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Ágrip 
 

Verkefni þetta er unnið til B.A.-prófs við Menntavísindasvið í þroskaþjálfafræði við 

Háskóla Íslands á sumarönn 2008. 

Verkefni þetta er heimildaritgerð og markmiðið með því er að varpa ljósi á þá ríkjandi 

hugmyndafræði hvers tíma og þá þróun sem orðið hefur í málefnum fatlaðra hér á 

landi.Við skoðum mismunandi sjónarhorn á fötlun og hugmyndafræðina um eðlilegt líf, 

samfélagsþátttöku og valdeflingu. Við tökum fyrir lög og reglugerðir frá árinu 1936 til 

þeirra laga sem í gildi eru í dag. Við skoðum búsetuform frá sólarhringsstofnunum til 

sjálfstæðrar búsetu. Til þess að fá skýrari mynd af því hvernig líf fólksins var og 

hvernig líf fólksins er í dag höfðum við til hliðsjónar tvær lífssögurannsóknir og tókum 

viðtöl við þrjá einstaklinga sem allir bjuggu á sólarhringsstofnunum hér áður fyrr en búa 

í dag á sambýli og þjónustuíbúðum. Niðurstaða okkar er sú að ríkjandi hugmyndafræði 

hefur haft mikil áhrif á líf fólks, en þrátt fyrir lagasetningar og áratuga baráttu fyrir því 

að fólk með þroskahömlun lifi eðlilegu lífi og taki fullan þátt í samfélaginu er enn langt 

í land í baráttu fólks með fötlun því  þótt margt hafi áunnist eiga fatlaðir enn undir högg 

að sækja. 

Leiðsagnakennari okkar var Sigrún Þuríður Broddadóttir, aðjúnkt í þroskaþjálfafræðum 

við Háskóla Íslands og viljum við þakka henni fyrir góða leiðsögn og umburðarlyndi 

við gerð verkefnisins. 
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Inngangur 
 

Á síðastliðnum áratugum hafa orðið miklar breytingar í búsetumálum fatlaðs fólks hér á 

landi. Aðeins aldarfjórðungur er síðan að orð eins og fávitastofnanir, örvitar, fávitar og 

vanvitar voru gjaldgeng  í opinberum gögnum og ekki var talað um fatlað fólk á annan 

hátt en ómaga og niðursetninga og hafði svo verið frá örófi alda. Engin sérákvæði í 

lögum voru til önnur en fátækralög og voru þeir sem ekki gátu séð um sig sjálfir settir á 

sveit. Á undanförnum árum hefur stefnan verið sú að stofnanamenningin verði lögð af 

og þjónusta við fólk  með fötlun byggð upp á þann hátt að fólki sé sýnd virðing og eigi 

sem eðlilegast líf í leik og í starfi.  

Markmiðið með þessu verkefni er að varpa ljósi á þróun sem átt hefur sér stað í 

búsetumálum fatlaðs fólks og hvernig áhrif hugmyndafræðin hefur haft á þá þróun á 

búsetu fatlaðs fólks, líf og aðstæður hér á landi. Til að nálgast markmiðið leitum við 

svara við eftirfarandi spurningu  

Hefur hugmyndafræðin og þau lög sem sett hafa verið hér landi um búsetumál fatlaðs 

fólks haft jákvæð áhrif á líf og aðstæður og hvernig endurspeglast þau áhrif í frásögnum 

þeirra? 

Til að leita svara við spurningunni lásum við fræðilegar heimildir og tókum viðtöl, til að 

dýpka sýn okkar á þróun í búsetumálum fatlaðs fólks.   

Verkefnið er heimildaritgerð og skiptist í sex meginkafla. Í fyrsta kafla fjöllum við um 

þróunina í hugmyndafræði í málefnum fatlaðra og tökum fyrir erfðafræðilegt og 

læknisfræðilegt sjónarhorn, eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. Við gerum grein fyrir 

félagslegum sjónarhornum og fjöllum um tvö þeirra, breska félagslega líkanið sem er 

þekktast af félagslegum sjónarhornum á fötlun og svo norræna tengslaskilninginn. Við 

fjöllum einnig um hugtök eins og sjálfsákvörðunarrétt og valdeflingu. Í öðrum kafla 

tökum við fyrir íslenskan veruleika, lagasetningar og hvaða breytingar lagasetningar 

höfðu í för með sér og hvað var að gerast á hverjum tíma hér á landi. Í þriðja kafla 
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fjöllum við um mannréttindi og líf fatlaðs fólks, velferð og réttindi. Í fjórða kafla tökum 

við fyrir tilurð lífssögurannsókna, en við höfðum bæði íslenska og erlendar 

lífssögurannsóknir til hliðsjónar. Í fimmta kaflanum eru útdrættir úr frásögnum þeirra 

einstaklinga sem við ræddum við en tilgangurinn með því var að fá skýrari mynd af lífi 

fatlaðs fólks og að sjá þá þróun sem átt hefur sér stað í búsetumálum. Í sjötta kaflanum 

eru samantekt og umræður.  

.  
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1. Þróun hugmyndafræðinnar 
 

Í þessum kafla  fjöllum við um þá þróun sem átt hefur sér stað í  málefnum fatlaðs fólks. 

Við skoðum mismunandi  sjónarhorn á fötlun og byrjum á að fjalla um 

mannkynbótastefnuna og læknisfræðileg sjónarhorn, hugmyndafræðina um eðlilegt líf 

og samfélagsþátttöku  sem er mikilvægur þáttur þegar um er að ræða líf fatlaðs fólks og 

að réttur þeirra til að lifa eðlilegu lífi sé virtur, einnig að fatlaðir fái að njóta fullrar 

þátttöku í samfélaginu. Við fjöllum um félagslegan skilning og tökum fyrir norræna 

tengslaskilninginn en sá skilningur er nálægur okkur á Íslandi því mikið hefur verið 

horft til Norðurlandanna og þeirrar þróunar sem þar hefur átt sér stað í þessum 

málaflokki, auk þess skoðum við breska félagslega líkanið. Þá fjöllum við um þau 

hugtök sem eru áberandi í umræðunni um réttindi fatlaðra en þar er helst að nefna 

hugtökin um valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt. 

Mannkynbótastefnan og læknisfræðilegt sjónarhorn 

Upphaf mannkynbóta má rekja til loka 19. aldar og byrjunar 20. aldar í kjölfar mikilla 

þjóðfélagsbreytinga. Fólk studdi áróður mannkynbótasinna um að lækka þyrfti kostnað 

vegna óarðbærra þjóðfélagshópa sem þeir fullyrtu að færu stækkandi. Mannkynbætur 

væru efnahagsleg nauðsyn fyrir samfélagið vegna þess að fjárútlát til aðstoðar 

ósjálfbjarga þjóðfélagshópum lægju þungt á herðum skattgreiðenda. Frumkvöðlar 

mannkynbótastefnunnar á Íslandi vildu að Íslendingar færu að ráðum annarra 

menningarþjóða, annars stæðu þeir frammi fyrir hættu á úrkynjun. Vilmundur Jónsson, 

þáverandi landlæknir, var einn af frumkvöðlum mannkynbótastefnunnar á Íslandi sagði 

að fækkun eða útrýming hinna vangefnu væri ekki aðalatriðið. En þó væri það næsta 

þýðingarmikið, að girt væri eftir mætti fyrir það að geggjað fólk og fáráðlingar, 

léttúðugt og viljalaust, afbrotamenn og vændiskonur og annað misindisfólk, sem í 

fullkomnu ábyrgðar- og hugsunarleysi er gjarnt á að hlaða niður börnum og gerði það 

(Unnur B. Karlsdóttir, 1998:122-136). Þetta varð til þess að fatlaðir einstaklingar urðu 

að félagslegu vandamáli í hugum margra. 

Framfarir í læknavísindum og uppgangur erfðavísinda urðu einnig til þess að staða 

fatlaðs fólks versnaði enn frekar. Á 19. öld vildu sérfræðingar hreinsa kynstofna af 
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óæskilegum arfberum. Í þessum hreinsunum fólust meðal annars að gerðar voru 

ófrjósemisaðgerðir á ákveðnum þjóðfélagshópum, ekki síst fötluðu fólki (Unnur B. 

Karlsdóttir, 1998:122-136). 

Árið 1938 voru sett lög um ófrjósemisaðgerðir nr.16/1938. Höfundur þeirra var 

Vilmundur Jónsson þáverandi landlæknir. Áhrif mannkynbótastefnunnar eru sjáanleg í 

lögum nr. 16/1938. Tilgangur laganna var að koma í veg fyrir úrkynjun í samfélaginu en 

fyrirmyndin var sótt til bandarískra og norænna laga. Lögin voru einkum sett til höfuðs 

úrkynjunarvandanum sem talinn var stafa af fávitum og geðveikum. Svo virðist sem 

lögin hafi endurspeglað tíðarandann vel því að þau voru samþykkt einróma á Alþingi. 

Vönun mátti aðeins leyfa ef rök lægju fyrir að viðkomandi bæri í sér kynfylgju og mikil 

líkindi á afkvæmi hans bæri með sér vanskapnað eða fáráðlingahátt, hættulega 

sjúkdóma andlega eða líkamlega. Vilmundur taldi að með aðstoð greindarprófa væri 

hægt að greina gáfumenn frá miðlungsmönnum og þá aftur frá heimskingjum, andlegum 

fáráðlingum og aumustu fávitum. Menn töldu að mannkynbótastefnan væri raunhæf leið 

til að bæta íslenskt samfélag (Margrét Margeirsdóttir, 2001:114). 

Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun var ráðandi í hinum vestræna heimi mestan hluta 

20. aldar. Skilningurinn sem liggur þar að baki er læknisfræðilegur og 

heilsufélagsfræðilegur sem lítur á fötlun sem andstæðu þess sem eðlilegt er. Fötlunin er 

álitin uppspretta allra erfiðleika sem einstaklingurinn þarf að ganga í gegnum en áhrif 

umhverfis og aðstæðna eru ekki talin mikil. Læknisfræðilegt sjónarhorn leggur áherslu á 

að greina líkamlegt, andlegt afbrigði eða skerðingu og að veita þurfi ráðgjöf um 

meðhöndlun, meðferð eða umönnun. Enn fremur er litið svo á að fötlun sé andstæða 

þess heilbrigða og gengið út frá því að fötlunin sé í einstaklingnum. Eftir að 

læknisfræðileg greining hefur átt sér stað er litið svo á að einstaklingurinn þurfi 

sérfræðiaðstoð og fyrr á árum var algegnt, á tímum stofnana að fatlað fólk hafi verið 

aðgreint úr því sem telst eðlilegt umhverfi og samfélag. Þetta viðhorf hefur haft mikil 

áhrif á afstöðu fólks til fatlaðra og gerir að mörgu leyti enn (Rannveig Traustadóttir, 

2003:23-25).  
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Það sjónarhorn sem er nátengt læknisfræðilegu sjónarhorni er sjónarhorn 

endurhæfingar/hæfingar og sumir vilja flokka þau saman. Þar er lögð áhersla á  

endurhæfingu eða hæfingu og tengist það úrræðum og hjálpar fólki til að takast á við 

skerðingu og félagslega mismunun. Hugmyndafræði endurhæfingar/hæfingar byggist á 

heildrænni sýn á heilbrigði. Hún miðar að aukinni færni, virkni og þátttöku fólks í lífi 

og starfi. Hún kallar á gagnkvæma aðlögun manns og umhverfis og beitir margvíslegum 

aðgerðum sem miða að því að auka færni til að lifa og starfa. Hæfing miðar að bættum 

lífsgæðum með aukinni sjálfsbjargargetu og sjálfstæði. Öflugri endurhæfingu þarf að 

beita sem fyrst eftir að hæfni hefur tapast vegna slysa, veikinda eða annarra skerðinga á 

færni til vinnu eða samfélagsþátttöku. Þetta sjónarhorn er mikið notað af fólki sem 

vinnur við stuðning, þjálfun og meðferð fatlaðs fólks. Helsta áhersla á endurhæfingu er 

að aðlaga einstaklinginn að umhverfinu og hann fái að lifa eins eðlilegu lífi og unnt er 

þrátt fyrir skerðingu (Rannveig Traustadóttir, 2003:27-28). 

Margir álíta á að læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun endurspeglist af alþjóðlega 

flokkunarkerfinu sem Alþjóða heilbrigðisstofnunin (WHO) sendi frá sér árið 1980. 

Flokkunarkerfið, sem gengur undir enska nafninu International Classification of 

Impairmenst, Disability and Handicaps (ICIDH), er talið hafa haft mikil áhrif á 

skilnings fólks á fötlun. Í ICIDH flokkunarkerfinu er greint á milli þriggja lykilhugtaka: 

skerðingar, fötlunar og hömlunar (Snæfríður Þ. Egilsdóttir og Guðrún Pálmadóttir, 

2006:43-45).  Þar eru þessi hugtöki skilgreind á þann hátt að: skerðing (impairment) er 

missir eða afbrigðileg sálræn, líkamleg eða líffræðileg bygging eða virkni. Fötlun 

(disability) er takmörkuð geta eða vanhæfni til að framkvæma athafnir á sama hátt eða 

innan þeirra marka sem telst eðlileg. Hömlun (handicap) vísar til erfiðleika 

einstaklingsins sem stafar af skerðingu eða fötlun og takmarka eða hindra viðkomandi 

einstakling við að uppfylla eðlileg hlutverk (Rannveig Traustadóttir, 2003:26). 

ICIDH flokkunarkerfið hefur verið gagnrýnt og kom sú gagnrýni helst frá 

hagsmunasamtökum fatlaðs fólk en einnig frá fagfólki innar endurhæfingar og 

félagslegrar þjónustu. Talsmenn félagslegra sjónarhorna á fötlun voru sammála um að 

kerfið var einungis byggt á hugmyndafræði læknisfræðinnar. Einnig þótti ICIDH 

flokkunarkerfið flokka fólk og draga í dilka (Snæfríður Þ. Egilsdóttir og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006:43-45). Hugtakanotkun flokkunarkerfisins þótti þá sér í lagi 

niðurlægjandi og má þar nefna orð eins og handicap sem telst niðurlægjandi, vegna 
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tengsla við enska hugtakið cap-in-hand sem vísar til betlara (Rannveig Traustadóttir, 

2003:26).  

Alþjóða heilbrigðisstofnunin hefur sent frá sér endurskoðað flokkunarkerfi sem nefnist 

ICIDH-2 en þar má sjá talsverðar breytingar frá fyrra flokkunarkerfi. Sem dæmi má 

nefna að hugtakið hindrun (handicap) er aflagt og í þess stað kemur hugtakið þátttaka. 

Bundnar eru vonir við að nýja skilgreiningin skapi gagnlegri skilning á fötlun og skapi 

betri aðstæður fyrir fatlaða einstaklinga en gamla flokkunarkerfið gerði (Rannveig 

Traustadóttir, 2003:27).  

Eðlilegt líf, samfélagsþátttaka og gildisaukandi félagsleg hlutverk 

Hugtakið um eðlilegt líf (normalisering) og samfélagsþátttöku kom fyrst frá Bank-

Mikkelsen í Danmörku á sjötta áratugnum, en hann hafði barist fyrir réttindum fólks 

með þroskahömlun og sett fram þá hugmynd að fólk með þroskahömlun ætti rétt á að 

lifa eins eðlilegu lífi og mögulegt er, eins og ófatlaðir. En á þessum tíma bjó fólk á 

stofnunum og gekk hugmyndin út á að lifa eins eðlilegu lífi innan stofnanna. Árið 1959 

voru Danir fyrstir þjóða til að samþykkja lög um þjónustu við þroskahefta þar sem 

hugtökin normalisering og integrering, eðlilegt líf og blöndun, voru markvisst notuð 

sem stefnumótun á þeim vettvangi (Margrét Margeirsdóttir, 2001:61-62). Á sjöunda 

áratugnum útfærði sænski fræðimaðurinn Bengt Nirje hugmyndir Bank- Mikkelsen enn 

frekar. Kenningar Nirje höfðu mikil áhrif á líf fatlaðs fólks. Hugmyndir hans fela í sér 

að allir fatlaðir búi við sambærileg lífsskilyrði og almennt gerist í samfélaginu og að 

fólk með þroskahömlun eigi eðlilegt líf. Grundvallaratriðin í kenningum hans eru að 

fólk með þroskahömlun hafi eðlilegan dagshrynjanda sem felst í því að fara á fætur, 

klæða sig og taka þátt í því sem lífið hefur upp á að bjóða þrátt fyrir fötlun eða 

skerðingu. Eðlilegt líf felst í því að við hugum að því sem framundan er og á kvöldin 

lítum við til baka og hugsum um allt það sem við höfum áorkað yfir daginn. Eðlilegt líf 

er að við búum á einum stað, vinnum á öðrum og við sækjum tómstundastarf annars 

staðar. Um helgar eigum við okkar frítíma, sinnum áhugamálum. Kenningin um eðlilegt 

líf felur einnig í sér að fólk með þroskahömlun lifi eðlilegu lífi allt árið, hafi frídaga og 

geti fylgst með dögum sem eru fjölskyldunni persónulega mikilvægir. Að eiga eðlilegt 

líf felur sér að borin sé almenn virðing fyrir fólki, óskum þess og löngunum og að 

sjálfsákvörðunarréttur þess sé virtur (MargrétMargeirsdóttir, 2001:62:63). 
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Öllum er mikilvægt að geta átt í eðlilegum samskiptum milli kynja því allir ættu að eiga 

sér fyrirmynd af báðum kynjum. Mikilvægt er að fólk með þroskahömlun lifi við 

eðlilegar fjárhagslegar aðstæður til jafns við aðra þjóðfélagsþegna. Síðast en ekki síst á 

fólk með þroskahömlun að búa í eðlilegu umhverfi, í venjulegu húsnæði í venjulegum 

hverfum með fólki sem kallast venjulegt. Meginhugmynd kenningunnar um eðlilegt líf 

er ofur einföld en hún gengur út frá því að allar manneskjur eiga rétt á því að lifa eins 

eðlilegu lífi og kostur er (Kristín Björnsdóttir, 2006, e.d). 

Í kringum 1983 útfærði Wolf Wolfensberger enn frekar hugmyndir Nirje og Bank-

Mikkelsen. Wolfensberger endurskilgreindi hugtakið normalisering og kallaði nýjar 

hugmyndir sínar Social Role Valorisation sem hefur verið þýtt á íslensku sem 

gildisaukandi félagsleg hlutverk (Margrét Margeirsdóttir, 2001:64). Wolfensberger taldi 

eldri hugmyndir um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku vera of einfaldar og að fólk legði 

oft ranga merkingu í hugtakið eðlilegt líf (Wolfensberger, Wolf, 1985:4-11). 

Wolfensberger taldi að með stuðningi væri hægt að vinna gegn neikvæðum viðhorfum 

með því að draga fram jákvæða þætti og efla hæfileika sem fólk hefur til að bera með 

því að styrkja sjálfsvitund og sjálfsímynd.  Ef við ætlum að stuðla að jákvæðum 

félagslegum hlutverkum meðal vanmetinna hópa verðum við að bæta félagslega ímynd 

og efla færni á mismunandi hátt. Í fyrstu má nefna einstaklinginn sjálfan, framkomu 

hans, útlit og færni. Í öður lagi hans nánasta félagsumhverfi. Í þriðja lagi er átt við 

víðara félagsumhverfi einstaklingsins. Og síðast en ekki síst samfélagið í heild. 

Wolfensberger telur að með því að beita þessum kenningum rétt og á kerfisbundinn 

máta á öllum þrepum sé hægt að koma í veg fyrir að ákveðnir hópar eða einstaklingar 

séu vanmetnir (Wolfensberger, Wolf, 1980:7-17). 

Hugtakið um gildisaukandi félagsleg hlutverk felur í sér að skapa og styðja við 

samfélagsþátttöku fólks með fötlun þannig að einstaklingar eigi meiri möguleika til þess 

að njóta þess sem samfélagið hefur upp á að bjóða (Wolfensberger,Wolf, 1985:4-11). 

Wolfensberger hefur meðal annars verið gagnrýndur fyrir að gera ráð fyrir að sömu 

samfélagsreglur gildi fyrir marga mismunandi og ólíka samfélagshópa. En kenningar 

hans hafa haft áhrif á stefnumótun og lagasetningar í málefnum fatlaðra bæði hér á landi 

og víða um heim (Rannveig Traustadóttir, 2003:17-46). 
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Félagsleg sjónarhorn  

Félagsleg sjónarhorn á fötlun eiga sér rætur í gagnrýni á læknisfræðilegt sjónarhorn. 

Með félagslegum sjónarhornum er lögð áherslu á að þær hindranir, sem læknisfræðilegt 

sjónarhorn gengur út frá, takmarki möguleika fatlaðra til að lifa eðlilegu lífi og að 

fötlunin sé í raun afleiðing hindrana sem hinir ófötluðu setja (Rannveig Traustdóttir, 

2003:29). 

Hér á landi hefur hugtakið fötlun verið notað almennt yfir alla þá sem eiga við einhvers 

konar líkamlega eða andlega skerðingu að stríða. Í því samhengi má nefna slæmt 

aðgengi  sem hindrar fatlaða í að takast á við athafnir daglegs lífs. Félagslegar hindranir 

birtast í fleiri myndum svo sem fordómum og neikvæðu viðhorfi. Samkvæmt 

félagslegum sjónarhornum á fötlun er fötlun félagsleg hugsmíði. Í samfélagi þar sem 

fólk er annaðhvort líkamlega eða andlega skert er skipulagt án tillits til þarfa þeirra 

einstaklinga og því er hægt að segja að einstaklingarnir séu fatlaðir af samfélagi sínu og 

afleiðingarnar eru þær að þeir eru utanveltu í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 

2003:29).  

Norræni tengslaskilningurinn 

Um 1960 voru sett fram norræn hugtök sambærileg og hugtakið fötlun hér á landi. Þeim 

var ætlað að leysa af hólmi eldri hugtök sem þóttu hafa neikvæða merkingu. Upphaf 

norræna tengslaskilningsins var tengt þróun opinberrar stefnu fremur en félagsvísindum 

og var í upphafi ekki ætlað að koma í stað hinnar líffræðilegu og læknisfræðilegu 

nálgunar á fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006:13-36). Um leið og þetta nýja hugtak 

var kynnt var lögð áhersla á í opinberum gögnum að ekki skyldi einungis ætla fötluðum 

að aðlaga sig að umhverfinu og að ekki síður væri mikilvægt að laga umhverfið að 

fötluðu fólki, á Norðurlöndum er enginn einn skilningur ríkjandi á fötlun (Rannveig 

Traustadóttir, 2003:37).  

Jan Tøssebro er norskur prófessor sem meðal annars tók þátt í ferli sem fól í sér að 

sólarhringsstofnunum var lokað og sjálfstæð búseta fatlaðs fólks í Noregi var byggð upp 

(K.Johnson og Rannveig Traustadóttir, 2005:284). Tøssebro kom fyrstur fram með 

norræna tengslaskilninginn, en meginþættir í norræna tengslaskilningnum eru að hans 

mati þrír:  
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Í fyrsta lagi að fötlun er misgengi milli einstaklings og samfélags, þetta tvennt fellur 

ekki vel saman og ekki er gert ráð fyrir margbreytileika mannfólksins og samfélagið 

gerir ekki ráð fyrir mismunandi fólki. Orsökina er að finna í því að hinn fatlaði er ekki 

venjulegur og það skortir á að ráð sé gert fyrir óvenjulegu fólki.  

Í öðru lagi að fötlunin er bundin aðstæðum. Með því á Tøssebro við að fötlunin er 

bundin þeim aðstæðum sem einstaklingurinn er í hverju sinni. Og bendir Tøssebro á að 

heyrnalaus manneskja er ekki fötluð ef allir töluðu táknmál. Eins bendir hann á að allir 

hafi lent í ákveðnum aðstæðum þar sem gerðar eru kröfur til okkar sem við ráðum ekki 

við. 

Í þriðja lagi að fötlunin er afstæð það er að fötlunin tekur mið af umhverfinu og 

tilteknum aðstæðum. Ríkjandi hugmyndir um fötlun á Norðurlöndum eru fyrst og 

fremst af pólitískum toga. Með því á Tøssebro við að þegar kemur að bótagreiðslum, 

velferðarþjónustu eða annarri þjónustu þá hverfur fötlunin og öllum hugmyndum og 

hugtökum samkvæmt fötlunarfræðinni er ýtt til hliðar og í staðinn kemur spurning um 

læknisfræðilega greiningu (Rannveig Traustadóttir, 2006:13-37). 

Eftir að hafa fjallað um norræna tengslaskilninginn, fjöllum við næst um breska 

félagslega líkanið en þessi tvo félagslegu sjónahorn á fötlun eiga margt sameiginlegt. 

Til að mynda er litið svo á að fötlunin taki mið af umhverfinu og tilteknum aðstæðum 

og samfélagið þurfi að gera grein fyrir margbreytileika lífsins. 

Breska félagslega líkanið  

Breska félagslega líkanið felur meðal annars í sér róttæka endurskipulagningu á 

hugtakinu fötlun. Það má rekja upphaf breska félagslega líkansins til 8. áratugar síðustu 

aldar og baráttu samtaka fatlaðs fólks gegn útskúfun og innilokun á 

sólarhringsstofnunum og fleiri þátta svo sem fátæktar. Þessar hugmyndir um fötlun 

leiddu af sér nýja skilgreiningu þar sem lykilatriðið er að aðgreina skerðinguna, það er 

líffræðilega þáttinn og fötlunina, sem er félagslegi þátturinn. Það er litið svo á að 

ákveðnar félagslegar hindranir takmarki líf fatlaðs fólks og að samfélagið þurfi að gera 

ráð fyrir mannlegum margbreytileika til þess að fatlað fólk geti tekið þátt í lífinu. Þær 

hindranir sem auka á fötlunina eru til dæmis aðgengi í húsnæðismálum, menntun, 

atvinna og samgöngur svo eitthvað sé nefnt (Rannveig Traustadóttir, 2003:29-30).   
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Breska félagslega líkanið sýnir hvernig þjónusta við ákveðna hópa fatlaðra er skert. Þeir 

hópar sem aðallega verða fyrir skerðingunni eru fólk með þroskahömlun, geðfatlaðir og 

heyrnarskertir. Í stuttu máli er litið svo á að hindranir skapi félagslega útilokun og leið 

til undirokunar þess fólks sem talið er búa við skerðingar. Hugtakið fötlun vísar því til 

ákveðinnar tegundar félagslegrar undirokunar (Rannveig Traustadóttir, 2003:29-30).   

Breska félagslega líkanið hefur verið gagnrýnt bæði af stuðningsmönnum þess og af 

þeim sem ekki eru því hliðhollir. Líkanið hefur verið gagnrýnt á þann hátt að aðal 

áhersla sé lögð á félagslegar hindranir en jafnframt því sé litið framhjá skerðingunni og 

mikilvægi hennar sem hafi áhrif á daglegt líf fatlaðs fólks. Fræðimenn benda á að 

fötlunin geti í sjálfu sér átt þátt í þeim hindrunum sem fötlunin orsakar burt séð frá 

umhverfi og þeim félagslegu þáttum svo sem samfélgasþátttöku (Rannveig 

Traustadóttir, 2003:31-33).   

Sjálfsákvörðunarréttur og valdefling   

Fatlaðir hafa um aldir búið við mismunun og undirokun, lokaðir inni á stofnunum og 

einangraðir frá umheiminum, þar sem þeim er skipað fyrir og stjórnað í meiri mæli en 

nokkur annar minnihlutahópur. Lýsing Rannveigar Traustadóttur á vel við það ástand 

sem ríkti í málefnum fatlaðra, en mikið hefur áunnist þótt enn sé  töluvert eftir til þess 

að ná þeim markmiðum sem sett hafa verið (Rannveig Traustadóttir, 2003:11). 

Reynst hefur erfitt að skilgreina nákvæmlega hugtakið sjálfsákvörðunarréttur (self-

advocacy). Hugtakið nær yfir margt er varðar sjálfsákvörðunarrétt einstaklingsins og 

hefur verið í  þróun á undanförnum árum. Sjálfsákvörðunarréttur merkir að tala fyrir 

sjálfan sig, taka ákvarðanir, hafa val og að stjórna sínu eigin lífi. Fólk með fötlun hefur 

mætt miklum hindrunum í að efla sinn sjálfsákvörðunarrétt bæði persónulega og 

félagslega því oftar en ekki er litið á fatlaða einstaklinga sem viðfangsefni og 

skjólstæðinga frekar en fullgilda þjóðfélagsþegna (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2006:66-77). 

Víða um heim eru starfræktir sjálfsákvörðnarhópar, þar kemur saman fatlað fólk og 

ræðir um sín mál og réttindi. Þau berjast öll fyrir því að ekki séu teknar neinar 

ákvarðanir um fólk með fötlun nema að spyrja fyrst hvað því finnst sjálfu (Ólafur 

Guðmundsson, 2003:8-11). 
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Hugtakið valdefling (empowerment) er skilgreint á margan hátt og ekki hefur náðst 

samstaða um eiginlega merkingu þess. Sökum óljósrar túlkunar hugtaksins má segja að 

hugtakið sé tengt lífsgæðum og mannréttindum og því samofið hugtakinu 

sjálfsákvörðunarrétti. Hugtökin fela í sér að ná framförum, réttsýni og að uppfylla þarfir 

þrátt fyrir þær erfiðu aðstæður sem fatlaðir búa við margir hverjir og að hægt er að ná 

fram jöfnuði í réttindabaráttunni. Það er samdóma álit flestra sem leggja stund á 

fötlunarfræði að þeir sem sinna þjónustunni við fatlaðra eigi það til að hindra 

valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt hinna fötluðu. Þá er helst að nefna að þjónustan sé 

stofnanamiðuð og hafi fatlaðir ekki val um búsetu og búsetuform. Einnig er nefnt að 

fatlaðir eigi ekki val um  þjónustu sem gengur út á það að gefa einstaklingnum tækifæri 

til að taka ákvarðanir um eigið líf, þeir hafi val og geti ekki aukið eigin lífsgæði (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006:66-77).  

Þeir sem vinna með fötluðum gera oft ráð fyrir því að fatlaðir einstaklingar séu ófærir 

um að taka eigin ákvarðanir. Hugtakið valdefling snýr ekki eingöngu að einstaklingnum 

sjálfum heldur einnig að þeim sem eru í umhverfi hans, eins og fjölskyldu, þjónustunni, 

veitendum og heilbrigðiskerfi. Einstaklingurinn hefur full borgaraleg réttindi, sjálfræði 

og sjálfsákvörðunarrétt (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:66-77).     

Hugtakið lífsgæði byggir á margvíslegum þáttum hvað varðar persónulegar og sálrænar 

aðstæður. Það er hluti af valdeflingunni því ef einstaklingur öðlast vald yfir sínu lífi þá 

er það tengt lífsgæðum. Ytri lífshættir s.s störf, heimilisaðstæður og tækifæri til að þróa 

eigin hæfileika og eiga mannleg samskipti styrkja sjálfsmynd virkni og lífsgleði. Eftir 

því sem valdefling einstaklingsins eykst fer hann að finna fyrir auknu sjálfsöryggi og 

aukinni trú á eigin getu. Þetta leiðir til þess að hann verður færari um að stjórna eigin 

lífi sem hefur í för með sér sterkari sjálfsmynd (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:66-

77).
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Samantekt 

Við höfum rakið hér að ofan þróun hugmyndafræðinnar frá upphafi 

mannkynbótastefnunnar sem gekk út á það að hreinsa kynstofna, læknisfræðilegt 

sjónarhorn, en skilningurinn sem liggur þar að baki er læknisfræðilegur og 

heilsufélagsfræðilegur og lítur á fötlun andstæðu þess sem eðlilegt er.  

Læknisfræðilega líkanið lítur á fötlun sem uppspretta allra erfiðleika sem 

einstaklingurinn þarf að ganga í gegnum. Við gerðum grein fyrir eðlilegu lífi og 

samfélagsþátttöku, félagslegum gildisaukandi hlutverkum (Social Role Valorisation), 

félagslegum sjónarhornum á fötlun, norræna tengslaskilningnum, breska félagslega 

líkaninu og hugtökunum valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétti. En með þessum tveimur 

þáttum má auka sjálfstæði fólks með þroskahömlun og stuðla að ákvarðanatöku hvað 

varðar eigið líf. 

Hugmyndafræðin leggur áherslu á að hver og einn einstaklingur eigi rétt á þeim 

stuðningi sem hann hefur þörf fyrir og gerir honum kleift að taka þátt í lífi og starfi 

samfélagsins á sömu forsendum og aðrir.  



 

16 

 

 

 

2. Íslenskur veruleiki 
Í þessum kafla ætlum við að skoða veruleika sem fatlað fólk á Íslandi hefur búið við frá 

tíma fyrstu lagasetningu um fávitahæli  árið 1936, en fyrir þann tíma giltu almenn lög 

um fátækraaðstoð. Við ætlum að rekja þróun í búsetumálum frá setningu fyrstu laga um 

fávitahæli til veruleikans í dag og skoða þá breytingu sem orðið hefur.  

Eins og það var  

Áður fyrr tilheyrði málaflokkurinn um málefni fatlaðra undir heilbrigðisráðuneytið. 

Altækar stofnanir eins og til dæmis Kópavogshæli heyrði undir það ráðuneyti. Á þeim 

tíma var læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun ríkjandi. Á áttunda áratugnum flutti 

málflokkurinn um málefni fatlaðra til félagsmálaráðuneytisins. Meginverkefni 

ráðuneytisins eru annars vegar sveitarstjórnarmál og hins vegar velferðarmál. 

Ekki var óalgengt hér áður fyrr að fólk byggi við afar slæman kost og að fólk með 

fötlun hafi sofið í útihúsum. Fyrir þann tíma er lög um fávitahæli voru sett árið 1936 er 

helst að finna frásagnir úr bókmenntum þar sem fötluðum bregður fyrir og má til dæmis 

nefna Ingjaldsfíflið úr Gísla sögu Súrssonar en þar kemur fram að Ingjaldsfíflið sem er 

vitskertur einstaklingur, sé meðhöndlaður eins og skepna og bíti gras eins og dýr (Gísla 

saga Súrssonar, 1985:108).  

Í bók eftir Hrafn Jökulsson, Þar sem vegurinn endar, segir frá niðursetningi, Guðmundi 

Steindórssyni vinnumanni í Stóru-Ávík. Guðmundur kunni hvorki að lesa né skrifa og 

hafði aldrei komið út fyrir Árneshrepp. Samkvæmt þjóðskrá var hann kominn á 

sjötugsaldur, en ef einhver vogaði sér að halda því fram, átti hann yfir höfði sér hyldjúpt 

fyrirlitningarhnuss frá Guðmundi, sem að eigin áliti var ekki deginum eldri en 28 ára. 

Smám saman skildist höfundi að hann og Guðmundur væru jafnaldrar, báðir átta ára. Og 

að það væri hvort tveggja í senn, ógæfa Guðmundar og hans forréttindi að hann yrði 

alltaf átta ára. Hann var ekki eins og fólk er flest eins og sagt var í gamla daga, 

þroskafrávik væri talað um á okkar tímum (Hrafn Jökulsson, 2007:28).  
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Lög um fávitahæli 1936  

Fyrsta löggjöf um málefni fatlaðra var sett hérlendis árið 1936 er lög um fávitahæli tóku  

gildi. Til þess tíma voru engin sérlög um þroskahefta heldur voru málefni þeirra tengd 

almennri löggjöf um framfærslu á vegum sveitarfélaga. Þannig var óþekkt að taka 

málefnum þroskaheftra sérstökum tökum. En fyrir þann tíma var eins og áður hefur 

komið fram ekki óalgengt að fólk byggi við afar slæman kost og að fólk með fötlun hafi 

verið hýst í útihúsum. Lögum þessum var að ætlað bæta  aðhlynningu fávita, eins og 

þroskaheftir voru nefndir þá, enda var talið að Íslendingar væru langt á eftir allflestum 

menningarþjóðum hvað aðhlynningu og uppeldi þeirra snerti. Lögin mörkuðu því 

tímamót bæði hvað varðar skipulag og hugmyndafræði fyrir þroskahefta. Á þessum 

tíma var læknisfræðilegt sjónarhorn sem markaði þá stefnu sem ríkti í þessum 

málaflokki, auk þess sem erfðafræðilegur skilningur var ríkjandi eins og sjá má með 

setningu laga um ófrjósemisaðgerðir sem sett voru árið 1938 (Margrét Margeirsdóttir, 

2001:111). 

Sesselja Sigmundsdóttir stofnaði Sólheima í Grímsnesi árið 1931, fimm árum áður en 

fyrstu lög um fávitahæli voru sett árið 1936. Sólheimum var ætlað að taka við börnum, 

bæði ófötluðum og fötluðum, og var tilgangur stofnunarinnar að veita börnum og 

unglingum sem best uppeldi, og þá sér í lagi börn sem voru veikluð og vanrækt fyrir. En 

síðastliðna áratugi hefur starfsemi Sólheima eingöngu verið fyrir fatlað fullorðið fólk. 

Sólheimar eru í dag starfræktir sem þjónustumiðstöð og verndaður vinnustaður fyrir 

fatlaða fólk og þar er veitt þjálfun og leiðsögn þar sem markmiðið er að gera íbúum 

kleift að lifa eðlilegu lífi. Á Sólheimum er garðyrkjustöð, gróðurhús, verslun og 

kaffihús. Þar er heimilt að byggja og reka félagslegar íbúðir (Margrét Margeirsdóttir, 

2001:117-118). 

Frá því að Sólheimar tóku til starfa sem einkarekin stofnun líða þrettán ár þar til að 

fyrsta ríkisrekna stofnunin fyrir fávita tók til starfa og voru það Kleppjárnsreykir í 

Borgarfirði sem var reist  árið 1944 og var sú stofnun rekinn til ársins 1958 þegar 

síðustu íbúar, allt konur, fluttust á Kópavogshæli (Margrét Margeirsdóttir, 2001:119). 

Kópavogshæli hóf starfsemi sína 13. desember árið 1952. Kópavogshæli var ríkisrekin 

altæk stofnun og var í senn hjúkrunarhæli, vinnuhæli og uppeldis- og kennsluhæli. 

Hælinu var skipt í margar deildir og voru vistmenn valdir þannig í deildir að sem 
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samstæðastir hópar væru á hverri deild. Enn í dag eru starfandi þrjár deildir sem reknar 

eru af Landspítala háskólasjúkrahúsi, endurhæfingardeild og búa þar 17 manns á 

aldrinum 30-82 ára (Margrét Margeirsdóttir, 2001:119-120). 

Árið 1954 var Skálatún í Mosfellssveit stofnað og var það sjálfseignarstofnun með 

sérstaka stjórn. Heimilið er rekið í samræmi við lög um málefni fatlaðra á föstum 

fjárveitingum frá ríkinu (Margrét Margeirsdóttir, 2001:123). 

Lög um fávitastofnanir 1967  

Engar breytingar urðu á löggjöf um málefni fatlaðra fyrr en lög um fávitastofnanir árið 

1967 tóku í gildi. Í lögum um fávitastofnanir frá 1967 segir meðal annars; að ríkið skuli 

reka eitt aðalhæli fyrir fávita, hælið skuli í senn vera hjúkrunarhæli, uppeldis-, 

kennsluhæli- og vinnuhæli. Heimilt skuli að taka fávita til dagdvalar á aðalhælið. 

Heimilt sé að reka fleiri fávitahæli en aðalhælið og skuli þau vera útibú frá því. 

Samkvæmt lögunum getur ráðherra veitt bæjar- og sveitarfélögum leyfi til að reka 

fávitahæli svo og dagvistarheimili fyrir fávita að fengnum meðmælum landlæknis. 

Fávitahæli skulu sjá vistmönnum þeirra fyrir þurftum þeirra, læknishjálp, hjúkrun og 

gæslu og þeim sem eru til þess hæfir fyrir kennslu, vinnuþjálfun og vinnuaðstöðu 

hverjum í samræmi við getu sína. Fáviti skal njóta styrks til greiðslu á eðlilegum 

dvalarkostnaði á viðurkenndu fávitahæli (Lög um fávitastofnanir nr. 53/1967). Á 

þessum tíma heyrði málaflokkurinn undir heilbrigðis- og tryggingarmálaráðuneytið.   

Eins og fyrr greinir voru lög um fávitastofnanir í gildi á 7. og 8. áratugnum og þóttu 

engan veginn í takt við þá hugmyndafræði um eðlilegt líf sem var að festa sig í sessi á 

Norðurlöndunum, en þaðan barst hugmyndafræðin um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku 

hingað til lands.  

Tjaldanes var sólarhringsstofnun fyrir þroskahefta, heimilið tók til starfa árið 1965 og 

var fyrstu árin rekið sem sjálfseignrastofnun. Árið 1973 varð nokkur breyting á 

rekstrinum þegar heilbrigðis- og tryggingarmálaráðuneytið tók við rekstrinum og var 

heimilið skilgreint sem vinnu- og dvalarheimili fyrir vangefna og var það í samræmi við 

lög um fávitastofnanir sem þá voru í gildi. Einungis piltar voru vistaðir í Tjaldanesi 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001:129).     
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Sólborg á Akureyri var  formlega stofnað árið 1971 og var því komið á fót fyrir atbeina 

styrktarfélags vangefinna á Norðurlandi en fyrsta verkefni þess var að koma upp 

dagheimili fyrir vangefin börn (Margrét Margeirsdóttir, 2001:131).   

Árið 1976 var því lýst yfir á 31. allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna að árið 1981 yrði 

alþjóðlegt ár fatlaðra. Með þessari samþykkt ákvað þingið að það ár skyldi helgað þeim 

markmiðum að bæta hag fatlaðra á hinum ýmsu sviðum sem nánar greindi í ályktun 

þingsins undir kjörorðunum “full þátttaka og jafnrétti” (Alþingi, e.d.).  

Árið 1976 voru Landssamtökin Þroskahjálp stofnuð. Fyrsta baráttumál sem 

Landsamtökin Þroskahjálp beittu sér fyrir var setning nýrrar löggjafar sem tæki mið af 

eðlilegu lífi og jafnrétti (Margrét Margeirsdóttir, 2001:186).  

Lög um aðstoð við þroskahefta 1979 

Á þessum tíma er litið til hinna Norðurlandanna en lög um aðstoð við þroskahefta voru 

byggð á hugmyndafræðinni um að skapa þroskaheftu fólki eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku. Mörkuðu þau tímamót í málefnum fatlaðra hér á landi. Í lögum um 

aðstoð við þroskahefta, 1. grein, segir meðal annars: „að markmið þessara laga sé að 

tryggja þroskaheftum jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til þess 

að lifa sem eðlilegustu lífi í samfélaginu.”  

Í 4. kafla 11.grein þessara laga, segir meðal annars: „að veita skuli þroskaheftum 

þjónustu á almennum stofnunum að svo miklu leyti sem unnt sé. Búa skal þannig að 

almennum stofnunum að þeim sé kleift að annast slíka þjónustu.” (Lög um aðstoð við 

þroskahefta nr. 47/1979). 

Í þessum lögum komu fram mörg ný ákvæði svo sem um skammtíma heimili þar sem 

börn gátu dvalið í skamman tíma til að létta álagi af foreldrum, skóladagheimili sem og 

um afþreyingu fyrir fullorðna þroskahefta. Einnig voru tilgreindir verndaðir vinnustaðir 

og vinnumiðlun. En aðalnýjungin í þessum lögum var ákvæði um sambýli, það var nýr 

valkostur í búsetumálum fyrir fatlað fólk. Sambýlunum var ætlað þeim sem voru það 

vel staddir að geta séð um sig sjálfir að miklu leyti (Margrét Margeirsdóttir, 2001:188).  

Með þessum lögum er farið að horfa framhjá læknisfræðilegum sjónarhornum og farið 

að gæta áhrifa félagslegra sjónarhorna. Þrátt fyrir áhrif félagslegra sjónarhorna var fólk 
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metið inn á sambýli eftir færni og getu og áttu þeir sem best stóðu meiri möguleika á að 

komast inn á sambýli. 

Ný lög um málefni fatlaðra 1983 

Í þessum lögum eru helstu breytingarnar þær að ákvæði þeirra ná til allra fatlaðra, bæði 

andlega og líkamlega, hvort sem er vegna greindarskerðingar, hreyfihömlunar, 

sjónskerðingar, heyrnarskerðingar eða fötlunar vegna geðveiki. Og með þessu 

fyrirkomulagi eru allir fatlaðir settir undir ein og sömu lög. Markmið þessara laga er hið 

sama og í fyrri lögum þ.e. að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör og öðrum 

þjóðfélagsþegnum. Inn í þessum lögum kemur hugtakið að lifa eðlilegu lífi (Ný lög um 

málefni fatlaðra nr. 41/1983).  

Á þesssum tíma eru kenningar Wolf Wolfensberger um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku 

orðnar vel þekktar og hugmyndafræðin að ná fram í íslensku samfélagi.  

Einnig kemur fram í lögunum að tryggja þurfi heildarsamtökum fatlaðra og félögum 

áhrif vegna ákvarðana töku um málefni fatlaðra og að leitað verði umsagnar þeirra við 

gerð áætlana, laga og reglugerða er varða málaflokkinn (Ný lög um málefni fatlaðra 

nr.41/1983).  

Á 9. áratugnum var mikil uppbygging og miklar framfarir urðu í uppbyggingu sambýla 

á öllu landinu og voru það ný úrræði í búsetumálum fatlaðra. Auk þess að byggja upp 

svæðisbundna þjónustu við fatlað fólk og aðstandendur þeirra í heimabyggð. Þessi 

úrræði í búsetumálum fatlaðra voru andsvar við sólarhringsstofnunum sem höfðu fram 

að þessu verið einu vistunarúrræðin í þjónustu við fatlað fólk. (Margrét Margeirsdóttir, 

2001:221). 

Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992  

Markmið þessara laga er að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör og öðrum 

þjóðfélagsþegnum og skapa þeim skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. 

Við framkvæmd á markmiðum laganna skal tryggja heildarsamtökum fatlaðra og 

aðildarfélögum þeirra áhrif á stefnumörkun og ákvarðanir er varða málefni fatlaðra. 

Einnig kemur fram í 2. grein laganna: „að sá á rétt á þjónustu samkvæmt lögum þessum 

sem er andlega eða líkamlega fatlaður og þarfnast sérstakrar þjónustu og stuðnings af 
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þeim sökum. Hér er átt við þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og 

heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið afleiðing af langvarandi veikindum, 

svo og slysum” (lög um málefnið fatlaðra nr. 59/1992).   

Við gerð þessara laga var komin fram gagnrýni á fyrirkomulag sambýla, meðal annars 

sú að íbúar hefðu ekki nægilega mikið að segja um eigin hag eða með hverjum þeir 

bjuggu. Viðhorfið var að auka bæri áherslu á íbúðir og stuðning eftir þörfum fyrir fatlað 

fólk. Á þessum tíma þótti eðlilegt að lögin bæru í sér aukið val í búsetumálum. Upp 

komu neikvæð viðbrögð og andmæli frá fólki við því að sambýli yrðu staðsett í 

almennum íbúðarhverfum. Ágreiningsmálið var hvort sambýlið væri heimili eða 

stofnun út frá lagalegu sjónarmiði. Þeir sem andmæltu sambýlum í íbúðarhverfum vildu 

að fram færi grenndarkynning og í einu ágreiningsmáli leitaði félagsmálaráðuneytið 

ráða hjá lagastofnun Háskóla Íslands og í áliti lagastofnunar kom fram að líta beri á 

sambýli fatlaðra sem heimili fatlaðs fólks. Nágrannar urðu því að sætta sig við hina nýju 

íbúa (Margrét Margeirsdóttir, 2001:233).   

Í 6. kafla, 10. grein í laga nr.59/1992 um málefnið fatlaðra segir: „Fatlaðir skulu eiga 

kost á búsetu í samræmi við þarfir þeirra og óskir eftir því sem kostur er. Búseta fatlaðra 

samkvæmt lögum þessum skal vera í íbúðarbyggð, sbr. skipulagslög”  

Í 15. kafla, 36. grein sömu laga segir: „Starfsmenn, sem sinna þjónustu við fatlaða og 

starfa á stofnunum fatlaðra, skulu standa vörð um hagsmuni þeirra og gæta þess að 

réttindi þeirra séu virt” (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). Þarna er átt við 

réttindagæslu fyrir fatlaða einstaklinga. 

Með þessum lögum er farið að gæta verulegs skilnings á jöfnum rétti fatlaðs fólks og 

annarra samfélagsþegna. Félagslegur skilningur eykst og félagsleg sjónarhorn eru það 

sem skiptir máli og má þar nefna hugmyndir um eðlilegt líf og þátttöku í samfélaginu. 

Í  reglugerð um búsetu frá árinu 2002 kemur fram í 1. grein „að fatlaðir skuli eiga kost á 

að búa þannig að sem best henti hverjum og einum miðað við óskir hins fatlaða, 

aðstæður og þörf á þjónustu. Um er að ræða eftirfarandi kosti: íbúðir, íbúðir með 

sameiginlegri aðstöðu, sambýli, áfangastaði, vistheimili og heimili fyrir börn”   
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Samantekt   

Hér að ofan höfum við skoðað lagalega þróun í búsetumálum fatlaðra hér á landi frá 

setningu fyrstu laga frá árinu 1936 um fávitahæli til reglugerðar um búsetumál fatlaðra 

árið 2002. Í nýjustu lögum og reglugerðum má sjá að skýrt er tekið fram að fólk með 

fötlun eigi kost á að búa eins og best hentar hverjum og einum, enn er þó töluvert í land 

að þau markmið náist. Við fjölluðum um helstu sólarhringsstofnanir og þær breytingar 

sem koma í kjölfar nýrra laga á hverjum tíma fyrir sig. Þróun hugmyndafræðinnar um 

eðlilegt líf og jafnrétti má fyrst greina í lögum árið 1979 um aðstoð við þroskahefta. Í 

þeim lögum sem á eftir koma er kveðið á um að fatlaðir njóti jafnréttis á við aðra 

þjóðfélagsþegna, lifi eðlilegu lífi og taki þátt í samfélaginu og njóti fullra réttinda og að 

virða eigi þarfir og óskir hvers og eins. Stjórnvöldum ber að virða þau lög sem Alþingi 

hefur sett til að jafna tækifæri fólks með fötlun til að lifa eðlilegu lífi. Einnig ber 

stjórnvöldum að fara að alþjóðlegum skuldbindingum sem þau hafa undirgengist í þeim 

efnum. Stjórnvöld skulu tryggja öllum þegnum sínum, fötluðum sem ófötluðum, þau 

réttindi sem samþykkt hafa verið í mannréttindakafla íslensku stjórnarskrárinnar. Til að 

tryggja lögboðin réttindi eiga þeir sem þess þurfa að geta reitt sig á öfluga 

réttindagæslu.  
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3. Mannréttindi og sáttmálar 

Hér verða til umfjöllunar mannréttindi, réttarstaða og réttaröryggi fólks með fötlun. Þá 

verður fjallað um samning um réttindi fólks með fötlun sem undirritaður var 30. mars 

2007. Tilgangur samningsins er að efla mannréttindi og persónufrelsi fólks með fötlun 

og stuðla að virðingu fyrir manngildi þess. Þótt réttindi fólks með fötlun séu víða tryggð 

formlega er reyndin sú að fötluðu fólki er oft ýtt út á jaðar samfélagsins og því 

mismunað á flestum sviðum mannlífsins. Fatlað fólk hefur takmarkaðan aðgang að 

atvinnulífinu, menntakerfinu og heilbrigðisþjónustu og á erfitt um vik að sækja rétt sinn 

(hugarafl, e.d). Stefnuskrá Landssamtakanna Þroskahjálpar verður skoðuð, en samtökin 

hafa verið öflug í réttindabaráttu fatlaðra og hafa þau haft mikil áhrif á þróun í 

málefnum fatlaðra.  

Mannréttindi 

Mannréttindi eru mikilvægur liður í baráttu fyrir réttindum fólks með fötlun. Ætlum við 

að draga fram ýmis ákvæði í mannréttindasáttmála Sameinuðu þjóðanna til þess að sjá 

með markvissari hætti mikilvægi þeirra réttinda með hliðsjón af búsetumálum fatlaðra.  

Mannréttindi eru réttindi sem nauðsynleg eru svo hver manneskja geti lifað sem best. 

Mannréttindi eru siðferðisleg réttindi sem hver einstaklingur hefur rétt á að njóta. 

Mannréttindi færa einstaklingum jafnrétti og virðingu. Þau tryggja að allir hafi aðgang 

að grundvallar þörfum eins og fæði og húsaskjóli. Mannréttindi eru alþjóðleg, þau eiga 

að ná yfir öll landamæri, eiga við alla menningarhópa, alla hugmyndafræði og öll 

trúarbrögð (Brynhildur G. Flóvens, 2004:21-28). 

Í mannréttindasáttmála Sameinuðu þjóðanna segir í 1. grein: „Hver maður er borinn 

frjáls og jafn öðrum að virðingu og réttindum. Menn eru gæddir vitsmunum og 

samvisku, og ber þeim að breyta bróðurlega hverjum við annan”(Mannréttindastofa 

Íslands, e.d.).  

Mannréttindi veita réttindi til þátttöku í samfélaginu, réttinn til að stunda vinnu og sjá 

fyrir sjálfum sér. Þau veita réttindi einstaklinga til þess að hlúa að þeirri menningu sem 
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að þeir tilheyra, ásamt því vernda þau réttindi til að lifa við friðsamlegar aðstæður og 

vera laus við þjáningu af völdum annarra (Brynhildur G. Flóvenz 2004:168). 

Í 3. grein mannréttindasáttmálans segir: „Allir menn eiga rétt til lífs, frelsis og 

mannhelgi” (Mannréttindastofa Íslands, e.d.). 

Oft á tíðum er einungis hægt að tryggja mannréttindi allra með því að virða sameiginleg 

réttindi einstaklinga sem að tilheyra sama hópnum. Þegar fjallað er um sameiginleg 

réttindi eða réttindi sérstakra hópa þá er til dæmis átt við minnihlutahópa hvers 

samfélags, en þeir geta falið í sér að fólk sé af ólíku þjóðerni, sé fatlað eða aðhyllist ólík 

trúarbrögð en meirihluti samfélagsins. Sum réttindi eru sértæk og eiga við um sérstakan 

hóp innan samfélagsins, eins og til dæmis réttindi fatlaðra, aldraðra, barna og kvenna  ef 

að einhver dæmi á að nefna (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:203).                                                                      

Í 7. grein mannréttindasáttmálans segir:                                                                                  

Allir menn skulu jafnir fyrir lögunum og eiga rétt á jafnri vernd þeirra, 

án manngreinarálits. Ber öllum mönnum réttur til verndar gegn hvers 

konar misrétti, sem í bága brýtur við yfirlýsingu þessa, svo og gagnvart 

hvers konar áróðri til þess að skapa slíkt misrétti.  

(Mannréttindastofa Íslands, e.d.) 

Mannréttindi fela í sér virðingu fyrir öðrum og fyrir sjálfum sér. Þau fela í sér að hver 

einstaklingur ber ábyrgð á því að mannréttindi séu á engum brotin. Þegar mannréttindi 

eins einstaklings eru brotin þá hefur það áhrif á alla og allt samfélagið í heild sinni. Til 

þess að lýðræðisþjóðfélag, þar sem að mannréttindi eru í heiðri höfð fái þrifist, er 

mikilvægt að virða og efla mannréttindi ákveðinna hópa (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  

Í umfjöllun Brynhildar G. Flóvenz (2004) um réttarstöðu fatlaðra  segir að ýmis hugtök 

er nauðsynlegt er að skilgreina í upphafi.  

Hugtök sem má kalla grundvallarhugtök í allri umfjöllun um 

réttarstöðu fatlaðra eru hugtökin fötluð/fatlaður, mismunun og 

jafnrétti. Skilgreining á hugtakinu fötluð/fatlaður er afar mikilvæg því 

að á henni byggist réttur manna til að njóta þeirra réttinda sem lög og 

aðrar réttarheimildir tryggja fötluðum. Hugtakið er stöðugt í þróun og 
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ennfremur er mikilvægt að endurskoða hvar mörkin liggja milli þeirra 

sem teljast fatlaðir og hinna ófötluðu. Þau mörk  geta verið breytileg 

eftir samfélögum og/eða menningu (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:35). 

Réttaröryggi er mikilvægt fyrir alla borgara en þar sem fatlaðir eru minnihlutahópur 

sem er gjarnan háður opinberri þjónustu vegna fötlunar sinnar eiga þeir mjög mikið 

undir réttar- og stjórnsýslureglum og hefðum sem gilda hjá hinu opinbera. Réttaröryggi 

í stjórnsýslunni felur í sér að túlkun og beiting réttarreglna skuli miða að því að veita 

einstaklingnum þann rétt sem hann á lögum samkvæmt.  Mikilvægt er að stjórnvöld séu 

meðvituð um stöðu sína sem vald og sýni borgurunum þá virðingu sem er grundvöllur 

mannlegrar reisnar (Brynhildur G. Flóvenz, 2004:31). 

Enn fremur segir Brynhildur G. Flóvenz að: 

Á síðari árum hefur þróunin í ríkari mæli orðið sú að leggja áherslu á 

rétt fatlaðra til jafnrar þátttöku í samfélaginu á við ófatlaða.  Þessi 

réttur felur í sér að fatlaðir njóta að sjálfsögðu allra réttinda sem 

ófatlaðir njóta. Það má skipta reglum sem eiga að tryggja réttaröryggi 

fatlaðra í þrjá hópa. Í fyrsta lagi réttindi eða reglur  sem ætlað er að 

uppfylla nauðsynlegar þarfir fatlaðra. Í öðru lagi verndarreglur sem 

ætlað er að vernda hinn fatlaða gegn misnotkun og valdbeitingu frá 

umhverfinu. Og í þriðja lagi eftirlitsreglur sem ætlað er að gæta 

samfélagshagsmuna og geta því falið í sér þvingun og inngrip í 

athafna- og ferðafrelsi einstaklingsins (Brynhildur G. Flóvenz, 

2004:31).  

Samningur um réttindi fólks með fötlun 

Samkomulag náðist um samning um réttindi fólks með fötlun, á þingi Sameinuðu 

þjóðanna og var samningurinn undirritaður 30. mars 2007. Tilgangur samningsins er að 

efla mannréttindi og persónufrelsi fólks með fötlun og stuðla að virðingu fyrir 

manngildi þess. Hagsmunasamtök fatlaðra um allan heim tóku virkan þátt við gerð 

samningsins. Þessi alþjóðlegi samningur mun auka rétt og frelsi einstaklinga með fötlun 

á sambærilegan hátt og mannréttindasáttmáli og barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna.  

Markmiðið með samningnum er að stuðla að því að fatlaðir njóti allra mannréttinda og 
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mannfrelsis til fulls og jafns við aðra, jafnframt því að vernda og tryggja slík réttindi og 

frelsi, og að auka virðingu fyrir mannlegri reisn þeirra. Þau mannréttindasjónarmið, 

réttindi og skyldur sem liggja til grundvallar íslenskri samfélagsskipan taka einnig til 

þeirra sem takast á við fötlun og fjölskyldna þeirra (þroskahjálp,2008). 

Meginatriði samningsins eru  

• Tryggja skal jafnrétti fatlaðra gagnvart öðrum þjóðfélagshópum.  

• Skylda ríkja til að breyta lögum og koma í veg fyrir hvers kyns venju eða 

framkvæmd er orsaka mismunun fatlaðra gagnvart öðrum hópum.  

• Skylda ríkja til að skapa það umhverfi sem þörf er á til að tryggja og efla réttindi 

fatlaðra.  

• Ríki skulu fjarlægja hindranir að aðgengi að umhverfi og samgöngutækjum.  

• Fatlað fólk hefur jafnan rétt til að lifa.  

• Lögð er áhersla á rétt til sjálfstæðrar búsetu (félagsmálaráðuneytið, e.d.). 

Eins og sjá má felur samningurinn meðal annars í sér að ríkin sem eiga aðild að honum 

sjái til þess að fatlað fólk eigi jafnan rétt og aðrir þjóðfélagshópar, aðgengi, umhverfi og 

aðrar hindranir skulu fjarlægðar. Er samningur þessi gott innlegg í baráttu um bættan 

hag fatlaðs fólks.   

Stefnuskrá Landssamtakanna Þroskahjálpar 

Landssamtökin Þroskahjálp eru ötul í baráttunni um bættan hag fólks með fötlun. Eins 

og segir í Lögum um málefni fatlaðra nr.59/1992 skal við framkvæmd á markmiðum 

laganna tryggja heildarsamtökum fatlaðra og aðildarfélögum þeirra áhrif á 

stefnumörkun og ákvarðanir er varða málefni fatlaðra.  

Landssamtökin Þroskahjálp hafa frá upphafi lagt höfuðáherslu á að málefni fatlaðra séu 

málefni samfélagsins alls og að unnið skuli að þeim í samráði við þá sem hagsmuna 

eiga að gæta.  

Stefna samtakanna tekur í grundvallaratriðum mið af alþjóðlegum 

mannréttindasáttmálum sem Íslendingar hafa undirritað og þau vilja vinna að samfélagi 

réttlætis þar sem ekki þrífst mismunun hvort heldur er á grundvelli fötlunar, kynferðis, 
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kynhneigðar, trúar, stjórnmálaskoðana, uppruna, kynþáttar, efnahags, sjúkdóma eða 

annarrar stöðu (Þroskahjálp, 2008).  

Í 6. grein stefnuskrá Landssamtakanna Þroskahjálpar segir um búsetu: 

Í nútímasamfélagi er litið á eigið heimili sem sjálfsögð mannréttindi 

enda tengist það sjálfsmynd, friðhelgi einkalífs og sjálfstæði 

órjúfanlegum böndum. Fólk með sérstakar þarfir vegna fötlunar á 

tilkall til þessarra mannréttinda eins og allir aðrir.  

Hverjum og einum ber einstaklingsmiðuð þjónusta og stuðningur svo 

hann geti notið þeirra lífsgæða sem felst í því að eiga eigið heimili. 

Rétturinn til að búa á eigin heimili felur í sér réttinn til að eiga eða 

leigja íbúð í almennu íbúðahverfi (Þroskahjálp, 2008).  

Enn fremur segir í stefnuskránni: 

Allir þeir sem við fötlun búa skulu eiga kost á raunverulegu vali 

varðandi búsetu sína. Rétturinn til að búa á eigin heimili felur einnig í 

sér réttinn til að velja hvar og með hverjum viðkomandi vill búa. Heimili 

þar sem óskir og þarfir húsráðanda eru í fyrirrúmi ásamt virðingu eru 

grundvallarskilyrði fyrir sönnum lífsgæðum.  

Hver einstaklingur skal eiga rétt á einkarými sem stenst lágmarkskröfur 

byggingareglugerðar um íbúðir auk viðbótarrýmis vegna fötlunar og 

þjónustuþarfa. Íbúðir með sameiginlegu rými, s.s. eldhúsi og stofu leiða 

af sér þá hættu að ýmis þjónusta vegna heimilishalds færist út af 

heimilinu á kostnað þeirra lífsgæða sem eigið heimili gefur kost á. Slík 

notkun á sameiginlegu rými á ekki rétt á sér. Skipulag, hönnun og 

aðgengi íbúðarhverfa og þjónustubygginga skulu vera með þeim hætti að 

allir geti nýtt sér þar þjónustu (Þroskahjálp, 2008).  

Einnig segir um heimili fyrir fatlað fólk í stefnuskránni: „Bústaðir fatlaðra eiga að falla 

vel að umhverfinu og skera sig á engan hátt úr. Heimili fatlaðra skulu dreifast milli 

hverfa og byggðarlaga og tryggja ber að átthagafjötrar komi aldrei í veg fyrir val á 

aðsetri” (Þroskahjálp, 2008).  



 

28 

 

 

Hér að ofan má sjá hversu nauðsynlegt er að hagsmunasamtök eins og Landssamtökin 

Þroskahjálp séu með í ákvarðanatöku um hag og réttindi fatlaðs fólks. 

 

Velferð 

Til þess að allir sáttmálar og réttindi nái fram að ganga þurfum við að búa við öflugt 

velferðarkerfi. En velferðarkerfið er háð pólitískum áherslum hverju sinni. Réttlátt 

samfélag byggir á öflugri velferðarþjónustu sem tryggir rétt fólks til mannsæmandi 

lífskjara, félagslegra réttinda og virðingar. Öflugt velferðarkerfi er kjölfesta í samfélagi 

sem virðir manngildi og jafnrétti allra. Velferð hefur í meginatriðum tvöfalda merkingu. 

Annars vegar að tryggja öllum gott lífsviðurværi og viðunandi afkomu, þ.e. 

efnahagslega velferð. Hins vegar er hin félagslega velferð sem felst í því að hver og einn 

eigi þess kost að njóta lífsins og nýta hæfileika sína að fullu. Þeir sem eru háðir 

velferðarkerfinu um afkomu sína, svo sem vegna örorku, aldurs eða atvinnuleysis eiga 

að hafa möguleika á að lifa innihaldsríku lífi og aðstöðu til að geta lagt sitt af mörkum 

til samfélagsins (Alþýðusamband Íslands, 2008). 

Einnig eru fjölmennir samfélagshópar sem eiga beint eða óbeint mikið undir því að 

velferðarkerfið og öll stefnumótun í velferðarkerfinu taki tillit til þarfa þeirra og stöðu. 

Velferðarkerfið á að mestum hluta að vera fjármagnað með beinum eða óbeinum 

sköttum og greiðslum launafólks og atvinnurekenda í samtryggingarsjóði vegna 

afkomu- og áfallatrygginga. Aðilar vinnumarkaðar eiga að gegna lykilhlutverki við 

uppbyggingu og skipulag á vinnumarkaði. Megin stoðir velferðarkerfisins eru 

almannatryggingar, heilbrigðis- og umönnunarþjónusta, menntakerfi og skattakerfi 

(Alþýðusamband Íslands, 2008). 

Tryggingakerfið á að veita fólki örugga afkomu þrátt fyrir áföll. Það er mikilvæg 

forsenda fyrir því að koma í veg fyrir fátækt og til að jafna lífsgæði. Samhliða miklum 

breytingum á íslensku fjölskyldumynstri hafa farið saman þarfir atvinnulífsins fyrir 

vinnuafl og krafa um betri efnisleg gæði fjölskyldna. Skilvirkt og vel skipulagt 

heilbrigðiskerfi og ummönnunarkerfi tryggir öllum aðgang að góðri þjónustu.  Kerfið er 

hannað bæði fyrir andlegar og líkamlegar þarfir manna (Alþýðusamband Íslands, 2008).  
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Mikil þátttaka Íslendinga í atvinnulífinu kallar á breytt skipulag við umönnun fatlaðra 

einstaklinga, barna, aldraðra og langveikra. Menntakerfið er mikilvægur þáttur í þróun 

velferðarkerfisins. Með menntun má auka lífsgæði fólks og styrkja uppbyggingu 

samfélagsins. Ef allir hljóta sömu möguleika á menntun eykur það virka þátttöku 

almennings í lýðræðislegri umræðu, skapar forsendur fyrir stöðugleika og kemur í veg 

fyrir félagslega einangrun. Skattar eru innheimtir til tryggja það að ofangreind kerfi geti 

starfað og þjónað fólki í landinu (Alþýðusamband Íslands, 2008). 

Samantekt 

Í þessum kafla höfum við fjallað um mannréttindasáttmála, réttindi og réttarstöðu, 

samning um réttindi fatlaðs fólks og velferðarkerfið. Eins og komið hefur fram að ofan 

eiga fatlaðir jafnan rétt á við aðra þjóðfélagsþegna. En til þess að öll þessi 

réttindabarátta og sáttmálar nái fram að ganga þarf öflugt velferðarkerfi og 

réttindagæslu. Landssamtökin Þroskahjálp eru öflug samtök fyrir baráttu mannréttinda 

fatlaðs fólks á Íslandi. Til þess að við getum rætt um samfélag fyrir alla þurfa allir að 

vera þátttakendur í því að skapa og skynja að þeir séu hluti af stærri heild og tilveru sem 

allir eiga jafnan rétt á að lifa í.  

Viðhorfið í dag er sem betur fer orðið þannig að unnið er að þeim markmiðum að hver 

og einn einstaklingur með fötlun eigi rétt á að eignast sitt eigið heimili og að samfélagið 

verði eitt samfélag fyrir alla.   
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4. Líf fatlaðs fólks og sögur þeirra 

Hér að framan höfum við verið að skoða þróun í hugmyndafræði og þær lagasetningar 

sem átt hafa sér stað í málefnum fatlaðra til dagsins í dag. Til að fá  mynd af lífi og 

aðstæðum fatlaðs fólks og svör við þeirri  spurningu sem við lögðum af stað með í 

upphafi skoðuðum við tvær lífssögurannsóknir. Þær lífssögurannsóknir sem við 

skoðuðum voru lífssaga Tom F. Allens sem rituð er af Rannveigu Traustadóttur og Lisu 

Spina og svo lífssögurannsókn Guðrúnar V. Stefánsdóttur um líf Ragnheiðar 

Guðmundsdóttur. En við byrjum á að skoða tilurð lífssögurannsókna. 

Tilurð lífssögurannsókna  

Allt frá upphafi mannkynbótastefnunnar, sem má rekja til loka 19. aldar, og til dagsins í 

dag hefur opinber stefnumótun haft áhrif á og mótað félagslegar aðstæður og líf fatlaðs 

fólks. Rannsóknir á sviði fötlunarfræða gefa fræðimönnum tækifæri til að rannsaka 

tilveru fatlaðs fólks og meðal annars rýna í áhrif opinberrar stefnumótunar á líf 

einstaklinga ( Rannveig Traustadóttir, 2006:13).  

Lífssögurannsóknir er viðurkennd aðferð í eigindlegri aðferðafræði. Nú á síðustu árum 

hafa verið gerðar lífssögurannsóknir þar sem fatlað fólk segir sögu sína, fjallar um líf 

sitt og upplifanir. Margrar lífssögurannsóknir beinast að því að skoða líf og aðstæður 

fatlaðs fólks. Lífssögurannsóknir leggja áherslu á reynslu einstaklingsins, minningar 

hans og sjónarhorn. Það sem einkennir lífssögur eru persónulegar lýsingar á lífi og 

aðstæðum hvers og eins og hefur þessi rannsóknaraðferð verið mikið notuð innan 

fötlunarfræðinnar. Lífssögunálgunin byggir einkum á viðtölum sem eru ekki eða aðeins 

að litlu leyti skipulögð fyrirfram en það gefur  viðmælanda tækifæri til að segja sögu 

sína á sinn hátt (Guðrún Stefánsdóttir, 2006:136).  

Saga Tom F. Allens 

Tom F. Allen fæddist árið 1912 og varði um 60 árum af lífi sínu á stofnun. Hann segir 

sögu sína svo fólk megi draga lærdóm af henni, hvernig eigi, og ekki síður hvernig eigi 

ekki að koma fram við fólk, hvort sem er fatlað eða ófatlað. Tom byrjaði á að skrifa 
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sögu sína á stofnunni því hann hafði ekkert við tíma sinn að gera, en með því að skrifa 

hafði hann eitthvað að gera.  

Í fyrstu átti hann aðeins að vera í skamman tíma á stofnuninni, en sá tími varð að 

áratugum. Hann lýsir lífi sínu á stofuninni og því ofbeldi og niðurlægingu sem hann 

varð að þola. Starfsfólkið refsaði honum fyrir hegðun sína og hann upplifði sig einmana 

og að enginn skildi hann  

Árið 1982, þegar Tom var sjötugur, ákvað hann að hann vildi flytja af stofnun og verða 

frjáls frá ofbeldinu sem hann varð fyrir. Fyrstu viðbrögð sem Tom fékk við því að vilja 

flytja af stofnuninni voru þau að hann væri orðinn of gamall og heilsa hans léleg (Allen, 

Tom, Rannveig Traustadóttir og Spina, Lisa  2005:33-34). 

Árið 1985 flutti Tom, þá 72 ára að aldri, í íbúð ásamt fjórum öðrum einstaklingum. 

Hann fann að hann átti enga samleið með þeim. Hann fékk ekki að ráða með hverjum 

hann bjó. Stuttu eftir að Tom flytur af stofnuninni veikist hann og telur hann veikindin 

stafa af ótta við að verða sendur aftur til baka á stofnunina. Í fyrsta skipti á ævi sinni 

upplifði Tom að fólk fór að hafa áhuga á honum og spyrja hann hvað það væri sem hann 

hefði áhuga á að gera. Í frásögn Toms kemur fram að hann hafði áhuga á ýmsu sem ekki 

hafði verið í boði áður. Tom fannst hann eignast nýtt eðlilegt líf. Í fyrsta sinn á ævi sinni 

fannst honum hann geta gert það sem hann langaði til að gera (Allen, Tom, Rannveig 

Traustadóttir og Spina, Lisa,  2005:157-158).   

Saga Ragnheiðar Guðmundsdóttur 

Við skoðuðum lífssögu Ragnheiðar til að fá skýrari mynd á því hvernig líf fatlaðs fólks 

var hér á landi fyrr á árum og skoðuðum aðstæður hennar í dag eins og hún lýsir í sögu 

sinni. Við höfðum sögu Ragnheiðar til hliðsjónar við frásagnir þeirra sem við ræddum 

við. Í sögu sinni lýsir hún vel aðstæðum sínum og tilfinningum.  

Ragnheiður Guðmundsdóttir fæddist í litlu þorpi úti á landi árið 1950. Hún flutti suður 

níu ára gömul á stofnun og bjó þar í sautján ár. Þegar Ragnheiður flytur á stofnunina þá 

eru í gildi lög um fávitahæli. Á stofnunini var Ragnheiður í herbergi ásamt mörgum 

öðrum og var allur matur skammtaður. Hún var öll jól á stofnuninni þó svo að hún hafi 
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heldur viljað vera með fjölskyldu sinni. Árið 1972 fór hún í fyrsta skipti heim  til móður 

sinnar en þá var faðir hennar látinn (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2003:179).  
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Þegar fólk var að flytja af stofnunum  á sambýli á þessum tíma voru sambýlin ekki svo 

frábrugðin stofnunum í uppbyggingu og viðhorfum til þess fólks sem þar bjó Í sögu 

Ragnheiðar kemur skýrt fram vanlíðan hennar á sambýlinu og hve lítil áhrif hún hafði á 

líf sitt meðan hún bjó þar. 

Árið 1976 flutti Ragnheiður á sambýli og bjó þar ásamt sex öðrum, hún hafði sér 

herbergi. Árið 1983 flutti Ragnheiður á annað sambýli og þar bjuggu sjö einstaklingar 

og fannst henni erfitt að búa með svo mörgum. Hún vildi hafa hlutina í röð og reglu og 

fá að ráða sér sjálf. Aðstæður hennar í dag eru þær að hún býr alveg útaf fyrir sig og 

getur gert það sem hún vill. Hún á sína peninga og fer sjálf í bankann (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2003:183-187). 

Samantekt 

Þessar lífssögurannsóknir sem við höfðum til hliðsjónar til að fá skýrari mynd af lífi 

fatlaðs fólks sýna hvernig líf eintaklinganna var, þeir voru lokaðir inni á stofnunum, 

teknir frá fjölskyldum sínum, skipað fyrir og niðurlægir. Réttindi til að lifa eðlilegu lífi 

og taka þátt í samfélaginu voru ekki í boði á þessum tímum. Á þeim tíma  sem Tom 

flutti út af stofnuninni hafði Wolf Wolfensberger þróað kenninguna um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku.  

Á þeim tíma þegar Ragnheiður var tekin frá sínu fólki og flutt suður á stofnun voru 

læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun allsráðandi og lög um ófrjósemisaðgerðir voru enn í 

gildi. Í lögum um fávitastofnanir frá 1967 eru engar breytingar aðrar en að ríkið skuli 

reka eitt aðalhæli fyrir fávita og skal hælið í senn vera hjúkrunarhæli, uppeldis-, 

kennslu- og vinnuhæli. En með lögunum frá 1979 má sjá að áhrif hugmyndafræðinnar 

gæta í lögunum. Og enn fremur er búið að stofna Landssamtökin Þroskahjálp sem 

berjast fyrir bættum hag fatlaðs fólks og fyrir rétti þess til að lifa eðlilegu lífi til jafns 

við aðra og sambýli fara að taka við af sólarhringsstofnunum. Þróunin er í samræmi við 

hugmyndafræðina, og hugtök eins og eðlilegt líf og samfélagsþátttaka. Fólk með fötlun 

fer að verða sýnilegra í samfélaginu. Þessar lífssögur segja okkur og sýna hvernig líf og 

aðstæður fatlaðs fólks var og hvernig má með breyttri hugmyndafræði og lagasetningum 

breyta lífháttum þess til jafns við aðra samfélagsþegna.   
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Viðhorf til fatlaðs fólks hefur í gegnum tíðina verið neikvætt og yfirleitt beinst að 

skertri getu þeirra og því sem hindrar þátttöku þeirra í samfélaginu, en áhrif 

hugmyndafræðinnar og að hver og einn fái að vera þáttttakandi í samfélaginu á eigin 

forsendum er lagður grunnur að jákvæðari sýn. 
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5. Sögur fólks með fötlun 
Hér á eftir eru frásagnir þeirra einstaklinga sem við ræddum við til þess að fá skýrari 

mynd af þróun í búsetumálum fatlaðra hér landi og hvort áhrif hugmyndafræðinnar og 

lagasetningar hafa haft breytingar til batnaðar á líf fatlaðs fólks. Við lögðum áherslu á 

að reynsla einstaklinganna, það er minningar og upplifun, kæmu sem skýrast fram. Og 

með því að hlusta og skrá niður sögur þeirra gátum við dýpkað sýn okkar á þá þróun 

sem átt hefur sér stað í búsetumálum fólks með fötlun hér á landi. Einnig höfðum við til 

hliðsjónar lífssögur sem að ofan greinir og sagt er frá í verkefninu. 

Útdráttur úr frásögnum viðmælenda 

Viðmælendur okkar voru þrír karlar sem allir hafa búið á stofnun, Kópavogshæli, 

Arnarholti og Tjaldanesi. Við völdum að tala við einstaklinga sem hafa reynslu af fyrri 

búsetuformum til þess að sjá hvort að þróun í búsetumálum endurspeglaðist í sögum 

þeirra. Við breyttum nöfnum viðmælenda okkar sem eru á aldrinum 40-60 ára. Viðtölin 

voru tekin heima hjá þeim og  á kaffihúsum. 

Jens 

Jens er fæddur árið 1947. Hann fluttist úr foreldrahúsum á Akureyri 

tuttugu og þriggja ára gamall á Kópavogshælið. Þar bjó hann í þrjátíu 

og þrjú ár. Frá því að hann var tuttugu og þriggja ára gamall þar til 

hann var fimmtíu og sex ára. Og segja má að hann hafi búið öll sín 

bestu ár á Kópavogshæli. Hann býr í dag á herbergjasambýli ásamt 

þremur öðrum körlum. Herbergið hans er rúmgott og þar inni er 

sjónvarp, útvarp, lítill ísskápur og tveir páfagaukar sem hann talar 

mikið við. Inni af herbergi hans er sérsnyrtiaðstaða og er hann eini 

íbúinn sem er með sérsnyrtingu. Honum fannst gott að búa á 

Kópavogshæli. Hann segir að á Kópavogshæli hafi hann verið frjáls. 

Frelsið hjá honum fólst í því að ganga upp og niður margar tröppur, 

fara út í sjoppu og fá að hjóla. Á sambýlinu fær hann ekki að fara út í 

sjoppu vegna þess að starfsfólk vantar á sambýlið. Og af 

heilsufarsástæðum getur hann ekki farið án fylgdar. Einnig saknar 

hann þess að fá ekki að hjóla. 
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Jens flytur af sólarhringsstofnun á sambýli, árið 2004. Mörgum árum eftir að 

hugmyndafræðin um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku er komin inn í lög og reglugerðir. 

Sambýlið sem Jens býr á stenst reglugerðir um búsetu fatlaðra. Fjöldi íbúa var innan 

þeirra marka sem getið er um í reglugerð um búsetu fatlaðra frá árinu 2002, einnig var 

hann með sérsnyrtiaðstöðu inn af sínu herbergi. Af sögu Jens má sjá mismunandi 

sjónarhorn. Þegar hann flytur á Kópavogshæli er læknisfræðilegt sjónarhorn ríkjandi og 

lög um fávitastofnanir  frá 1967 eru í gildi þar sem ríkið skal reka eitt aðalhæli. Eftir að 

lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 og reglugerð um búsetu frá árinu 2002 ganga í gildi 

býr Jens ennþá á Kópavogshæli. Til þess að geta veitt þá þjónustu sem lög geta til um 

og til þess að fylgja eftir kenningunni um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku þá vantar 

starfsfólk. Eins og fram hefur komið eru flestir fötlunarfræðingar sammála um það að 

þeir sem sinni þjónustunni og þjónustuþegum geti hindrað valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétt. Þá er helst að nefna að þjónustan sé stofnanamiðuð og hafi fatlaðir 

ekki val um búsetu og búsetuform og þjónustu sem gengur út á það að gefa 

einstaklingnum tækifæri til að taka ákvarðanir um eigið líf, hafi val og geti aukið eigin 

lífsgæði (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:66-77).  

Enn þann dag í dag segist Jens sakna þess að búa ekki lengur á Kópavogshæli, þar leið 

honum vel. En segja má að Jens hafi búið öll sín bestu ár á Kópavogshæli og heilsuleysi 

og skortur á starfsfólki kemur í veg fyrir að hann njóti þess sem hann óski eftir í dag. 

 

Ásgeir 

Ásgeir er fæddur árið 1953. Hann fluttist frá móður sinni 1997 þá 

fjörutíu og fjögurra ára gamall. Hann bjó á Arnarholti, sem var 

vistheimili fyrir geðfatlaða, og var þar til ársins 2005. Frá Arnarholti 

flytur hann á sambýli í Reykjavík. Ásgeir er  með sérherbergi og þar 

inni er skrifborð, skápur og gamall plötuspilari. Hann segist finna  

mikinn mun á því að búa á sambýlinu því þar er stutt  í alla þjónustu. Á 

Arnarholti fannst honum hann vera einangraður frá öllu umhverfi. 

Hann strauk oft í bæinn en er hættur að strjúka núna. 

Þegar hann bjó á Arnarholti komst hann illa ferða sinna, strætó gekk  

sjaldan en hann náði stundum að strjúka og fór  þá heim til bróður síns 
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sem svo keyrði hann heim. Eini staðurinn sem hægt var að versla var 

Esjuskálinn, en þar var ekki farandi inn því þar var allt svo dýrt. Ásgeir  

fékk ekki að ráða hvaða mat hann borðaði og sömu sögu er að segja 

fyrst eftir að hann kom á sambýlið, því maturinn var sendur í bökkum 

frá spítalanum, það fannst honum ógeðslegt.  

Á Arnarholti var ekkert við að vera. Ásgeir beið eftir matar-og 

kaffitímanum allan daginn og svaf þess á milli. En líf hans hefur mikið 

batnað eftir að hann flutti á sambýlið. Hann fer í leikhús, bíó, 

Kringluna, kaffihús og til útlanda. Og í dag velur hann hvað hann 

borðar í samráði við starfsfólkið.  

Í lögum frá árinu 1983 um málefni fatlaðra eru helstu breytingarnar þær að ákvæði 

þeirra ná til allra fatlaðra, bæði andlega og líkamlega, hvort sem er vegna 

greindarskerðingar, hreyfihömlunar, sjónskerðingar, heyrnaskerðingar eða fötlunar 

vegna geðveiki. Og með þessu fyrirkomulagi voru allir fatlaðir felldir undir ein og sömu 

lög. Markmið þessara laga er hið sama og í fyrri lögum þ.e að tryggja fötluðum jafnrétti 

og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna. Inn í þessum lögum kemur hugtakið 

að lifa eðlilegu lífi. Á þesssum tíma eru kenningarnar Wolf Wolfensberger um eðlilegt 

líf og samfélagsþátttöku farnar að festast í sessi og hugmyndafræðin að ná fram í 

íslensku samfélagi (Ný lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983). 

Í frásögn Ásgeirs kemur hugmyndafræðin í ljós eftir að hann flytur á sambýlið en þegar 

hann bjó á Arnarholti sem rekið var af geðdeild Landspítala Háskóla- sjúkrahúss var 

læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun ráðandi. Skilningurinn sem liggur þar að baki er 

læknisfræðilegur og heilsufélagsfræðilegur þar sem litið er á fötlun sem andstæðu þess 

sem eðlilegt er. Læknisfræðilegt sjónarhorn leggur áherslu á að greina líkamlegt eða 

andlegt afbrigði eða skerðingu og veita þurfi ráðgjöf um meðhöndlun, meðferð eða 

umönnun. Eftir að læknisfræðileg greinining hefur átt sér stað er litið svo á að 

einstaklingurinn þurfi sérfræðiaðstoð og í gegnum árin hefur  það ekki verið óalgengt að 

fatlað fólk hafi verið aðgreint frá því sem telst eðlilegt umhverfi og samfélag. Fötlunin 

er álitin uppspretta allra erfiðleika sem einstaklingurinn þarf að ganga í gegnum og 

gengið er út frá því að fötlunin sé í einstaklingnum og áhrif umhverfis og aðstæðna er 

ekki talin mikil (Rannveig Traustadóttir, 2003:25).  
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Í frásögn Ásgeirs sem nær einungis fá ár aftur í tímann, kemur fram að öll þau hugtök 

og hugmyndafræði sem við höfum verið að fjalla um í verkefninu, eins og t.d. félagsleg 

sjónarhorn, sjálfsákvörðunarréttur, valdefling og mannréttindi, voru ekki virt. En það 

sem þarf að hafa í huga er að Arnarholt var rekið sem hluti af sjúkrahúsi og altæk 

stofnun. Ásgeir talar um að hann hafi verið að strjúka þegar hann fór í bæinn, sem er í 

sjálfu sér sjálfsögð réttindi hvers og eins og ber vott um sjálfsbjargarviðleitni og löngun 

til að lifa, eða eins og hugmyndafræðin segir, ber vott um eðlilegt líf og taka þátt í 

samfélaginu.  

Í dag býr Ásgeir við betri aðstæður, hann hefur íbúð og býr í einu af eldri íbúðahverfum 

borgarinnar. Þar fær hann þjónustu eftir þörfum, velur sinn mat og tekur þátt í 

samfélaginu. Hann talar um að stutt sé í búðir og þá þjónustu sem hann sækist eftir. 

Samkvæmt hugmyndafræðinni um eðlilegt líf má sjá að lífsgæði hans hafa aukist til 

muna og það að fá að velja það sem hann borðar þykir honum best. Auk þess kann hann 

að meta að fá að taka þátt í því sem í boði er svo sem að fara í bíó og taka aukinn þátt í  

samfélaginu. Í frásögninni má sjá hvernig þróun í búsetumálum endurspeglast í sögunni 

hans. Miðað við þá þjónustu sem hann fær í dag er hann sáttur.  

Sölvi 

Sölvi er fæddur árið 1961. Hann bjó á Tjaldanesi, flutti þangað sautján ára gamall. Á 

Tjaldanesi bjuggu aðeins karlmenn. Sölvi segir okkur í upphafi viðtalsins að þetta verði 

í síðasta skipti sem hann tali um Tjaldanes.    

Sölvi segir að það hafi ekki verið fyrir fólk að búa þarna, nú séu aðrir 

tímar, hann vorkennir fólki að kaupa þessa ruslakofa. Allir voru 

háttaðir þar klukkan átta að kvöldi, við fengum að horfa á fréttir og 

fengum kaffi og með því en eftir það fóru allir að sofa, segir Sölvi.   

Herbergið hans var ógeðslegt. Hann flutti dótið sitt í Litla bæ í stærra 

herbergi, þar var dúkur á gólfinu.  Heimilinu var gefinn bíll en bíllinn 

var svo dýr í rekstri að það þurfti að selja hann.   
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Foreldrarnir stofnuðu félag og það var farið á Þingvelli og í Flóann og 

spilað á harmonikku. Farið var með rútu, foreldrarnir bökuðu allar 

terturnar og allir  skemmtu sér vel og höfðu það kósý. Lionsmennirnir 

gáfu Tjaldanesi margt í stofuna og grilluðu fyrir heimilismenn og allir 

skemmtu sér vel. Einu lífsgæðin voru rútuferð sem farin var á sumrin 

og hann lét vel af þeim ferðum. 

Sölvi segir  að í dag séu allir heimilismenn frá Tjaldanesi í góðum málum.  

Og enn fremur segir hann: „Nú er ég frjáls, elda sjálfur og sé alveg um mig sjálfur”. Sjá 

má í fari hans að það er hann sem ræður sínu lífi. 

Í dag býr Sölvi í séríbúð í þjónustukjarna fyrir fatlaða ásamt fjórum 

öðrum karlmönnum. Hann stundar vinnu og segist vera mjög sáttur við 

sitt hlutskipti í lífinu. Hann sér að mestu leyti um sig sjálfur. Hann 

upplifir sig frjálsan og nýtur lífsins, kaupir sinn mat og hefur gaman af 

að fá fólk í kaffi til sín. Hann upplifir veröldina bjarta og fagra.  

Í þjónustukjarnanum sem Sölvi býr í er unnið með hugtökin sjálfsákvörðunarrétt og 

valdeflingu og má segja að hugtökin séu tengd lífsgæðum og mannréttindum og því 

samofin. Sölvi stundar sína vinnu, kaupir sinn mat, eldar sjálfur. Og gerir í raun 

eingöngu það sem hann hefur áhuga á og hefur þannig sjálfur áhrif á sitt líf. 

Sjálfsákvörðunarréttur merkir að taka ákvarðanir, hafa val og að stjórna sínu eigin lífi. 

Fatlað fólk hefur mætt miklum hindrunum í að efla sinn sjálfsákvörðunarrétt bæði 

persónulega og félagslega því oftar en ekki er litið á fatlaða einstaklinga sem 

viðfangsefni og skjólstæðinga frekar en fullgilda þjóðfélagsþegna (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006:66-77). Einnig er unnið eftir hugmyndafræðinni um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku, mannréttindi og í samræmi við gildandi lög og reglugerðir. 

Íbúðarkjarninn er í samræmi við reglugerð um búsetumál fatlaðra. Þar segir í 2. grein:  

með íbúðum með sameiginlegri aðstöðu er átt við íbúðir í 

fjöleignarhúsi, eða íbúðir á tilteknu svæði, með sameiginlegri aðstöðu. 

Með sameiginlegri aðstöðu er átt við rými þar sem starfsmenn geta 

haft aðstöðu og eftir atvikum er einnig átt við eldhús, sjúkrabað o.fl. 

sem íbúar eiga aðgang að. Sameiginleg aðstaða er rekin á vegum 
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rekstraraðila, þ.e. leiga, eftir því sem við á, rafmagn, hiti og annar 

rekstur (Reglugerð um búsetumál fatlaðra, 2002). 

Þegar Sölvi flytur á Tjaldanes árið 1978 eru enn í gildi lög um fávitastofnanir 

frá árinu 1967 sem þóttu engan veginn í takt við hugmyndafræði um eðlilegt 

líf og samfélagsþátttöku. Og á þeim tíma þegar Sölvi flytur, sautján ára 

gamall, hafa Landssamtökin Þroskahjálp verið stofnuð. En ári síðar eru sett ný 

lög um aðstoð við þroskahefta og er litið til hinna Norðurlandanna en lögin 

voru byggð á hugmyndafræðinni um að skapa þroskaheftum eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku og mörkuðu þau tímamót í málefnum fatlaðra hér á landi. Í 

lögum um aðstoð við þroskahefta, 1. grein, segir m.a. að markmið þeirra laga 

sé að tryggja þroskaheftum jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim 

skilyrði til þess að lifa sem eðlilegustu lífi í samfélaginu. En þá á Sölvi eftir að 

búa á Tjaldanesi í 23 ár. Miðað við frásögn Sölva var réttur einstaklingsins 

lítils virtur  á Tjaldanesi. 

Hvað segja sögurnar okkur ? 

Sögurnar segja okkur frá lífi fatlaðra einstaklinga hér á landi og aðstæðum sem þeir 

bjuggu við. Það sem er sameiginlegt með lífssögunum og þeim sem við ræddum við, er 

að allir nema  Jens voru ósátt við að búa á stofnunum. Þau upplifðu öll niðurlægingu, 

valdníðslu og að þau fengu litlu ráðið um líf sitt. En sjá má í sögunum hvernig 

hugmyndafræðin og lagasetningar hafa haft áhrif til bóta á líf og aðstæður þessara 

einstaklinga. Öll búa þau í dag í breyttu búsetuformi og upplifa að þau hafi eitthvað um 

líf sitt að segja. En þrátt fyrir að miklar úrbætur hafi verið gerðar er enn langt í land með 

að gildandi lögum sé framfylgt. Enginn af þeim sem við ræddum við hafði val um 

búsetu, hvorki hverfi né með hverjum hann/hún vildi búa.  

Jens bjó á Kópavogshæli í þrjátíu og þrjú ár, frá árinu 1970 til ársins 2004. Þegar Jens 

flutti á Kópavogshæli var læknisfræðilegt sjónarhorn ríkjandi á fötlun. Lögin sem eru í 

gildi frá árinu 1967 segja okkur að ríkið skuli reka eitt aðalhæli þ.e. Kópavogshæli. 

Ásgeir bjó á Arnarholti frá árinu 1997 til ársins 2004 og sú stofnun var rekin af ríkinu 

eins og Kópavogshæli. Svipaða sögu má segja um Sölva, þegar hann flutti á Tjaldanes 

voru í gildi lög um fávitastofnanir. Þrátt fyrir lagasetningar árið 1979, 1983 og árið 

1992 verður engin breyting á hans búsetumálum fyrr en um árið 2003 þegar hann flytur 
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í þjónustuíbúð. En lögin kveða á um að allir fatlaðir, hvort sem um andlega eða 

líkamlega fötlun er um að ræða, eigi rétt á að lifa eðlilegu lífi og taka þátt í samfélaginu, 

er enn langt í land frá því að sú sé raunin. 
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6. Samantekt og umræður 

Eins og fram kemur í inngangi er markmiðið með verkefninu er að varpa ljósi á þróun 

sem átt hefur sér stað í búsetumálum fatlaðs fólks og hvernig áhrif hugmyndafræðin  

hefur haft á þá þróun á búsetu fatlaðs fólks, líf og aðstæður þeirra hér á landi. Til að 

nálgast markmiðið leitum við svara við eftirfarandi spurningu.  

Hefur hugmyndafræðin og þau lög sem sett hafa verið hér landi um búsetumál fatlaðs 

fólks haft  áhrif á líf og aðstæður þeirra og hvernig endurspeglast þau áhrif í frásögnum 

þeirra. 

Niðurstöður okkar eru þær að í byrjun 20. aldar eru engin úrræði fyrir fatlaða 

einstaklinga frekar en aðra sem ekki gátu séð um sig sjálfir. Allir sem áttu undir högg að 

sækja í þjóðfélaginu voru settir undir sama hatt, þ.e þeir voru ómagar og niðursetningar. 

Ekkert gerðist í málaflokknum fyrr en lög um fávitahæli voru sett af Kristjáni X 

Danakonungi. Þeim lögum var ætlað að bæta aðhlynningu fávita. Íslendingar voru langt 

á eftir öðrum þjóðum í þeim málum.  

Áhrif mannkynbótastefnunnar náðu hingað til lands frá meginlandi Evrópu. Í þeirri 

stefnu var markmiðið að hreinsa kynstofninn af fólki sem bæri með sér andlega og 

líkamlega sjúkdóma. Þeir sem aðhylltust þessa stefnu voru að hugsa um hag þjóðarinnar 

og þann kostnað sem fylgdi því hafa þessa þegna innanborðs. Í framhaldi var farið fram 

á lög um ófrjósemisaðgerðir 1938.  

Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun var ráðandi í hinum vestræna heimi mestan hluta 

20. aldar. Skilningurinn sem lá þar að baki var læknisfræðilegur og leit á fötlun sem 

andstæðu þess sem eðlilegt var. Fötlunin var álitin uppspretta allra erfiðleika sem 

einstaklingurinn þurfti að ganga í gegnum. En áhrif umhverfis og aðstæðna voru ekki 

talin mikil. Læknisfræðilegt sjónarhorn lagði áherslu á að greina líkamlegt, andlegt 

afbrigði eða skerðingu og að veita þyrfti ráðgjöf um meðhöndlun, meðferð eða 

umönnun. Enn fremur var litið svo á að fötlun væri andstæða þess heilbrigða og gengið 

út frá því að fötlunin væri í einstaklingnum. 

Á þessum tíma tók til starfa einkarekin stofnun að Sólheimum í Grímsnesi. Ekkert 

gerðist í málaflokknum lagalega séð fyrr en rúmlega þrjátíu árum síðar er lög um 
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fávitastofnanir voru sett árið 1967, en þá var Kópavogshæli aðalhælið og var í senn 

hjúkrunar-, kennslu-, umönnunar- og vinnuhæli.  

Á þessum tíma var fólk með þroskahömlun falið og fékk ekki tækifæri til að lifa 

eðlilegu lífi í samfélaginu.  Fólk var jafnvel hrætt við þá einstaklinga sem bjuggu á 

stofnunum.  

Eins og fram kemur í viðtölum okkar við karlana hér að ofan bjuggu þeir allir á 

stofnunum sem voru á frekar afskekktum stöðum. Á Kópavogstúni var Kópavogshæli 

byggt og var sér afleggjari að hælinu og á vegvísi að hælinu stóð „Til fávitahælis.”  

Tjaldanesheimilið var staðsett í Mosfellsdal þar sem fáir bjuggu. Arnarholt var enn 

lengra frá mannabyggð og stóð afskekkt á Kjalarnesi.  

Áhrif frá Norðulöndunum fara að berast hingað til lands um réttindi fatlaðra til að lifa 

eðlilegu lífi. Kenningin felur í sér að fatlaðir geti  notið þess sem lífið hefur upp á að 

bjóða til jafns við aðra þjóðfélagsþegna. Og líf þeirra hafi eðlilegan hrynjanda bæði í 

leik og í starfi.  

Landssamtökin Þroskahjálp eru stofnuð 1976. Samtökin berjast fyrir auknum réttindum 

og jafnrétti fötluðum til handa. Þremur árum seinna koma lögin um aðstoð við 

þroskahefta, þar er markmiðið að þroskaheftir njóti jafnréttis á við aðra þjóðfélagsþegna 

og að þeim skuli sköpuð skilyrði til að lifa sem eðlilegustu lífi í þjóðfélaginu.  

Í lögum um málefni fatlaðra frá 1992 endurspeglast hugmyndafræðin um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku, að allir fatlaðir eigi rétt á að búa við eðlileg lífsskilyrði og þátttöku í 

samfélaginu á við aðra þegna landsins.   

Í gegnum tíðina hefur viðhorf til fatlaðra verið neikvætt og yfirleitt beinst að getu þeirra 

og því sem hindrar þátttöku þeirra í samfélaginu. En með breyttu hugarfari og með 

hugmyndafræðina að leiðarljósi þar sem réttur hvers og eins til að taka þátt í 

samfélaginu jafnt á við aðra þjóðfélagsþegna er lagður grunnur að jákvæðara viðhorfi. 

Því flest okkar þurfa ef til vill einhvern tímann á lífsleiðinni á stuðningi að halda frá 

umhverfinu til þess að geta tekið þátt í því sem lífið býður upp á. Segja má að rétturinn 

til þeirrar aðstoðar sem þörf er á hverju sinni er spurning um það hvað samfélagið telur 

vera rétt og sanngjarnt. 
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Við getum verið sammála um að hugmyndafræðin og þær lagasetningar sem átt hafa sér 

stað hér landi í búsetumálum fatlaðra hafi haft áhrif á líf þeirra einstaklinga sem við 

ræddum við og vel má sjá hvernig þróunin endurspeglast í frásögum þeirra. Miðað við 

fyrri aðstæður búa þau öll í betra búsetuformi, hafa val og áhrif á líf sitt, taka þátt í því 

sem samfélagið hefur upp á að bjóða, og réttur þeirra virtur. Í lífssögurannsóknunum 

sem við höfðum til hliðsjónar má greina sömu niðurstöður, að þróun 

hugmyndafræðinnar og áhrif hennar inn í lagasetningar um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku hefur haft miklar  breytingar á líf  og aðstæður fatlaðs fólks.  

Það sem vakti athygli okkar við gerð verkefnisins var að þegar mæta á þörfum 

einstaklingsins var þjónustan á sambýlinu, sem getið er um í frásögn Jens, ekki 

viðunandi og ekki hægt koma til móts við hans þarfir og langanir vegna skorts á 

starfsfólki. Einnig kemur fram hversu langan tíma breytingar ná fram að ganga á 

búsetuhögum fatlaðs fólks, þrátt fyrir að skýrt sé kveðið á í lögum að fatlað fólk eigi 

jafnan rétt á við aðra á búsetu. Enn þann dag í dag býr fólk á Kópavogshæli.   
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Lokaorð 

Vinnan við þetta verkefni hefur verið skemmtileg og lærdómsrík. Við teljum okkur hafa 

farið yfir sögulega þróun bæði hugmyndafræðinnar og þeirra lagasetninga sem átt hafa 

sér stað á síðastliðnum áratugum. Glögglega má sjá þróunina í frásögnum 

einstaklinganna sem við ræddum við og eins í þeim lífssögum sem við höfðum til 

hliðsjónar. Margt hefur áunnist á þeim tíma sem verkefnið nær til. Mestu skipta 

hugmyndir sem koma fram í lögum, reglugerðum og mannréttindasáttmála og ganga út 

á jafnrétti og virðingu fyrir eðlilegu lífi og sjálfsákvörðunarrétt, svo og að allir eigi rétt 

til fullrar þátttöku á eigin forsendum í samfélaginu. Baráttan um réttindi fyrir fatlað fólk 

heldur áfram, því í búsetumálum fatlaðra er margt óunnið þó svo að margt hafi áunnist. 

Okkar framtíðarósk er að allir þegnar þjóðfélagsins sitji við sama borð og þjónsta 

fatlaðs fólks verði samræmd og miðuð að þörfum hvers og eins. En til þess þurfum við 

vel þjálfað og menntað starfsfólk. Svo að fatlað fólk fái að lifa eðlilegu lífi og njóti þess 

sem lífið hefur upp á bjóða. 
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