelinu med afmarkad hlutverk og
vistmenn peirra valdir i samraemi vid pad. Allar umséknir um helisvist attu ad berast
forstddumanni adalfavitahelisins og var pad i hans verkahring ad trskurda 4 hvada
hezli vidkomandi skyldi vistast. A Kopavogshali var einnig yfirleeknir og malefni
pess heyrdu undir heilbrigdisradherra. I 14. grein laganna var minnst 4 félagslega

adstod vid pa sem ekki dveljast & stofnunum og var radherra heimilt ad setja med
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reglugerd dkvadi um hana. St reglugerd var sett 1977 en par var dkvaedi um
gongudeild vio Kopavogshalid sem atti ad skipuleggja og hafa umsjon med pessari
pjonustu. Einnig var skylt ad halda skra yfir alla sem skilgreindir voru vangefnir &
landinu. A gongudeildinni atti folk ad koma i athugun og melingu 4 stigi og edli
vanproskans eins og pad var ordad. Reglugerdin féll ur gildi um leid og 16gin fra
1967 (Margrét Margeirsdottir, 1983).

Hér gegndi Kopavogshalid enn storu hlutverki sem midstod i malefnum folks
med fotlun. b4 var enn verid ad flokka folk eftir getu eda einkennum og finna i

kjolfario pjonustu sem talin var vid haefi.

3.4 Upphaf nyrra tima

[ byrjun 6. aratugarins foru ny sjénarmid ad koma fram vardandi pjonustu vid folk
med proskahdmlun. Pannig var folk ekki lengur skilgreint einvérdungu sem
sjuklingar sem pyrftu laekniseftirlit og medferd heldur parfnadist pad studnings og
adstodar vid athafnir daglegs lifs. Af peim s6kum var farid ad tala um uménnun og
bjélfun 1 stad gaeslu og eftirlits (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Landssamtokin Proskahjalp voru stofnud 1976. Tilgangur peirra var ad
berjast fyrir réttindum, vinna ad malefnum proskaheftra i landinu og tryggja peim
fulla jafnréttisstodu 4 vid adra pjodfélagspegna. A peim tima var umraeda hafin 4
opinberum vettvangi um malefni folks med proskahdomlun og framtidaruppbyggingu
a pjonustunni. Fyrsta barattumal broskahjalpar var ad berjast fyrir nyjum l6gum um
malefni proskaheftra pvi dvol & yfirfullum sélarhringsstofnunum var nénast eina
urredid sem var 1 bodi. broskahjalp atti fulltriia i undirbuningsnefnd laga nr. 47/1979

og sagdi hann skodun sina:
ny vidhorf i malefnum proskaheftra fela i sér krofuna um jafnrétti peim til handa, kr6funa um
a0 pjoofélagio komi til mots vid parfir peirra og peim séu skopud skilyrdi til edlilegrar
patttoku 1 samfélaginu & 6llum aldursskeidum. Hafnad er einangrunarsjéonarmidum hvort sem
um er ad rada einangrun 4 helum eda & 60rum stddum og arhersla 16gd a mikilvegi
féelagslegra adgerda asamt pvi ad hafin veroi skipuleg uppbygging pjonustu i samrami vid
framangreind markmid (Jon Savar Alfonsson 1979:118).

Eins og sést voru hugmyndir um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku ad 6dlast sess

hér 4 landi. Engin heildarldg voru pa til og enginn dkvedinn adili innan

stjornkerfisins sinnti uppbyggingu malaflokksins (Margrét Margeirsdottir, 2001).
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Einnig h6fou rannsoknir og skrif i 6drum 16ndum ahrif en 4 &runum 1960-
1970 kom fram gagnryni 4 6vidunandi adbinad og medferd folks a
solarhringsstofnunum (Rannveig Traustadottir, 2006a). Allt hafdi petta i for med sér

a0 fari0 var ad byggja upp pjonustu Ut i samfélaginu.

3.4.1 Log fra 1979-1983
{ 16gum um adstod vid proskahefta nr. 47/1979 sem toku gildi 1. jantar 1980 var

morkud ny stefna med pvi markmidi ad tryggja folki med proskahdmlun jafnrétti &
vi0 adra pjoofélagspegna og tryggja peim skilyrdi til ad lifa sem edlilegustu lifi 1
samfélaginu (L6g um adstod vid proskahefta; Margrét Margeirsdottir, 1983). ba var
busetuformid sambyli l6gfest en pa pegar voru sambyli starfraekt af halfu
félagasamtaka. Login fra arinu 1979 toku mid af hugmyndafraedi um edlilegt lif po
a0 langt veeri 1 land 1 framkvemdinni.

Markmid pessara laga var ad pjonusta skyldi veitt & heimaslodum foélks en
fram til pessa var hiin ad mestu einskordud vid Stor-Reykjavikursvaedid og Akureyri.
bé var yfirstjorn 4 hondum félagsmalaraduneytisins, landinu var skipt i 4tta
bjonustusvadi med sérstakri svaedisstjorn a hverju svedi sem fjalladi medal annars
um umsoknir & sambyli (Margrét Margeirsdottir, 1983).

Nestu 16g voru 16g um maélefni fatladra nr. 41/1983. P4 komu i fyrsta sinn
fram heildarldg par sem reynt var ad skilgreina hugtakid f6tlun og pad notad yfir
badi likamlegar og andlegar skerdingar ad undanskilinni gedfotlun. Login kvadu &
um rétt folks til almennrar pjonustu en dherslan var mest & sérurradi i pjonustunni
vid fatlad folk (Vilborg Johannsdottir, 2001). Markmid laganna voru i anda
hugmynda um edlilegt lif en & pessum arum var mikil uppbygging 4 sambylum sem
voru pa nytt Grraedi 1 busetumalum (Margrét Margeirsdottir, 2001).

[ pessum 16gum var fjolbreyttara frambod 4 pjonustu en aherslan var enn &

sérurredi og litlar stofnanir.

3.4.2 Log og stefnumétun fra 1992
Markmidsgrein nugildandi laga um malefni fatladra nr. 59/1992 er i anda peirrar

stefnu sem motud var 1 I16gunum fra 1979. Hun kvedur skyrt & um jafnrétti,
samberileg lifskjor, fulla patttoku og edlilegt lif. bar var i fyrsta skipti 16gd aukin

ahersla 4 almenna pjonustu og stodpjonustu. Sett voru sérstok akvaedi 1 16gin til ad
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auka valkosti 1 busetu til ad meta krofum um sjalfstaedari busetu (Margrét
Margeirsdottir, 2001).

Félagsmalaraduneytid hefur motad sér framtidarsyn og stefnu vardandi
bjonustu vid fatlad folk. bar segir ad markmid ntgildandi laga verdi afram leidarljos
vid stefnumotun og hugmyndafraedin ad baki peirra hafi stadist timans tonn. Enn er
verid ad glima vid framkvaemdina og er helst horft til flutnings malflokksins yfir til
sveitafélaganna pvi ntiverandi kerfi sé of flokid og & hondum of margra adila. Af
peim sokum er pjonustan ekki nogu skilvirk. Einnig segir ad a skorti ad hun s¢
nagilega einstaklingsmidud. Bent er & ad gera purfi detlun um ad leggja nidur
alteekar stofnanir og herbergjasambyli. Bodadar eru breytingar 4 16gum og
reglugerdum a arunum 2007-2009 og ad arid 2010 bui fatlad folk almennt i
pjonustuibudum eda 4 eigin vegum 6had skerdingu. Stefnan er ad koma a
notendastyrdri pjonustu og tryggja réttindageslu pannig ad folki med fotlun verdi
gefinn kostur 4 personulegum talsmanni til ad gaeta réttinda sinna. Med pvi vill
raduneytid utvikka jafnréttishugtakid pannig ad pad nai til jafnréttis allra 6had pvi
hvort folk er med fotlun eda ekki (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Af pessari umfjollun sést ad ekki er enn btiid ad nd markmidum laga sem sett

voru fyrir 16 arum.
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4. Rannsoknaraoferoir

[ pessum kafla er gerd grein fyrir peim adferdum sem notadar voru vid pessa litlu
lifssogurannsokn. Markmid sdgunnar var ad fa fram upplifun vidmelanda mins,
Olafs Gudmundssonar, 4 lifi sinu og adsteedum og med pvi draga fram deemi um
hvernig pjonustu vid folk med proskahémlun hefur verid hattad 4 fslandi fra midri
20. old.

[ lifssogurannsokninni fékk ég adstod fra 6drum patttakanda sem ég nefndi Olofu.
Hun er g6d vinkona Olafs, pekkir hann mjog vel og hefur btid 4 sému stédum og
hann fra sesku. Hin adstodadi okkur vid ad rifja upp lidna tid. Astadan fyrir pvi ad
ég fékk hana til 1ids vid okkur er st ad Olafur hefur takmarkad talmal og oft getur
verid erfitt ad skilja pad sem hann segir. Eg er mér medvitud um ad minningar
hennar koma pvi ad einhverju leyti fram i ségu Olafs og 4 pann hatt hefur hiin haft
ahrif 4 gerd sogunnar. Eg vil med patttoku hennar undirstrika hversu mikilvaegt pad
er ad raddir folks med proskahdmlun heyrist og fannst pvi rétt ad leita til sérfrédara
manneskju, pad er Olafar, til ad heyra hvernig pad var ad btia 4 stérum stofnunum &
fslandi 4 20. 61dinni. Vid eigum til adrar heimildir par sem sjonarmid fagfolks og
sérfredinga koma fram en eins og margar rannsoknir hafa synt fram & vantar rodd
peirra sem lifdu pessar adsteedur (Jackson, 2000; Bogdan og Taylor, 1982).

Eins og sagdi 1 inngangi byggir rannsoknin & tveimur eldri verkefnum. Viotol
og vettvangsathuganir 1 petta sinn hafa stadid yfir fra hausti 2007 og fram i februar
2008. Einnig voru skriflegar heimildir lesnar samhlida.

Eg pekkti Olaf fra fyrri tid en hafdi ekki verid i neinum samskiptum vid hann
i nokkur ar. Pad tekur tima ad lzera ad skilja talmal Olafs, fyrir mig var pad kostur ad

hafa pekkt hann 4dur.

4.1 Eigindlegar rannséknaradferdir

Med eigindlegum rannsdknaradferdum er leitast vid ad skilja félagsleg fyrirbeeri tt
fra sjonarholi patttakanda. Adferdirnar sem eru notadar eru fjolbreyttar, svo sem

viotol og patttokuathuganir. Gognin sem pessar adferdir skila eru lysandi, ritud eda
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sO0gd ord eda lysing & vettvangi. Adferdin hentar vel pegar markmidid er ad lysa
veruleika annarra eins og peir upplifa hann (Bogdan og Taylor, 1982).

Eigindleg rannsokn fer oftast fram i edlilegu umhvertfi patttakenda. Markmid
hennar getur verid ad proa skilning 4 adstedum, skoda menningu og lysa floknum
veruleika. Margir eigindlegir rannsakendur halda pvi fram ad best sé ad rannsaka
félagsleg fyrirbaeri 1 eigin umhverfi til pess ad slita pau ekki Gr samhengi vid pad.
beir fara pvi 4 vettvang og reyna ad skilja hvernig er ad vera hluti af honum.
Rannsakandi safnar gognum eins og myndum, frasogum og patttokuathugunum og
talkar pau sidan. Aherslan er 4 pa merkingu sem patttakendur leggja fram. bvi eru
ekki fyrirfram dkvednar hugmyndir um pad sem liklegt er ad finna i gdégnunum
heldur eru pau lesin og reynt ad f4& mynd af pvi hvernig pattakandi upplifir akvedin

fyrirbaeri (Creswell, 1998; Sigurlina Davidsdottir, 2003).

4.1.1 Lifssdgurannsoknir
Lifssogurannsoknir eiga raetur ad rekja til ymissa fraedigreina svo sem bokmennta,

sagnfraedi, mannfradi, salfredi og félagsvisinda (Creswell, 1998; Plummer, 2001).
Ahersla min hér er ut fra sjonarholi félagsvisinda.

Astzedan fyrir pvi ad ég vel lifssoguadferdina styrist af markmidum
rannsoknarinnar par sem mér er umhugad ad vita hvernig pad var ad bua vid per
adstadur sem fotludu folki voru skapadar hér 4 landi. Eg valdi pvi ad tala vid mann
sem bj6 & fyrstu stofnunum hérlendis.

Oflun gagna for fram med vidtdlum, patttdkuathugunum og lestri skriflegra
gagna. bad var sidan mitt hlutverk ad skrasetja sogu Olafs, lysa vidhorfum hans og
setja lifshlaup hans i sogulegt samhengi. { lokin var leerdomur dreginn af sogunni
med talkun & nidurstodum (Creswell, 1998; Plummer, 2001).

Eg var medal annars ad leita eftir skilningi 4 pvi hvada adstedur hafa gert 1if
Olafs olikt pvi sem 6fatladur madur 4 hans aldri hefur lifad. Lifsreynsla og
lifsadstaedur folks med proskahdmlun eru um margt 6likar pvi sem adrar manneskjur
i samfélaginu reyna. Munurinn liggur til deemis i teekifaerum til patttoku i
samfélaginu, menntun og atvinnu. bar hefur petta folk ekki fengid somu tekifeeri.
Astzedan er oft skrifud 4 skerdingu peirra i anda laeknisfraedilegs skilnings og hun

s0gd megin asteda pess ad lif peirra er med 60rum heetti. Med sjonarhorni félagslegs
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skilnings 4 fotlun er haegt ad lita & patt umhverfsins og skoda hvada adstaedur folki
med fotlun eru skapadar (Priestley, 2003).

Ein helsta astaeda pess ad folk med proskahdmlun hefur litid tekid patt i
lifssogugerd skrifast 4 pau vidhorf ad pessi hopur hafi vegna skerdingar sinnar hvorki
getu til ad segja fra né hafi nokkud markvert ad segja. A undanfornum arum hefur
verid synt fram 4 ad slik vidhorf eiga ekki vio rok ad stydjast (Bogdan og Taylor,
1982; Thorsen, 2005; Jackson, 2000; Booth og Booth, 1996; Atkinson o.fl., 1997;
Atkinson, 2004; Atkinson og Walmsley, 1999; Gudrin Stefansdottir, 2003a; Stalker,
1998).

Rannsakendur innan fotlunarfraeda purfa ad skoda eigin takmarkanir pegar
kemur ad rannsoknum medal folks med proskahdmlun i stad pess ad stadsetja
vandann 4 skerdingu pess sem tekur patt i rannsokninni. Lifssogur folks med
proskahdmlun hafa verid fatidar einmitt vegna adferdarfreedilegra patta. Pad er eins
og malska hafi verid malikvardinn 4 patttoku og allir sem ekki hafa uppfyllt pad
skilyrdi hafa verid demdir ur leik (Cole 2001; Booth & Booth 1996).

Eg tel ad gildi lifssogurannsoknar sé mikid medal folks med proskahomlun
ekki sist peirra sem hafa takmarkad talmal. Lifssogurnar hjalpa okkur a0 skilja
adstedur akvedins hops i samfélaginu og pad hvernig folkid sem talid er tilheyra
honum upplifir sig. S6gurnar syna hvada merkingu folk leggur i adstedur sinar og
per geta skyrt syn okkar 4 hugtakid f6tlun (Goodley o. fl., 2000).

bad er vandasamt verk ad skrifa lifssogu. Fara verdur varlega i pad ad koma
inn i 1if folks og fa pad til ad segja fra personulegum hlutum. Abyrgd rannsakandans
er ad fara vel med pessar upplysingar og gaeta pess ad sagan sé¢ ekki personulegur
harmleikur i anda ahersla leeknisfreedilega likansins eda geri patttakandann ad
ovirkum adila i adsteedum sinum. A méti hefur verid bent 4 mikilvaegi pess ad lja
folki med fotlun rodd par sem reynsla peirra og lif hefur I16ngum verid utilokad fra

patttoku i rannsoknum (Johnstone, 2001).
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4.2 Gagnaséfnun og greining

[ umfjollun hér 4 eftir er Iyst peim adferdum sem ég beitti vid 6flun gagna og

greiningar 4 peim.

4.2.1 Viotol og patttokuathuganir

Sumir lita svo 4 ad vidtol 1 eigindlegum rannséknum séu einskonar samtdl med
ramma. Tilgangurinn med peim er ad afla upplysinga og fa fram skilning og skodanir
viomalanda (Kvale, 1996; Bogdan og Biklen 2003). Vid gerd lifssdgu er sjaldnast
farid 1 viotolin med fyrirfram spurningar pvi grundvallar markmidid er ad fa fram
sOgu vidmalandans. Engu ad sidur er rannsakandi ekki ¢virkur patttakandi i
vidtalinu pvi pad er hann sem styrir pvi ad einhverju leyti og hefur lifshlaup
manneskjunnar sem vidmidun. Rannsoknarspurningar hans hafa ahrif a pa att sem
vidtalio tekur pvi hann er ad safna gégnum i akvednum tilgangi. Pannig er pessi
adfero olik evisoguritun (Creswell 1998; Johnstone, 2001).

Eg tok vidtolin med pvi markmidi ad safna lysandi gégnum um Olaf. bau
voru ein af mérgum leidum sem ég notadi til pess ad fa fram syn Olafs 4 lif sitt og
adstedur. bar sem hann hefur takmarkad talmal voru vidtol fremur opin. Eg kom
med myndir med mér tr blodum og bokum af stodum sem Olafur hefur buid 4.
Einnig notadi ég myndir ur myndaalbium Olafs en paer s6gdu margar meira en morg
ord um per adstedur sem hann hefur buid vid i gegnum tidina. Myndirnar komu af
stad umraedum milli okkar. Eg spurdi hann badi opinna og lokadra spurninga um
peer eftir pvi sem vid atti. Eg leitadist vid ad tala i stuttum setningum og endurtaka
pad sem Olafur sagdi til pess ad vera viss um ad ég hefdi skilid hann rétt. Pad kom
fyrir ad ég skildi ekki pad sem hann var ad segja en stundum kom pad seinna pegar
¢g hlustadi & upptokuna af viotalinu og fékk ég pa taekiferi til ad spyrja hann betur
nast. Oft var pad pannig ad ég hafoi fyrirfram hugmyndir um pad sem hann var ad
segja og skildi ekki pad sem hann sagdi fyrr en sidar. P4 er dkvedin haetta 4 pvi ad ég
missi af taekifzerinu til ad spyrja nnar og er ég medvitud um pad. Frasogn Olafs var i
litlum batum sem ¢€g sidan radadi saman. Hann for ur fortid yfir i nitid og stundum
tok pad mig tima ad stadsetja umradu okkar i tima og rami. Markmidid med
vidtolunum var fyrst og fremst ad fa fram vidburdi lifsins, ekki endilega 1 réttri r60.

Viotol foru fram 4 heimili Olafs og vinkonu hans. Pau voru tekin upp og

sidan afritud ordrétt. Ef 4 parf ad halda leitadi ég sidan ad heimildum um pad sem
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Olafur sagdi mér og for med videigandi myndir til hans. Daemi um pad eru myndir ar
bl6dum af bruna sem hann taladi um. Upplysingarnar sem Ol6f gaf mér notadi ég oft
i samtolum vid Olaf og svo 6fugt. Annad peirra nefndi eitthvad Gr fortidinni sem ég
gat spurt hitt um og pannig fékkst dypt i soguna sem ella hefdi ekki fengist. O16f
mundi betur atburdi og persénur sem Olafur gat stadfest pegar ég spurdi hann um
pad. Vidtolin voru notud til ad setja saman sogu Olafs i timar6d og einnig til ad
greina pau ahrif sem valkostir 1 pjonustu hafa haft 4 lif hans svo sem breytingar a
16gum sem leiddu til deemis til lokunar Képavogshealis.

{ viotolum er mikilvaegt ad beita virkri hlustun og skilja, ad ef eitthvad er
0ljost liggur vandinn hja peim sem er ad taka vidtalid. Pad er pa hlutverk mitt sem
spyrjanda ad leita eftir skilningi. Viotol krefjast sveigjanleika. Pau geta proast 1 allt
adra att po ad lagt s¢ upp med eitthvad akvedid efni til ad tala um (Bogdan og
Biklen, 2003). Markmid vidtalanna hja mér var fyrst og fremst a0 skilja hvernig
Olafur upplifir lif sitt og adsteedur. Eg fann ad pad hjalpar mikid ad nota myndir til
bess ad fa fram frasdgn, auk pess sem par settu ramma utan um vidtalid.

Booth og Booth (1996) segja pad vel mogulegt ad skrifa sogu folks sem er
med takmarkad talmal pratt fyrir ad ordin sem pau nota séu ferri. Pad eru adferdirnar
sem skipta mali eins og ad hlusta 4 pdgnina. Einnig getur verid gott ad spyrja ekki
eingdngu opinna spurninga en pad er vidurkennd adferd i lifssoguviotolum. bPad sem
skiptir mali er a0 rannsakandi vandi vel spurningar sinar og taki vel eftir pegar parf
ad spyrja itarlegra til ad fa svar. Hann parf ad finna samskiptaleid sem orvar
frasognina. Ekki er askilegt ad fara i vidtalid med fyrirfram akvednar hugmyndir um
bad sem talid er ad svor faist vid, heldur lata reyna 4 sem flest og profa sig afram
med mismunandi spurningar. Sa sem tekur vidtalid parf ad proa sjalfan sig um leid
og pad heldur afram, vera fer i ad lesa i tjaskiptin og pognina. Pannig er haegt ad
prengja spurningarammann par til hann heefir viomelandanum. Greina parf & milli
pagnar sem tulkar lokun 4 samtalsefnid eda pagnar sem er bid eftir betri spurningu.
Melt er med pvi ad taka morg stutt viotol og eyda tima med vidkomandi & vettvangi.
Folk med takmarkad talmal getur vel sagt sogu sina og haft dhrif 4 ritun hennar, p6 sa
sem ritar hana setji einnig mark sitt & hana (Sama rit, 1996).

Hafa parf i huga ad tala ekki nidur til folks. Rannsakandi verdur ad tileinka
sér samskiptafaerni sem styrkir tengsl en gerir ekki litid ur folki. Pad veltur mikid &
samskiptahafni i vidtélum sem pessum og mikilvegt er ad hlua ad gdédum tengslum

vid patttakanda og koma fram af virdingu og samkennd (Booth og Booth, 1996).
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batttokuathuganir foru fram 4 heimili Olafs en einnig for ég 4 vinnustad hans
og 4 Kopavogshalio. Helst hefur pad verid i peim tilgangi ad taka myndir af
vidkomandi stad og vera i samvistum vid Olaf og vinkonu hans. Einnig er pad i anda
hefda innan eigindlegra rannsoknaradferda ad fara a vettvang til pess a0 reyna ad

skilja og upplifa adstedur patttakenda (Creswell, 1998).

4.2.2 Skriflegar heimildir og myndir

Eg notadi eingdngu opinber skjol og skyrslur sem hafa verid gefnar it um malefni
fatladra og finna ma & bokaséfnum eda i skjalasofnun. St dkvérdun ad fa ekki leyfi
til ad skoda sjukraskra Olafs er tekin 4 peim forsendum ad ég tel ad pad sem er
skrifad par 1ysi frekar peim sem skrifar skyrsluna en Olafi sjalfum. I stadinn notadi
¢g ymis skrif um Képavogshalid sem annad hvort eru utgefin af stadnum sjalfum
eda ritud af utan a0 komandi folki.

Skriflegar heimildir voru nyttar til pess ad fa fram opinberu hlidina &
malaflokknum og fa fram sogulegt samhengi. Personulegar heimildir voru ekki
notadar til pess ad vernda einkalif Olafs og annarra sem komu vid ségu. Eg notadi
skrifleg gdgn til pess ad greina hugmyndafredi og stefnumotun og reyndi sidan ad
setja pad 1 vidara samhengi med pvi ad skoda hvener pessar hugmyndir birtast i
framkvemd, pvi oft er bil milli hugmyndafradi og framkvemdar.

Eg hef notad myndir ar dagblédum, af netinu, Gir bokum og myndir i einkaeign. Auk
pess hef ég haft myndavél med mér i vettvangsathuganir. Pessar myndir hefur Olafur
fengid og safnadi hann peim saman i moppu ad eigin 6sk. Pad var hans leid til ad

halda utan um séguna sina.

4.2.3 Tulkun og greining

Rannsoknarspurningarnar voru vidmidid sem talkun og greining midudust vid.
Tilgangur minn var ad skoda hvernig saga Olafs gati varpad 1josi 4 paer adstedur
sem folk med proskahomlun hafa verid binar og um leid ad fa ad vita hvernig hann
upplifir lif sitt og adstedur. Kvale (1996) leggur dherslu 4 ad markmid rannsdknar
styri greiningu og hef ég notad rannsoknarspurningarnar til vidmidunar.

Greining gagna felst 1 pvi ad koma skipulagi & gognin, skoda pau og rada

peim pannig upp ad hagt sé¢ ad komast ad einhverri nidurstodu um pad sem pau
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segja. Tulkun gagna er til pess proa hugmyndir um nidurstodu og setja paer i vidara
samhengi. Greining og tulkun leida til afurdar sem birtist i nidurstédum eda
samantekt. bessir tveir pattir eru samofnir og pad sem styrir pvi hvernig pad er gert
eru rannsoknarspurningarnar (Bogdan og Biklen, 2003).

{ gognum leitadi ég svara vid pvi hvort ahrif fra hugmyndafradi og préun i
pjonustu hafi leitt til breytinga 4 henni og hvernig eda hvort samsvorun var & milli
hugmyndafradi og framkvamdar.

Med vidtolunum vid Olaf var ég ad leita eftir pvi hvad motadi lif hans.
Gognin voru skodud til pess ad greina merkingu sem hann leggur 1 lif sitt. Lifshlaupi
hans fra bernsku til fullordinsara var radad i frasogn eftir timarod (Creswell, 1998). 1
lifssogu Olafs var leitad ad ahrifum sem stefnubreytingar i framkveemd og akvardanir
sem varoa til demis Képavogshalid hafa haft 4 lif hans.

Eg akvad ad skrifa sogu Olafs i pridju persénu par sem fraségn hans var i
faum ordum og ekki i timardd.

Segja mé ad greining gagna hafi verio tvipett. Annars vegar leitadi ég eftir
syn Olafs og upplifun hans 4 adstzedum sinum og hins vegar ad breytingum eda
préun i pjonustunni vid hann og adra i svipudum adstedum. Sjonarhorninu var beint
sérstaklega ad Kdpavogshali en ekki var atlunin ad gera uttekt & pjonustunni heldur

a0 greina ahrif fra hugmyndafraoi.

4.3 Sidferdilegir paettir

Nokkur sidferdileg alitamal hafa matt mér vid vinnu pessarar rannsoknar.
Vidomalandi minn tilheyrir hopi sem hefur vidkvaema stédu gagnvart rannsakanda
eins og mér og purfti ég ad vera vakandi yfir sidferdilegri abyrgd minni (Hanna
Bjorg Sigurjonsdottir, 2006). Olafur er sjalfrada og getur sjalfur akvedid hvort hann
vill taka patt eda ekki. Jafnframt er hann madur sem hefur att allt sitt lif innan
pjonustukerfis og hefur 4 margan hatt verid hadur pvi hversu god samskipti hann &
vi0 pa sem koma ad pjonustu vid hann (Stalker, 1998).

Ritad og talad ord i 16ngu mali hefur litla merkingu fyrir Olaf og mun ég pvi
reyna ad bua til sdguna hans i mali og myndum fyrir hann til ad eiga. Eg hef hugsad
mér ad Utba power point syningu med stuttum texta og myndum & dvd diski.

Eg veit ekki enn hversu mikid og hvad Olafur man fra fyrri tid. Hann lifir

mest 1 nutidinni en pegar ég hef komid med myndir af stodum hefur pad hjalpad
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honum ad rifja upp fortidina. Olafur notar fa ord og talar stundum éskyrt pannig ad
¢ég skil ekki alltaf hvad hann er ad segja. Vandinn getur verid sa ad ég heyri og skilji
bara pad sem ¢ég vil heyra og ad fyrirfram pekking min standi i vegi fyrir pvi ad ég
taki eftir einhverju nyju sem kemur fram (Booth og Booth, 1996).

Vidtolin vid Olofu vinkonu Olafs geta haft pad i for med sér ad skodanir
hennar liti sogu hans en hennar framlag er mikilvegt til pess ad skyra myndina fyrir
okkur. Einnig hef ég 4 stundum o6ttast ad sagan verdi brotakennd par sem stora kafla
vantar i hana. Olafur var 6fzr um ad segja fra i samfelldu mali og oft var erfitt ad
rada i hvort hann var ad tala um fortid eda nutid. Eg var med morg brot sem ég
radadi saman af bestu getu.

Eg hef eins og 4dur sagdi, akvedid ad segja sdgu hans i pridju personu pvi
ahrif min 4 séguna eru toluverd. Eg lit 4 sogu hans sem deemisdgu um lifshlaup
manns sem notid pjonustu innan stofnana mestan hluta @vi sinnar en borid saman vid
@vi 0fatlads manns 4 sama aldri er saga hans med 6drum kaflaskilum en pvi sem
almennt gerist. Eg var ad leita ad upplysingum i akvednum tilgangi og pad hlytur
alltaf a0 hafa ahrif & soguna og hvernig hiin er tilkud i medforum minum (Stalker,
1998).

Eg utbjé upplyst sampykki 4 audlesnu mali og med myndum par sem
markmidid rannsoknar var lyst og undirstrikad ad vidmalendur gaetu haett pegar pau
vildu. Nofnum patttakenda hefur verid breytt og leitast var vid ad hafa upplysingar
pannig ad per verndi einkalif Olafs. Til pess ad gefa upplyst sampykki purfa
patttakendur ad vita eftir hverju sé verid ad leita eftir med patttoku peirra, hvernig
pad er gert og hvers vegna (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006, Creswell, 1998). Eg
kynnti mig sem nemanda og 6skadi eftir patttoku Olafs til ad adstoda mig vid ad gera
verkefni tengt naminu. Eg itrekadi vid hann ad ég myndi ekki segja fra pvi hver hann
veeri eda pvi sem hann segdi mér i trinadi. Eg geri mér ljost ad ég get ekki verid
alveg viss um ad hann hafi fullan skilning & pvi sem ég er ad gera pratt fyrir ad ég
hafi leitast vid ad utskyra pad fyrir honum (Stalker, 1998).

Vid undirbuning rannséknarinnar kynnti ég mér adferdir samvinnurannsdkna
og hef leitast vid ad vinna i anda peirra. b6 ég geti ekki sagt ad pessi rannsokn sé
unnin eftir peirri adferdafreedi hafa hun haft dhrif & vinnubrégdin (Walmsley og
Johnson, 2003).

Hver lokaafurdin verdur a eftir ad koma i 1j0s en €g geri mér grein fyrir ad ég

hagnast af pessari rannsokn. Hun er gerd ad minu frumkvzdi ekki Olafs og pvi ekki
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1j6st hvad hann vardar hvada hag hann hefur af patttoku sinni. Eg hef leitast vid ad
eiga stundir med honum sem gaetu veitt honum anzgju, hringja i hann og bjoda
honum og hinum patttakandanum heim til min i gott kaffi. Einnig hef ég gaett pess ad
segja peim hversu mikilsvert mér finnist ad pau gefi sér tima til ad taka patt i pessu
med mér og hvad ég met mikils par upplysingar sem pau gefa og hvad ég leri mikid
af peim. Mér fannst pad mikilvaegt ad pau fengju ad heyra pad og finna ad ég hef
virkilegan dhuga 4 s6gu peirra. Eg geri mér 1jost ad med pvi ad koma inn i lif peirra
leit ad upplysingum geetu pau verid med vaentingar um hvernig samband okkar aetti
ad vera. Pau hafa 14tid 1 1j6s o0skir um ad vid hittumst afram og er ekkert pvi til
fyrirstodu fra minni hendi p6 eflaust verdi lengra & milli heimsokna (Stalker, 1998;
Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).

Af framanségdu er 1jost ad morgu parf ad hyggja pegar unnio er ad rannsokn
med folki med fotlun. Med pessu er ég ekki ad segja ad vidkomandi hafi ekki faerni
til ad meta sjalfur hagsmuni sina, adeins ad ég sem rannsakandi parf a0 vera
medvitud um pad sem ég er ad gera og hvernig ég fer med par upplysingar sem ég

afla.
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5. Lifssaga Olafs Gudmundssonar

Olafur Gudmundsson er rimlega fimmtugur, faeddur arid 1951. Hann er medalmadur
4 haed, harid var dokkt og stuttklippt en er farid ad grana, augun eru bran. Olafur
notar hjolastdl en einu sinni gekk hann. Hann er mikill herramadur og vinur vina
sinna. begar hann er gladur kyssir hann 4 handabak vinkvenna sinna. bratt fyrir ad
sagan s¢ skrifud i pridju personu er hun 4 einfoldu mali og ég reyni eftir bestu getu

ad vardveita personueinkenni Olafs 1 sogunni.

5.1 Bernskan og arin a stofnuninni i sveitinni 1951-1971
Olafur feeddist i sjavarporpi og bjé par fyrstu arin. ba for hann 4 stofnunina 4

Sudurlandi. I sveitinni atti hann gédan vin sem hjalpadi honum ad ganga. beir voru
eins og samlokur segir O16f vinkona peirra. Pad var 4dur en hann for i hjolastélinn.

A stofnuninni i sveitinni voru sett upp leikrit. Flestir unnu, annad hvort vid
buskapinn eda 4 vinnustofunni en Olafur vann ekki. Hann atti heima i steinhusinu.
bar var gomul kona sem tok slatur og prjénadi sokka. Hin var kollud amma og var
200 segir vinkona hans.

Jolin 1 sveitinni voru 4 afmelisdegi Jesu. Pa fengu allir jolagjafirnar, pakkana
sem komu ad heiman og fra stofnuninni. Pad komust fair i burtu um j6lin, vegurinn
var vondur og @&ttingjarnir langt i burtu.

bad var mikid af dyrum i sveitinni, kettir, hundar, heenur, kindur og kyr. A
stofnuninni i sveitinni var farid i dagsferd & sumrin, 4 sunnudegi. Ritan kom og sidan
var farid i biltar, stoppad, bordad nesti og drukkin mjolk uti adur en farid var heim
aftur. Olafur man 1itid eftir &runum { sveitinni. Hann man samt vel eftir vini sinum,
baedi hvad hann heitir og hvad peir voru gédir vinir. O16f hefur sagt okkur meira fra

adstedum og folkinu sem var par med peim.

5.2 Arin a stofnuninni i péttbylinu 1971-1992

Pegar Olafur var tvitugur for hann i adgerd og for sidan beint af spitalanum 4 adra
stofnun 1 péttbylinu. Vinur hans vard eftir i1 sveitinni og peir hafa ekki sést sidan.
Olafur bjo alltaf 4 somu deildinni nema i sma tima pegar pad var verid ad

laga hana. Pad kviknadi i. Pad var vetur og allir purftu ad fara ut 4 nattfétunum, pad
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var kalt en sumir voru med sangina sina. Pad kom mynd af pessu i blodunum. Olafur
for 1 sjukrabil 4 sjukrahts. Honum var illt fyrir brjostinu og i maganum. Pad var kona
sem laeknadi hann. S16kkvilidid kom lika. Olafur for einn med sjukrabilnum, pad var
madur ad keyra bilinn.

Pabbi Olafs kom i heimsokn 4 stofnunina 4 sunnudégum. Hann gaf Olafi kok
og nammi. Olafur kaupir sér nammi 4 sunnudégum. Hann segist bara borda nammi a
sunnudégum. Pad voru sérstakir dagar pvi pa komu einhverjir i heimsokn. Allir sem
attu sparifot foru i pau 4 sunnudégum. Stundum var setid i setustofunni og peir sem
komu i heimsokn gafu peim sem voru ekki ad f4 heimsokn eitthvad gott. Sunnudagar
voru dagar me0 tilbreytingu.

bad var lika tilbreyting 17. jini. b4 var fario i ratu og keyrt nidur i bee til ad
lita & mannlifid. Stundum var farid i sumarbustadinn og gist par nokkrar natur. Pad
var gaman pvi pa var godur matur. Pad er alltaf gddur matur i sumarbustad segir
Olafur. Hann segir pegar hana talar um sumarbustadinn: ,,langar aftur. Arid 4dur en
Olafur flutti 4 sambyl1id for hann i ferd til Hollands.

A stofnuninni var Olafur ekki einn i herbergi. Pad var ekki fyrr en hann flutti
4 sambyli sem pad gerdist. P4 var hann 41 ars. Hvorki hann né vinkona hans voru
spurd hvort pau vildu flytja af stofnuninni. Pad var buid ad akveda ad leggja hana
nidur og peir sem fengu hisnadi annars stadar fluttu. Pau voru heppin ad flytja
nalegt hvort 60ru.

Olafur vann 4 vinnustofunni sidustu arin sem hann dvaldi 4 stofnuninni. Hann

vard ad hatta par eftir ad hann flutti & sambylio.

5.3 Sambylié 1992-2000

Sidan flutti Olafur 4 sambylid. Hann atti herbergi 4 nedri haedinni en hinir fjorir voru
med herbergi uppi. Olafur for einu sinni upp stigann til ad sja herbergin peirra. Hann
purfti ad skrida upp stigann. P4 var hann ekki svo sleemur i hendinni. Nuna atti hann
herbergid sitt sjalfur og allt sem var i pvi. Hann getti pess vel ad allt veeri 1 r60 og
reglu i herberginu og hann var oft ad rada hlutunum sinum i skaffurnar i
kommodunni. Olafur for i heimsoknir 4 stofnunina. Hann heimsétti vini sina sem
bjuggu par ennpa en sumir voru fluttir i burtu. Stundum voru boll og skemmtanir 1

tengslum vid stofnunina sem honum var bodid 4 og for hann pa og hitti gamla félaga.
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Vinur Olafs sem var lika fluttur af stofnuninni var i sambandi vid hann og
peir foru 1 heimsoknir og hringdu til hvors annars. bad leid stundum langt & milli
heimsokna pvi peir purftu ad fa adstod til ad halda sambandinu. Olafur for einu sinni
til atlanda med sambylisfolki sinu & sambylinu. Pad fannst honum gaman og gott ad
vera i sélinni. A sumrin for hann 4 Laugarvatn, vildi hvergi annars stadar vera.
Stundum for hann i sumardvalir og fannst pad agett lika.

Olafur hélt afram ad fara a stofnunina i sjukrapjalfun og sund. Hann fékk lika
dagpjonustu annars stadar halfan daginn 1 stad vinnunnar sem hann misst pegar hann

flutti.

5.4 Lifio i dag
Arid 2000 fékk Olafur tilbod um ad flytja 4 annad sambyli sem er 4 einni had. Hann

var spurdur hvort hann vildi flytja pvi vinkona hans var lika ad flytja pangad. Hin
atti pegar petta var, heima i naesta husi vid Olaf og var btin ad akveda ad flytja 4
petta nyja heimili. Petta var i fyrst skiptid 4 @vinni sem Olafur var spurdur um pad
hvar hann vildi bua. Hann vill ekki flytja aftur, vill eiga heima par sem hann er: ,,ekki
flytja aftur nei.*

Daglegt lif er 1 fostum skordum. bPad er ekkert anegjulegt pegar eitthvad
breytist an fyrirvara. Olafur fer i dagpjonustu eftir hadegid, pad er hans vinna.
Tvisvar i viku fer hann i sjukrapjalfun eda sund. A laugardégum er boccia. Hann er
med dagskrana sina & hreinu og hvad gerist dag hvern i vikunni. Stundum hefur hann
farid & namskeid hja Fjolmennt og var i matreidslu i morg ar. Pad var pegar skoélinn
var i Képavogi eda ,,Kopaskola“ eins og Olafur kallar skolann. Um matreidslunamid
segir Olafur: ,,Nei hett { mata meira, kona veik.«

begar hann sér um matinn heima hja sér dkvedur hann hvad 4 ad elda.
Nuordid er hann oft preyttur, leggur sig pegar hann kemur heim og fer oftast ekki
seint ad sofa. Hann er preyttur pegar hann situr lengi i hjolastélnum. A sunnudégum
fer Olafur stundum i Kolaportid eda i baeinn. Hann kaupir sér oft tonlist eda fer &
kaffihts. Olafur skodar blodin og akvedur stundum ad fara i bio. Oft velur hann
starfsmann til ad fara med sér og vill fara i bio pegar einhver af vinkonum hans er ad
vinna.

Honum finnst lika gaman ad skoda myndir af hljomflutningstaekjum i

blodunum, klippir stundum Ut myndir af peim og @tlar ad kaupa sér seinna. Stundum
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klippir hann Gt myndir af bilum og geymir i veskinu sinu. Hann hefur dhuga 4 bilum
og finnst gaman ad fara i biltara. Olafur bidur um ad fara i klippingu pegar honum
finnst harid vera ordid of sitt, hann vill hafa pad mjog stuttklippt. Hann bidur um ad
lata panta tima og ferdapjonustu og fer sidan i klippingu. Hann er anagdur pegar
hann er bainn ad fara i klippingu. Hann fer lika i fotsnyrtingu. Pegar buid er ad panta
tima fer hann med ferdapjonustunni & stadinn.

begar hann vantar peninga bidur hann forstédumanninn ad fara i bankann og
sekja peninga. Hann er stoltur af nyjum hlutum og fotum sem hann eignast og tekur
eftir pvi pegar folk i kringum hann er i nyjum fétum. Hann vill vita hvada daga
hlutirnir eiga ad gerast og pegar buid er ad dkveda daginn lidur honum betur.

A hverju kvoldi er Olafur goda stund inni i sinu herbergi ad skipuleggja hlutina sina
og rada i skuffurnar. bar er allt 1 168 og reglu eftir 6skum eigandans. Hann tekur til
sundfotin kvoldid 40ur en hann fer 1 sund.

Olafur leggur mikid upp Gr afmaelinu sinu og er anzegdur med gjafirnar sem
hann feer. Jolin eru 6nnur timamot sem hann hugsar mikid um og hefur dhyggjur af
pvi hvar hann verdur um jolin. Best er ad fara heim til @&ttingja, eda eins og hann
segir: ,,heim um j6lin“, en pannig hefur pad ekki alltaf verid. { sveitinni var ekki hagt
ad fara neitt um jolin og faestir foru pa heim. A stofnuninni i péttbylinu for hann
sjaldnast heim um jolin. Pad var ekki fyrr hann flutti & niverandi heimili sem hann
for ad fara til ettingja um jolin. Sidustu jol var hann & heimili sinu a4
adfangadagskvold. Hann var leidur yfir pvi ad komast ekki til attingja petta
adfangadagskvold pvi pad er honum mikilvaegt ad vera med fjolskyldunni.

Olafur hringir i settingja sina pegar hann vill. Mamma hans er veik og getur
ekki komid 1 heimsokn en hann talar oft vid brodur sinn sem kemur til hans pegar
hann & leid 1 baeinn. P4 fara peir 1 biltur saman. Systir hans byr erlendis en hann
hringir stundum i systurdottur sina.

Olafur for i morg ar 4 Laugarvatn & sumrin en sidan gerdist pad ad hann
komst ekki ad par. Honum fannst pad leitt pvi hann vildi fara pangad eins og alltaf
adur. Nuna hefur hann ekki um mikid ad velja 4 sumrin annad en ad vera heima i
sumarfriinu. Heilsan er farin ad versna og pad er erfitt ad fara 4 marga stadi pvi

adgengid ad peim er ekki gott.
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Olafur er buinn ad vera veikur nd um nokkurt skeid. Hann hefur af peim
sokum purft ad leggjast inn 4 sjukrahus og dvelja par i nokkra daga i senn. Pegar ég
hitti hann sidast var hann heima. Hann er ekki sattur vid ad komast ekki i vinnuna,

vill na heilsu til ad geta haldid afram med sitt daglega lif. Hann sagdi: ,.ekki aftur

spitala, nei.*
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6. Nidurstodur og samantekt

Eins og kom fram hér 1 byrjun eru pad rannsoknarspurningarnar sem hafa styrt
rannsokninni. Per eru prjar og verdur leitast vid ad svara peim i umfjolluninni hér a

eftir. I lokin eru helstu nidurstédur dregnar saman i nokkrum punktum.

6.1 Hvernig varpar saga Olafs ljési & adstaedur folks med
proskahémlun & Islandi & seinni helmingi 20. aldar?

Saga Olafs er hluti af sogu pjonustu vid folk med proskahomlun 4 fslandi. Prétt fyrir
ad ekki sé haegt ad alhzefa ut fra einni lifssogu tel ég ad lifssaga Olafs endurspegli 4
margan hatt pa valmoguleika sem f6lk 1 svipadri stodu hefur haft.

Opinbera sagan lysir hvernig pjonustunni skyldi hattad vid folk med fotlun.
Markmioid sidustu 30 arin hafa verid ad petta folk nyti jafnréttis og samberilegra
lifskjara (L6g um adstod vid proskahefta nr. 47/1979; 16g um malefni fatladra nr.
41/1983; 16g um malefni fatladra nr. 59/1992). begar saga Olafs er skodud er ekki
hagt ad segja ad hann hafi notid samberilegra lifskjara par sem péatttaka hans i
samfélaginu hefur verid takmdrkud. Pad kemur einkum til vegna pess hann hefur alla
sina @&vi notid pjonustu i sérarredum.

Pegar Olafur faddist voru 16g um favitaheeli (1936) i gildi og lagasetningar
fram til 4rsins 1979 budu upp & pjonustu & sélarhringsstofnunum. Olafur hefur buid 4
stofnunum allt sitt lif. Fyrst & solarhringsstofnunum og sidan 4 sambyli. Pad hefur
vissulega motad @vi hans. Pannig er hun an margra timamota sem marka jafnan avi
folks. Hann minnist pess til demis ekki ad hafa fermst. Barnungur yfirgaf hann
heimahagana og bjo6 fjarri fjolskyldu sinni. P4 voru hvorki samgdéngur né fjarskipti
audveld. Pad hafdi ahrif 4 tengsl hans vio fjolskylduna sina og voru pau litil fyrstu
arin 1 lifi hans. Pad er ekki fyrr en sidustu arin sem tengslin hafa styrkst.

Pegar Olafur flutti af stofnuninni arid 1992 var buid ad akveda ad leggja hana
nidur og farid var ad leita ad 6dru busetuformi fyrir ibiana par. Hann hafoi i raun
ekki val um pad hvort hann vildi flytja. Naest pegar hann flutti st6d valid milli pess
ad flytja 4 naverandi heimili eda ekki.

Laknisfreedilegur skilningur hefur métad 1if Olafs 4 pann hatt ad fra bernsku
hefur skerding hans verid talid vandamal sem pyrfti ad leysa. Stofnanir voru

medferdartrradi peirra daga og hlutverk peirra var annars vegar ad annast folk med
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fotlun og hins vegar ad utiloka pad fra patttoku i samfélaginu (Walmsley, 2005;
Traustadoéttir og Johnson, 2005; Margrét Margeirsdottir, 1983).

Adstedur Olafs i daglega lifinu i dag falla ad hugmyndum um edlilegt lif
(Nirje, 1980; Margrét Margeirsdottir, 1991) og félagslega velmetin hlutverk
(Wolfensberger, 1980a, 1980b), en pd ekki nema ad hluta til. Olafur byr i
einbylishiisi i velmetnu hverfi. Utlit hans er i samrzemi vid aldur og komid er fram
vi0 hann sem fullordinn mann. En heimili hans er einnig heimili annarra 6skyldra og
pad er um leid vinnustadur starfsmanna. Pannig ma segja ad heimilid skeri sig r
samanburdi vid onnur heimili. Olafur sakir dagpjonustu halfan daginn. Lif hans er
ekki olikt pvi sem var 4 seinni stofnuninni nema ad nina parf hann ferdapjonustu til
a0 fara i vinnuna. Hann hittir ekki marga fyrir utan pa sem koma ad pjoénustu vid
hann 4 einhvern hatt.

A medan folk med fotlun faer faa adra valkosti en ad lifa i samfélagi sem
byggd er ad stérum hluta upp 4 sérpjonustu hefur pad i for med sér ad folkio fer
merkimida, pad er stimplad (Best, 2005; Doéra S. Bjarnason, 2005; Goffman, 1963).
bjonustunni er &tlad ad mata pérfum hops sem vegna skerdingar er ekki talinn fert
um ad taka patt i almennu skipulagi samfélagsins svo sem vinnu 4 almennum
markadi. Med pvi er um leid verid og utiloka pad fra patttoku. Eflitid er &
bjonustuna fra sjonarhorni breska félagslega likansins (Tomas, 2004; Rannveig
Traustadottir, 2006a) er haegt ad segja ad samfélagio hindri patttoku folks med
skerdingar med pvi ad gera ekki rad fyrir patttoku peirra.

Norrani tengslaskilningurinn litur & fotlun sem misgengi milli manneskju og
umbhverfis. Aherslan er 4 félagslegan og umhverfislegan patt fotlunarinnar (Tessebro,
2004; Rannveig Traustadottir, 2003b, 2006). Eg met pad svo ad breyta pyrfti
umhverfinu téluvert pannig ad pad henti betur fyrir f6lk med fotlun. Pratt fyrir ad
norreni tengslaskilningurinn hafi birtst 1 [dgum frd 1979 hefur framkvaemdin ekki
nad ad braa bilid milli einstaklingsins og umhverfisins. Leeknisfraedilegur skilningur
er enn of rikjandi. Uppspretta vandans er talin vera hja manneskjunni med
skerdinguna (Altman, 2001; Williams, 2001) 1 stad pess ad umhverfid meeti pérfum
hennar.

Félagsmalaraduneytid hefur i nyrri stefnumaétun sett pad markmid ad
herbergjasambyli og stofnanir leggist alveg af. Einnig er reett um notendastyrda
bjonustu sem framtidina i pjonustu vid folk med fotlun (Félagsmalaraduneytid,

2006). Vonandi lidur ekki aratugur par til st syn kemst til framkvaemdar. A medan
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pjonustan fylgir ekki a eftir hugmyndafradinni er haetta 4 ad folk med f6tlun njoti
ekki somu lifsgeeda og annad folk i pjodfélaginu.

6.2 Hvernig upplifir Olafur Iif sitt og adstaedur?

Olafur hefur i raun ekki valid pad lif sem hann hefur lifad. Hann er buinn a étta sig
a pvi a0 hann getur haft ahrif & eigid lif en hann er hadur 6drum med svo margt ad
pad veltur & vidbrégdum peirra sem standa honum nest hvort og hvenaer 6skir hans
eru virtar.

Olafur hefur notid pjonustu velferdarkerfisins naer alla avi i hoppjonustu sem
snidin er ad porfum hops sem buid er ad flokka saman eftir getustigi. Par er ekki
mikid ram fyrir einstaklingsfrelsi eda ahrif 4 eigid lif. Eg upplifdi samt ekki i
samtolum minum vid Olaf ad hann vaeri medvitadur um fotlunarstimpilinn. Pad pydir
hins vegar ekki ad vidhorf annarra til hans hafi ekki ahrif 1 lifi hans.

Olafur gerir ekki krofur til annars en pess sem hann fer og ef daglegt lif hans
er 1 skordum pa er hann sattur. Hann moétmeaelir pegar eitthvad sem hann @tladi ad
gera bregst og segir stundum: ,,alltaf nona.* Med pvi leetur hann 1 1j6s tilfinningar
sinar pegar eitthvad bregst ventingum hans eda honum finnst ad sé vegid a einhvern
hatt.

Eg er fullviss eftir samstarfid med Olafi ad folk sem 4 erfitt med ad tja sig
med maltu mali er vel feert um ad segja fra lifi sinu. Pad veltur mjog 4 pvi hvad
rannsakandi er tilbuinn til a0 leggja sig fram og beita 61lum hugsanlegum adferdum
sem lada fram frasdgn. Myndir voru i okkar tilfelli gagnlegar sem minnisvakar og
heimild um fyrri tid. Eg leerdi ad paer parf ad skoda nokkrum sinnum. baer nyttust
okkur badum pvi ég tok ekki eftir 61lu sem peer syndu fyrr en 1 pridja sinn sem ég
skodadi par. Sem betur fer atti Olafur til myndir ur daglega lifinu fra fyrri tid. bad er
eitthvad sem vid sem vinnum med folki megum ekki gleyma ad halda til haga.

Eg tel mikilveegt ad rédd hans heyrist og folk fai innsyn i lif hans og peer
adstedur sem honum hafa verid skapadar. Hann pekkir ekki annan heim en pann sem
hann lifir i og 4 margan hatt hefur hann métast af uppeldinu sem hann fékk fra
bernsku. Pannig er afar mikilvaegt fyrir hann ad allt 1ifid s¢ 1 fostum skordum og

skipulagt dag hvern. Mér fannst eins og hann vari vanur ad lifa eftir stundaskra.
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Vinkona hans O16f hefur alla tid verid hans talsmadur. Hun getir réttinda
hans og hagsmuna eins og adstedur leyfa. Stundum tilkar hun fyrir hann pegar adrir
skilja hann ekki og er 4 allan hatt hans besti vinur.

Fyrir mig sem fagmann er lerdomsrikt ad hlusta & sjonarmid folksins sem ég
hef valid ad @vistarfi ad vinna med. Frumskuldbinding starfsins snyr ad peim sem ég
er i pjonustu vid og pvi afar mikilvaegt ad ég sem fagmadur kunni ad hlusta 4 petta
folk og hafi skilning 4 adsteedunum sem peim eru bunar. Eg er pvi akaflega pakklat

patttakendunum i rannsékninni og tel mig frodari eftir ssamvinnuna vid pau.

6.3 Hvad motadi pjonustuna a Kopavogshaeli a arunum 1952-
1992?

Ljost ma vera af lestri gagna um Kdopavogshalid ad leknisfredileg syn hefur par
verid motandi afl og synin 4 fo6lkid sem bjo par i peim anda. Stofnunin var rekin sem
sjukrahus og litid & ibliana sem vistmenn eda sjuklinga. Einnig hefur stadurinn avallt
gef1d sig ut fyrir ad sinna folki med miklar fatlanir. Pa voru fra upphafi fleiri busettir
4 stadnum en aeetlanir gerdu rad fyrir og stodug umrada um ad adstedur veru ekki
akjosanlegar (Rikisspitalar, 1982; Kristjana Sigurdardottir og Sigurdur Porgrimsson,
1977).

fbuar 4 Kopavogshaeli voru flokkadir eftir getu og pjonustan var hopmidud
(Log um favitastofnanir nr. 53/1967). Login fra 1936 og 1967 skilgreindu stadinn
sem midst6d i malefnum folks med f6tlun og var etlunin ad sinna 6llum porfum
ibllanna innan stadsins. bvi var bodid upp a uppeldi-, kennslu og vinnu fyrir p4 ibua
sem gatu nytt sér pessi tilbod. Litid var svo & ad peir sem ekki foru i tilbod fyrir utan
deildina sina vaeru med of miklar skerdingar til pess (Rikisspitalar, 1982). bannig var
vandinn gerdur ad einstaklingsvanda i anda leeknisfraedilega likansins frekar en ad
leita orsakanna i tengsla milli umhverfisins og viokomandi manneskju. Ljost er ad
daglegt starf var ekki 6likt pvi sem vidgekkst a 60rum altekum stofnunum. bPegar
allar adstadur eru pannig ad of margir eru 4 sama stad med of fau starfsfolki verdur
a0 skipulagid stundum @dra mannlegum porfum (Goffman, 1961; Hulda
Hardardottir og Kristjana Sigurdardottir).

[ 16gum um adstod vid proskahefta (1979) var morkud ny stefna og pau voru
pattaskil i malaflokknum hérlendis. Synin 4 fatlad folk var 1 grunninn leeknisfredileg

sem speglast i nafni laganna, pad er, adstod. Hlutverk laganna var ad koma folki til
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adstodar vid ad na edlilegum andlegum eda likamlegum proska. Pau byggdu einnig &
hugmyndum um jafnrétti, rétt folks med fotlun til patttoku i samfélaginu og til pess
a0 lifa sem edlilegustu lifi (Log nr. 47/1979, Rannveig Traustadottir, 2003b). Pessi
skilningur laganna er i anda norreena tengslaskilningsins og hugmynda um edlilegt lif
og fulla samfélagspatttoku (Tessebro, 2004; Nirje, 1980).

Fyrst i stad var framkvamdin pannig a0 reynt var ad baeta adstedur 4
Kopavogshali pannig ad par féllu betur ad pessum hugmyndum. Ménnum var samt
1j6st ad paer voru langt fra pvi ad teljast edlilegar. bvi hofst baratta fyrir pvi ad leggja
nidur storar sélarhringsstofnanir (Margrét Margeirsdottir, 2001; Kristjana
Sigurdardottir og Sigurdur Porgrimsson, 1977).

b4 var fario ad pjalfa folk til pess ad bua & sambylum. Fullordinsfradsla a
Kopavogshali midadi i byrjun ad pvi ad kenna folki naudsynlega faerni til ad flytja
padan 4 sambyli (Rikspitalar, 1982). Um svipad leiti kom upp umrada i pjodfélaginu
sem melti gegn stodum eins og Kopavogshali sem eina valkostinn fyrir folk med
fotlun. Foreldrasamtok og Landsamtokin bProskahjalp foru ad berjast fyrir pvi ad
pjonustan vid folk med fotlun vaeri ekki eingdngu hugsud sem buseta 4 storri stofnun
par sem folk vaeri utilokad fra patttoku i samfélaginu. Sjonarhornid faerdist ad peim
takmorkunum sem pessar 6edlilegu adstaedur settu folki. Aherslan faerdist fra
skerdingunni yfir a rétt folks til ad bua vid adsteedur sem likastar peim sem annad
folk bjo vid. Pannig eru tengsl 4 milli jafnréttis, mannréttinda og hugmyndafradinnar
(Bogdan, 1996).

Framtidarsyn Kopavogshalis fra arinu 1982 var su ad par yroi helst vistad
fullordid folk med fotlun. Breyttar adstedur gerdu foreldrum kleift ad ala upp bérnin
sin heima (Rikisspitalar, 1982). Tiu arum sidar var akvedid ad 4 Kopavogshali yrdi
hjukrunarvistunaradstada fyrir pa sem ekki gaetu komist 4 sambyli (Stjérnarnefnd
Rikisspitala, 1992). Greinilegt var ad adstaedur i samfélaginu gerdu ekki rad fyrir pvi
a0 allir hefou moguleika 4 ao flytja af stadnum.
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6.4 Laerdomar

bratt fyrir ad enn sé langt 1 land hvad vardar pjonustu vid f6lk med proskahdmlun ma
segja ad breyting hafi ordid & vidhorfum og hugsunarhatti i gard hopsins. Ef litid er
til breska félagslega likansins er ekki haegt ad segja ad buid s¢ ad fjarleega hindranir 1
umhverfinu pannig ad madur eins og Olafur geti tekid virkan pétt i samfélaginu.
Leaerdomurinn sem hzagt er ad draga af lifssogu Olafs er sa ad 4 medan
framkvemd pjonustunnar fylgir ekki & eftir hugmyndafreedinni er margir sem missa
af teekifeerinu til pess ad fa ad upplifa pjonustu i samrami vid hana. Spyrja mé hvort
pad sé asattanlegt. Eg tel svo ekki vera.
Hér & eftir koma i samantekt nokkrir lerdomar sem ég tel a0 megi draga af
rannsokninni:
e Folk med sem 4 erfitt med ad tja sig med maeltu mali er vel feert um ad segja
s0gu sina og skodanir
e Laknisfredileg syn hefur verid rikjandi i pjonustu vid f6lk med fotlun hér a
fslandi
e Vidhorfid hefur ferst i att ad félagslegum skilningi 4 fotlun og hlutverki
umhverfisins 1 pvi ad hindra f6lk med fotlun til patttoku i samfélaginu
e Framkvaemd pjonustunnar fyrir folk med fotlun fylgir ekki proun i
hugmyndafradi. Samkvemt stefnumotun Félagsmalaraduneytisins er enn
verid ad vinna ad markmidum sem sett voru i 16g arid 1979
e Folk med fotlun hefur 1 fram til dagsins 1 dag ekki haft um mikid ad velja
vardandi busetu og patttoku i samfélaginu
e DPjonusta i sérarredum er liklegri til ad settur verdi merkimidi 4 folkid sem
notar hana
e Hugmyndir um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku morkudu patttaskil

hvad vardar viohorf til pjonustu vid f6lk med fotlun
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