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Útdráttur 

Markmiðið þessarar rannsóknar var að skoða á hvern hátt unnið væri með sjálfs- 

ákvörðunarréttinn á heimilum fólks með þroskahömlun á höfuðborgarsvæðinu í 

íbúðarkjarna sem ég nefni Grundargötu Annars vegar með því að skoða málið frá 

sjónarhorni íbúa á þessum heimilum og hins vegar með sjónarhorni starfsmanna 

heimilanna, hvernig þeir styðja sína þjónustunotendur og hvernig þeim er skapaður 

grundvöllur til þess frá þjónustuveitendunum.  Þá var einnig skoðað hvernig ferlið er frá 

þjónustuveitenda til þjónustuþega og hvernig möguleikarnir birtast, það er virðingin, 

valdeflingin og sjálfsákvörðunarréttur einstaklingsins.  Í þessari rannsókn var unnið eftir 

aðferð eigindlegra rannsóknahefða.  Upplýsinga var aflað með sex viðtölum sem tekin 

voru upp á segulband og síðar afrituð orðrétt.  Viðtölin voru síðan greind og unnið að 

niðurstöðum.  Lærdómar voru dregnir af niðurstöðunum og eru kynntir í samantekt.  

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar benda til að unnið sé markvisst að því virða sjálfs- 

ákvörðunarrétt íbúanna í daglegu lífi.  Íbúarnir upplifa að stundum sé sjálfsákvörðunar- 

réttur þeirra ekki virtur en þjónustuveitandi og starfsmenn telja sig vinna markvisst að því 

að virða sjálfsákvörðunarrétt íbúanna. 
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Inngangur  

Umræða síðari ára hefur mikið snúist um sjálfsákvörðunarrétt og þýðingu hans fyrir fólk 

með þroskahömlun.  Mikil viðhorfsbreyting hefur átt sér stað á þessum árum.  Þó langt sé í 

land enn þann dag í dag hafa átt sér stað undraverðar breytingar.  Síðustu ár hefur 

hugmyndafræðin um fullgilda samfélagsþátttöku verið að ryðja sér til rúms hér á Íslandi 

og er það vel.  Það kallar á önnur vinnubrögð og frekari þekkingu á þessari nýju 

hugmyndafræði.  Forsendur þess að ég valdi að fjalla um sjálfsákvörðunarrétt í þessari 

ritgerð eru breytingar sem hafa orðið á nálgun og hugmyndafræði í málaflokknum.  Nám í 

þroskaþjálfun hefur breyst mikið síðan ég lauk námi árið1978.  Ég hef unnið við hin ýmsu 

úrræði í þjónustu við fólk með þroskahömlun allt frá því að ég útskrifaðist, en þó mest inn 

á heimilum fólksins.  Einnig hef ég starfað við sjálfstæða búsetu.  Því fannst mér liggja 

beinast við að skoða hvernig sjálfsákvörðunarrétturinn birtist í daglegu lífi fólks með 

þroskahömlun og hvernig hann er virtur af þeim sem veita þjónustuna í búsetuforminu, af 

þjónustuveitandanum og ennfremur hvernig fólkið upplifir hann.  Rannsóknarspurningar 

þessarar rannsóknar eru:  

1. Hvernig upplifir þjónustunotandinn ákvörðunarétt sinn í daglegu lífi? 

2. Hvaða möguleika hefur þroskaþjálfi til að vinna með sjálfsákvörðunarrétt 

þjónustunotandans í þessu þjónustutilboði og hvernig birtist hann? 

3. Hvernig sér þjónustuveitandinn til þess. 

Ritgerðin skiptist í fimm meginkafla. Í fyrsta kaflanum fjalla ég um þróun 

hugmyndafræðinnar, eðlilegt líf og samfélagsþátttöku og félagslegan skilning á fötlun.  Í 

öðrum kaflanum, um sjálfstæði fólks með þroskahömlun.  Þá er umfjöllun um 

fötlunarfræði, valdeflingu, sjálfsákvörðunartöku, sjálfræði og lífsgæði.  Í þriðja kafla fjalla 

ég um framkvæmd rannsóknar, markmið, rannsóknaraðferð, þátttakendur, gagnaöflun og 

greiningu. Að endingu um siðferðilegar hliðar rannsóknarinnar.  Í fjórða kafla fjalla ég um 

niðurstöður, en þar koma fram helstu niðurstöður úr,þemun viðtalanna.  Fimmti kafli 

fjallar um niðurstöður og lærdóma en þar leitast ég við að draga saman helstu niður stöður 

úr gagnagreiningu þessarar ritgerðar og skoða hvaða lærdóma má draga af þeim. 

 



1. Þróun hugmyndafræði 

Þegar skoðuð er saga fólks með þroskahömlun í gegn um tíðina, sjáum við að margt hefur 

breyst til batnaðar hvað varðar viðhorf og aðbúnað þessa hóps fólks.  Hóps sem hefur í 

gegnum tíðina þurft að þola einangrun og slæman aðbúnað.  Fyrst og fremst hóp sem bjó á 

stofnunum sem voru langt frá byggð.  Fólk sem fékk á sig stimpla sem ómanneskjulegt og 

var líkt við skepnur, trúða, sjúklinga og eilíf börn (Wolfensberger 1985).  Í kaflanum 

verður fjallað um íslensk lög og rýnt í hvernig þau varpa ljósi á hvern lagabálk fyrir sig og 

endurspegla tíðaranda hvers tímabils fyrir sig (Íslensk lög 1936-1992).  Fjallað verður um 

hin ýmsu sjónarhorn sem komið hafa fram, hugmyndir sem reyna að skilgreina fötlun.  Þar 

ber hæst að líta sjónarhorn norrænna tengslaskilningsins og breskra hugmynda félagslega 

líkansins um fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

1.1 Læknisfræðilegur skilningur á fötlun 

Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun hefur verið ráðandi í hinum vestræna heimi mestan 

hluta 19. og 20. aldar og virðist enn vera í fullu gildi til dæmis þegar verið er að greina 

skerðingar hjá fólki með tilliti til væntanlegrar þjónustu sem viðkomandi á rétt á.  

Læknisfræðilega sjónarhornið leggur aðaláherslu á að greina frávik frá norminu það er 

líkamlegar eða andlegar skerðingar eða hamlanir. Gjarnan er litið á skerðinguna sem 

persónulegan harmleik og allt kapp lagt á að laga eða endurhæfa (Rannveig Traustadóttir, 

2003). Viðgerðunum er þá gjarnan stýrt af læknum eða öðrum sérfræðingum.  Litið er svo 

á að viðkomandi sé háður öðrum og í þörf fyrir umönnun og þjálfun.  

Á síðustu árum hafa átt sér stað miklar framfarir í erfðavísindum og hafa sumar þeirra 

beinst að því að greina galla eða væntanlega skerðingu hjá börnum á fósturskeiði. Þessar 

rannsóknir hafa mætt mikilli gagnrýni ekki síst frá fötluðu fólki og aðstandendum þeirra. Í 

2. grein stefnuskráar Landssamtakanna Þroskahjálpar segir meðal annars: 

Framfarir í læknavísindum eiga að stuðla að bættri heilsu, aukinni velferð og amingju 

allra þegna.  Fósturskimun fyrir þungaðar konur í leit að frávikum varðar manngildið 

í okkar þjóðfélagi.  Fósturskimun skal beitt í þjónustu lífsins en ekki í þeim tilgangi að 

eyða fóstrum vegna frávika. Landssamtökin Þroskahjálp telja það ekki verkefni 



heilbrigðisyfirvalda að leita að lágri greind í móðurkviði. Það viðhorf að samfélagið 

eigi að vera á varðbergi gegn því að börn með fötlun fæðist, bendir til fordóma 

gagnvart þeim (Þroskahjálp 2008). 

Læknisfræðilega sjónarhornið horfir á vangetu einstaklingsins og grundvallast á því að líta 

á fötlun sem andstæðu þess sem er, að mati læknisfræðinnar, heilbrigt og eðlilegt 

(Rannveig Traustadóttir, 2003) og hefur leitt af sér stimplun, útskúfun og fordóma. Lengi 

framan af tuttugustu öldinni tíðkaðist að loka fatlað fólk inni á sérstofnunum undir því 

yfirskini að það þyrfti að vernda það fyrir umheiminum og vernda umheiminn fyrir því.  

Þessi skoðun var ríkjandi á Íslandi eins og annar staðar, en um það segir Margrét 

Margeirsdóttir þegar hún fjallar um lögin um fávitastofnanir frá 1967: „Lögin um 

fávitastofnanir heyrðu undir heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneyti í samræmi við þá 

viðteknu skoðun hér á landi að þroskahömlun væri sjúkdómur“ (Margrét Margeirsdóttir, 

2001, bls. 119). 

Rannveig Traustadóttir (2003) hefur bent á að hér á Íslandi ríki hefðbundin sjónarhorn á 

fötlun.  Þrátt fyrir að læknisfræðilega líkanið hafi sætt gagnrýni undanfarin ár þá sé hinn 

læknisfræðilegi skilningur enn ráðandi. Hinn félagslegi skilningur á fötlun hafi ekki náð 

hingað nema að litlu leyti vegna takmarkaðrar þekkingar fagfólks (Rannveig Traustadóttir, 

2003).   

 

1.2 Eðlilegt líf og samfélagsþátttaka 

Um miðjan áratug síðustu aldar hófst mikil umræða í hinum vestræna heimi um stöðu og 

aðbúnað fatlaðs fólks.  Sú umræða og kenningar voru  í anda mannréttinda og krafna um 

eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. „Blöndunarstefna og kenningar um eðlilegt líf hafa síðan 

verið höfð að leiðarljósi í félagsmálastefnu og uppbyggingu á þjónustu við fatlaða í 

flestum vestrænum ríkjum” (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls. 62). 

Á sjöunda áratugnum komu fram kenningar um normaliseringu sem höfðu mikil áhrif á líf 

fatlaðs fólks. Í upphafi var skilgreining á hugtakinu óljós en var mikilvæg pólitísk 

yfirlýsing (Dóra Bjarnason, 1991). 



Hugtakið „normalisering“ kom fyrst fyrir í dönskum lögum um þroskaheft fólk árið 1959. 

Upphafsmaður þessara hugmynda var Daninn Niels E Bank Mikkelsen.  Skilgreining hans 

á normaliseringu á þessum tíma var á þessa leið að með normaliseringu sé átt við að, hinn 

vangefni, fái að lifa eins eðlilegu lífi og unnt er inni á sólarhringsstofnunum (Dóra 

Bjarnason, 1991). 

Í kjölfar Bank Mikkelsen fylgdu fleiri fræðimenn og héldu þessum hugmyndum á lofti á 

Norðurlöndum, þar voru atkvæðamestir Bengt Nirje og Karl Grunewald.  Samkvæmt 

skilgreiningu Nirje frá 1969 (Margrét Margeirsdóttir, 2001) felur normalisering það í sér 

að fólk með þroskahömlun eigi eðlilegt lífshlaup og daglegt líf, sem er eins líkt 

venjulegum aðstæðum og lífsvenjum og mögulegt er.  

Árið 1979 setti sænski félagsfræðingurinn Marten Söder fram skilgreiningu um 

blöndun/samskipan í fjórum megin þáttum.  Þar er í fyrsta lagi tekið tillit til efnislegs 

umhverfis eins og húsnæðis. Í öðru lagi þátttöku, að fatlaðir séu þátttakendur á sama hátt 

og ófatlaðir t.d. í sameiginlegum bekkjardeildum. Í þriðja lagi að félagsleg samskipan sé 

jafn mikilvæg fyrir fatlaða eins og aðra til dæmis að tilheyra hópi. Í fjórða lagi 

samfélagsleg samskipan, þar á hann við að fatlaðir séu þátttakendur á vinnumarkaðnum og 

í framleiðsluferli atvinnulífsins. Þegar hefur orðið félagsleg og samfélagsleg samskipan þá 

er hægt að tala um árangur af blöndun (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Samkvæmt Margréti Margeirsdóttur (2001) lagði Nirje áherslu á að „eðlilegt líf“ þýddi 

ekki að markmiðið væri að breyta þroskaheftum í „venjulegt fólk“ heldur að lífsskilyrði 

þeirra og aðstæður séu sem líkastar því sem tíðkast í þjóðfélaginu.  Þetta á við um alla 

fatlaða óháð því hvort skerðingin er mikil eða lítil.  Kenningar Nirje byggjast á átta 

grundvallaratriðum um að eðlilegt líf geri ráð fyrir eðlilegum lífsháttum og að lífshlaup 

hvers einstaklings sé í samræmi við það sem almennt gerist.  Þannig að það sé eðlilegur 

dagshrynjandi,  það er að fólk vakni og fari að heiman í vinnu.  Eðlilegur vikuhrynjandi 

sem felst í því að við gerum mismunandi hluti á mismunandi dögum og að fólk eigi 

eðlilegan árshrynjanda þar sem hver árstíð hefur sín sérkenni. Normalíseringin felur í sér 

möguleika á að upplifa eðlilegt lífshlaup, það er bernskuna, unglingsárin, fullorðinsárin og 

öldrunina.  Hvert æviskeið felur í sér mismunandi þarfir og breytingar í lífi hvers 

einstaklings.  Normaliseringin felur í sér sjálfsákvörðunarrétt, sem þýðir að fólk með 



þroskahömlun á að hafa sama val og aðrir og sömu réttindi til að taka ákvarðanir sem 

varða líf þeirra.  Normalisering felur í sér eðlilegt kynjamunstur. Nirje talar um að það sé 

eðlilegt að kynin umgangist hvort annað, verði ástfangin og jafnvel giftist.  Normalisering 

felur í sér eðlilegar efnahagslegar aðstæður.  Lífeyrir og/eða laun til öryrkja ættu að vera í 

samræmi við laun í landinu, ekki lægri en lágmarkstekjur á almennum vinnumarkaði.  

Normalisering felur í sér að búa í eðlilegu umhverfi. Fólk með þroskahömlun á að búa í 

húsum af eðlilegri stærð og í venjulegum íbúahverfum (Nirje, 1971). 

Félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger hreifst af norrænu hugmyndafræðinni um 

normaliseringu og endurskilgreindi hana út frá heimspekilegum og félagsvísindalegum 

hefðum (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  Í athugunum sínum vann hann skilgreiningar á 

hlutverki hins fatlaða sem hinnar vanmetnu manneskju og að mikilvægt væri að skilja þá 

sársaukafullu reynslu sem vanmetið fólk upplifir, svo sem að vera „byrði” á samfélaginu 

og fjölskyldum sínum (Wolfensberger, 1980/1985).  Wolfensberger varaði við stofnunum 

þar sem fatlað fólk er vistað og lagði áherslu á almenn þjónustuúrræði í stað sérúrræða 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Wolfensberger skilgreinir normaliseringu þannig að til þess að vanmetið fólk geti öðlast 

jákvæð og velmetin hlutverk í samfélaginu eigi að nota leiðir sem eru jákvæðar og hátt 

metnar til að þróa og styrkja persónulegt atferli hins vanmetna (Wolfensberger 1985).  Í 

kenningum hans er lögð áhersla á að breyta viðhorfum og ímynd bæði einstaklingsins og 

samfélagsins.  Hann leggur áherslu á mikilvægi persónulegrar færni og að allir hafi 

möguleika til að læra og þroskast.  Hann bendir á að ef jákvæð færni einstaklings á 

einhverju sviði sé sýnileg séu líkurnar meiri á að samfélagið þoli neikvæða eiginleika á 

öðrum sviðum.  Neikvæð einkenni megi minnka og jákvæða persónulega færni styrkja 

með þjálfun og hæfingu  (Wolfensberger, 1985).  Hann taldi hugtakið normalisering vera 

orðið óljóst og þvælt og því nauðsynlegt að gefa því nýtt heiti „gildisaukandi félagslegt 

hlutverk (social role valorization)” (Dóra Bjarnason, 2001).  Með því að þjálfa og hæfa 

hinn fatlaða aukum við möguleika hans í samfélaginu til að komast úr hinu vanmetna 

hlutverki í velmetið, gildisaukandi félagslegt hlutverk (Wolfensberger,  1980/1985).  

Margir urðu til að gagnrýna skilgreiningar Wolfensbergers meðal annars Lars Kebbon sem 

taldi að Wolfensberger legði of miklar kröfur á aðlögun hins fatlaða að samfélaginu. En 



samkvæmt Kebbon á umhverfið/samfélagið að uppfylla þau skilyrði að fatlaðir geti lifað 

eðlilegu lífi á eigin forsendum (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Wolfensberger og Nirje voru sammála um ókosti altækra stofnana og að líf íbúa þeirra 

væri mjög frábrugðið eðlilegu lífi.  Þeir lögðu báðir áherslu á eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku fatlaðra.  Svo virðist sem Nirje hafi ætlað hinum fatlaða að lifa í 

samfélaginu á eigin forsendum en umhverfið ætti að laga sig að þörfum einstaklingsins, 

hvers eðlis sem fötlunin væri.  Wolfensberger var aftur á móti uppteknari af því að fatlaðir 

væru jaðarhópur eins og allir aðrir vanmetnir hópar og lagði mikla áherslu á leiðir til að 

hæfa hinn fatlaða að samfélaginu en jafnframt að laga samfélagið að hinum fatlaða.  

Wolfensberger  taldi að samfélagið ætti að nýta allar hugsanlegar leiðir til að ýta undir að 

fólk sem dæmt hefur verið á jaðar samfélagsins fengi eins jákvæð hlutverk og ímyndir og 

unnt væri í samfélaginu.  Einnig að útrýma fordómum sem hann taldi vera mestu hindrun 

sem fatlað fólk stæði frammi fyrir  (Wolfensberger, 1980). 

1.2.1 Þróun í búsetumálum og á lögum fatlaðra á Íslandi 

Til að varpa ljósi á félagslegar aðstæður fólks með þroskahömlun er gott að skoða íslensk 

lög en í þeim kemur glöggt fram hvernig þau hafa haft áhrif á þann húsakost og annan 

aðbúnað sem ætlaður var þroskahömluðu fólki.  En þjónusta við þroskahamlaða hefur 

tekið mið af þessum lögum. Um félagslegan skilning verður fjallað síðar í kaflanum. 

„Fram til ársins 1936 voru engin sérstök lög til um málefni fatlaðs fólks hér á landi né 

stefna mótuð í málefnum þess“ (Brynhildur Flóvenz, 2004, bls. 17). „Á árunum 1936-1938 

gengu í gildi fern lög sem snertu málefni fatlaðra.  Lög um fávitahæli nr. 18/1936, Lög um 

alþýðutryggingar nr. 74/1936, Lög um ríkisframfærslu sjúkra manna og örkumla nr. 

78/1936 og Lög um ófrjósemisaðgerðir nr. 16/1938“ (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls. 

111). Fram að þeim tíma hafði þörfum fatlaðra til framfærslu verið „að einhverju leyti 

mætt með fátæktarlöggjöf allt frá þjóðveldisöld en í Ómagabálki Grágásar voru ákvæði um 

framfærslu fátækra og vanheilla” (Brynhildur Flovenz, 2004, bls. 17).   

Lögin um fávitahæli frá 1936 marka upphaf skipulagðrar þjónustu við fatlaða hér á landi 

sem leiddi til byggingu stofnana fyrir þennan hóp fólks.  Hvatinn að þeim lögum er talinn 

hafa verið sá að um 1930 hóf Sesselja Sigmundsdóttir að reisa heimili fyrir fötluð og 



munaðarlaus börn í Sólheimum í Grímsnesi og áhugi einstakra alþingismanna á þeirri 

uppbyggingastarfssemi leiddi til fyrrnefndrar lagasetningar  (Margrét Margeirsdóttir, 

2001).  Þessi lög miða mjög að því að vernda samfélagið fyrir því fólki sem var skilgreint 

til að lúta þeim, því þar er kveðið á um að stofna hæli fyrir þroskaheft fólk sem aðgreindi 

það og útilokaði frá þátttöku í samfélaginu. 

Fyrsta ríkisrekna stofnunin var reist árið 1944 að Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði. Þessi 

stofnun var fyrir „fávita“ eins og þroskaheftir voru nefndir á þessum tíma. Kópavogshælið 

tók til starfa í desember 1952.  Þar kom fljótlega í ljós mikil þörf fyrir sérmenntað 

starfsfólk og árið 1958 hófst nám á Kópavogshælinu í meðferð og gæslu fávita. Þessi skóli 

var nefndur  Gæslusystraskóli Íslands og hlutu þeir sem luku námi starfsheitið gæslusystir.  

Engin lög og reglugerðir náðu yfir starfsemi skólans og var kostnaður við hann greiddur af 

Kópavogshælinu. Nafni skólans var breytt í Þroskaþjálfaskóli Íslands árið 1971 og varð 

hann þá sjálfstæð stofnun.  Á sama tíma var starfsheitinu gæslusystir breytt í þroskaþjálfi.  

Árið 1954 tók Skálatúnsheimilið í Mosfellsbæ til starfa.  Styrktarfélag vangefinna í 

Reykjavík var stofnað 1958.  Það byrjaði á að reka dagvistun fyrir börn og fullorðna og 

síðar sambýli og vinnustofur (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  Nafni félagsins var breytt í 

mars 2008 í Ás styrktarfélag.  

Árið 1967 voru ný lög samþykkt á Alþingi, lög um fávitastofnanir nr. 53/1967 og féllu þá 

niður lög um fávitahæli nr. 18/1936.  Í 2. gr. nýju  laganna  kemur fram að ekki þurfi 

lengur að „safna fólkinu saman“ á einn stað og heimilað var að byggja önnur svokölluð 

fávitahæli, en sem útibú frá aðalhælinu í Kópavogi.  Í lögunum var kveðið á um dagvistun 

sem viðleitni til að létta fjölskyldum lífið og framfærslustyrkurinn frá gömlu lögunum 

breyttist í dvalarkostnað sem skipt skildi milli ríkis og sveita.  Einnig var komið ákvæði í 

þessum lögum að veita því vangefna fólki sem ekki bjó á stofnun uppfræðslu en það var þó 

háð ákvæðum fræðslulaga. 

Á þessum árum tóku önnur heimili að rísa um landið og sú viðhorfsbreyting varð að 

þroskaheft fólk skyldi búa sem næst heimahögum.  Vistheimilið Sólborg á Akureyri hóf 

starfssemi sína árið 1971.  Fyrsta sambýlið á Íslandi var opnað á Akureyri árið 1975 og 

fyrsta sambýlið í Reykjavík hóf starfsemi á árinu 1976. 



Lög um aðstoð við þroskahefta voru samþykkt á Alþingi árið 1979.  Þar mátti greina fyrstu 

merki um áhrif þess að Íslendingar ætluðu að tileinka sér vinnubögð í anda kenninga um 

normaliseringu og blöndun. Því markmið þeirra laga var að tryggja þroskaheftum jafnrétti 

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

samfélaginu. Með þessum lögum verður sú breyting á að þrjú ráðuneyti fara með málefni 

þroskaheftra; félags- og menntamálaráðuneyti eru nú komin til skjalanna í stað 

heilbrigðisráðuneytis áður.  Sett var á stofn sérstök deild innan félagsmálaráðuneytisins 

sem skyldi fara með málefni fatlaðra.  Hlutverk Greiningarstöðvar ríkisins var skilgreint í 

þessum lögum. Einnig verður til sú nýbreytni að framfærendur þroskahamlaðs einstaklings 

eiga rétt á aðstoð ef viðkomandi dvelur í heimahúsi.  Með þessum lögum er 

Framkvæmdasjóður öryrkja og þroskahamlaðra settur á stofn. 

Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983 voru samþykkt á Alþingi í mars 1983.  „Voru þetta 

fyrstu almennu lögin um málefni fatlaðra hér á landi og ennfremur var hugtakið fatlaður 

með lögunum í fyrsta sinn skilgreint í íslenskri löggjöf, en í 2. gr. laganna sagði:  „Orðið 

fatlaður í þessum lögum merkir þá sem eru andlega eða líkamlega hamlaðir” (Brynhildur 

Flóvenz, 2004, bls. 18). 

Núgildandi lög eru lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992. Markmið þeirra er eins og segir í 

1. grein: “Að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna 

og skapa þeim skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi”. „Hér er gengið skrefi lengra en í fyrri 

lögum og staðfest að fullgild þátttaka sé upphafspunktur og inntak þjónustu sé ekki 

markmið í sjálfu sér“ (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003, bls. 218). 

Í þessum lögum er heildarsamtökum fatlaðra og aðildarfélögum þeirra tryggð áhrif á 

stefnumörkun og ákvarðanir er varða málefni fatlaðra.  Einnig er nú komin inn réttur 

fatlaðra til allrar almennrar þjónustu ríkis og sveitarfélaga og einstaklingsmiðaðrar 

stoðþjónustu sem miði að því að fötluðum sé gert kleift að lifa og starfa í eðlilegu 

samfélagi við aðra. Veitendur þjónustunnar hafa þá ábyrgð að tryggja þjónustunotendum 

jafnrétti og eðlilegt líf.  Sérstök ákvæði fjalla um að það eigi að skapa skilyrði til sjálfstæðs 

lífs úti í samfélaginu. Þessi lög eru því fyrst og fremst þjónustulög en ekki stofnanalög í 

anda fyrri laga í málaflokknum (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003). 



Í lögunum er kveðið á um að búseta fatlaðra skuli vera í íbúðabyggð og sveitarfélögum 

gert skylt að veita fötluðum liðveislu til að koma í veg fyrir vistun á stofnunum.  Einnig 

skal veita fötluðum aðstoð við atvinnuleit og til að sinna störfum á almennum 

vinnumarkaði.  Með þessum lögum er komið á mikilvægum réttindum fötluðum til handa í 

því skyni að standa vörð um hagsmuni þeirra og réttindi. Svæðisráði er gert skylt að skipa 

trúnaðarmann fatlaðra á hverju svæði. Þetta er nýmæli, áður hafði réttindagæslu fatlaðra 

ekki verið gefið mikið pláss í lögum. Einu er verulega áfátt í þessum lögum en það er 

eftirlit með starfsemi þjónustustofnananna. Því eingöngu er kveðið á um rekstrarlegt eftirlit 

en erfitt er að koma auga á hver á að hafa eftirlit með faglegu starfi eða að meta gæði 

þjónustunnar (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  Ný reglugerð í búsetumálum fatlaðra tók 

gildi 1. janúar 2003.  Þar segir 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.  Í 

8. grein segir: „þjónusta við fatlaða skal ávalt veitt með þeim hætti að hún efli sjálfstæði 

þeirra og færni“.  Í 10. grein segir m.a.: „umsókn er því aðeins gild að hún komi frá hinum 

fatlaða eða forráðamanni hans“ (Stjórnartíðindi, 11.07.2008). 

Eins og fram kemur í 67. og 71. gr. stjórnarskrárinnar má ekki skerða frelsi manna nema 

með heimild í lögum.  Mikilvægustu lögin er varða frelsisskerðingu manna eru 

lögræðislög.  Samkvæmt 1. gr. þeirra verða menn lögráða 18 ára. Í lögræði felst sjálfræði 

og fjárræði (Brynhildur Flówens, 2004, bls. 209). 

Aðstæður fatlaðra hafa breyst eins og fram kemur hér að framan með breyttum lögum og 

reglugerðum sem miða að hinni nýju hugmyndafræði.  Þær breytingar sem helstar hafa 

orðið eru í formi flutninga frá stórum stofnunum í minni einingar.  Enn vantar á að réttur 

hins þroskahamlaða til fullra réttinda og sambærilegra aðstæðna í samfélaginu á við aðra 

sé náð. 

1.3 Félagslegur skilningur á fötlun 

Félagslegur skilningur á fötlun er aðal einkenni hinnar nýju fræðigreinar sem nefnist 

fötlunarfræði. Í þeirri frjóu umræðu sem farið hefur fram á hinu nýja fræðasviði sem 

fötlunarfræðin er hafa komið fram ný sjónarhorn á fötlun.  Þrátt fyrir mismunandi áherslur 



kemur fram mikil gagnrýni á hinn læknisfræðilega skilning á fötlun.  Í þessum kafla verður 

fjallað um breska félagsega líkanið og norræna tengslaskilninginn. 

1.3.1 Fötlunarfræði 

Meginmarkmið þeirra sem tengja sig við fötlunarfræði er frá upphafi að bæta líf og 

aðstæður fatlaðs fólks, stuðla að fullri samfélagsþátttöku og koma í veg fyrir að fólk sé 

útilokað frá venjulegu lífi eins og gert var til dæmis með að loka fólk inni á 

sólarhringsstofnunum.  Margir fötlunarfræðingar hafa lagt áherslu á að rannsóknirnar séu 

ekki bara um fatlað fólk heldur ekki síður fyrir fatlað fólk og samtök þess (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008, bls. 3). 

Fötlunarfræði er ein af yngstu fræðigreinum í hinu alþjóðlega fræðasamfélagi. Hún á sér 

pólitískar og fræðilegar rætur og fræðimenn innan hennar koma úr ýmsum greinum þó 

helst úr félags- og hugvísindagreinum. Pólitískar rætur fötlunarfræðinnar eru meðal annars 

frá réttindabaráttu fatlaðs fólks og ýmissa minnihlutahópa fyrir borgaralegum réttindum á 

sjöunda og áttunda áratugnum.  Fræðilegar rætur eru sprottnar út frá ráðandi skilningi á 

fötlun þar sem læknisfræðilegar skilgreiningar með áherslu á skerðingu hafa verið mest 

áberandi í umfjölluninni í gegnum tíðina(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Fötlunarfræði snýr að samfélagshópum sem hafa búið við ýmiskonar mismunun svo sem 

aðgreiningu, valdaleysi eða útskúfun.  Það að gera fatlað fólk sýnilegra í samfélaginu er 

eitt af höfuðmarkmiðum fötlunarfræðanna (Rannveig Traustadóttir, 2006).  Guðrún 

Stefánsdóttir, (2006) bendir á að lífssögurannsóknir geti reynst öflug aðferð til þess. 

1.3.2 Breska félagslega líkanið  

Breska félagslega líkanið er þekktasta félagslega líkanið og hefur vakið athygli 

fræðimanna og fatlaðs fólks vegna þeirra róttæku endurskilgreiningar á fötlun sem í því 

felst (Rannveig Traustadóttir, 2006). Upphaf þess er má rekja til baráttu fatlaðra og 

samtaka þeirra vegna innilokunar fatlaðra á stofnunum og útilokunar af vinnumarkaði 

ásamt fleiri þáttum. Þetta leiddi af sér pólitíska baráttu og nýja sýn á fötlun sem var 

andsvar við læknisfræðilega líkaninu (Rannveig Traustadóttir, 2003). 



Hin nýja sýn var að aðgreina hinn líffræðilega þátt (skerðinguna) og félagslega þáttinn 

(fötlunina). Þannig gerði þessi nýi skilningur ráð fyrir því að ríkjandi félagslegt 

fyrirkomulag  takmarki möguleika fatlaðs fólks.  Í túlkuninni felst að allar hindranir, sem 

fatlað fólk upplifir, orsakist af umhverfinu og félagslegum þáttum en ekki vegna 

skerðingarinnar (Rannveig Traustadóttir, 2003).  Þessi túlkun hefur sætt gagnrýni. Þrátt 

fyrir það þykir líkanið frelsandi fyrir fatlað fólk.  

Umræðan undanfarin ár hefur mikið snúist um hið breska félagslega líkan og margar 

gagnrýnisraddir hafa komið fram.  Þar hefur komið fram að líkanið taki ekki tillit til 

reynslu ákveðinna hópa fatlaðra eins og þroskaheftra, fólks með geðræna fötlun og 

heyrnaskertra. Of lítið sé gert úr menningu þessara hópa og því hvernig fólk upplifir 

erfiðar tilfinningar vegna fötlunar sinnar.  Þessi vöntun á skilningi er mögulega komin til 

vegna þess að helstu höfundar líkansins eru hvítir, menntaðir gagnkynhneigðir karlar, sem 

hafa tilhneigingu til þess að skilgreina vandamál og lausnir út frá sjálfum sér (Rannveig 

Traustadóttir, 2003/2006). 

Þar sem líkanið er enn að þróast er ennþá tekist á um veikleika þess og styrki jafnframt 

skilningi og áherslum. Hefur það kallað á breytingu og endurnýjun á daglegum og 

fræðilegum skilningi á hugtakinu fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003/2006). 

1.3.3 Norræni tengslaskilningurinn 

Fötlunarfræði hafa þróast með nokkuð öðrum hætti á Norðurlöndunum en í Bretlandi og 

Bandaríkjunum og eitt megin einkenni norrænna fötlunarfræðirannsókna er hversu 

nátengdar þær eru velferðarkerfinu og rannsóknum á því (Rannveig Traustadóttir,  2006).  

Norski fræðimaðurinn Jan Tössebro heldur því fram að “unnt sé að greina sameiginlegar 

hugmyndir sem hann telur að einkennist af áherslunni á tengsl hinnar fötluðu manneskju 

við umhverfi sitt”  (Rannveig Traustadóttir, 2006, bls. 25).  Tössebro telur að þó að þróun 

hugmynda hafi verið með mismunandi hætti á Norðurlöndunum og að ólíkar áherslur séu á 

milli landa sé hægt sé að tala um sameiginlega nálgun sem hann kallar norræna 

tengslaskilninginn á fötlun (Nordic relational approach to disability).  Samkvæmt 

Tössebros eru 3 meginatriði sem skipta máli: 

 



1. Fötlun er misræmi milli einstaklings og umhverfis.  

Einstaklingur og umhverfi falla ekki saman því umhverfið gerir ekki ráð fyrir þeim 

margbreytileika sem felst í fötlun.  Einnig að einstaklingurinn búi ekki yfir þeirri færni 

sem ætlast er til og þannig verður hann fyrir hindrunum í umhverfinu og hinu daglega lífi. 

2. Fötlun er aðstæðubundin. 

Tössebro bendir á að allir verði fyrir þeirri reynslu að ráða ekki við kröfurnar sem 

aðstæðurnar skapa þeim. Þannig er sjónskert manneskja ekki fötluð þegar hún talar í síma. 

Aðstæðurnar stjórni því hvort skerðingin leiði til fötlunar. 

3. Fötlun er afstæð.  

Tössebro bendir á að það séu félagslegar og oft tilviljunarkenndar ákvarðanir sem ráði því 

hvernig fötlun sé skilgreind. Sem dæmi nefnir hann hvernig mörk þroskahömlunar hafi 

verið dregin í Evrópu með mismunandi greindarvísitölustigum. Hann heldur því líka fram 

að ríkjandi hugmyndir um fötlun á Norðurlöndum séu af pólitískum toga þannig að ef meta 

þarf rétt til bóta þá þurfi læknis- eða sálfræðilega greiningu.  Þrátt fyrir að félagslegra 

sjónarhorna gæti í opinberum yfirlýsingum og gögnum, jafnt sem umræðu, breytist 

skilningurinn þegar kemur að réttindum fatlaðs fólks.  Fötlunin verður afstæð því að hún er 

háð umhverfinu og skilgreind eftir því (Rannveig Traustadóttir,  2006). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



2. Sjálfstæði fólks með þroskahömlun 

Í þessum kafla fjalla ég um, valdeflingu, sjálfsákvörðunarrétt, sjálfræði og lífsgæði.  

Einnig stefnuskrá Átaks, Þroskahjálpar og Stefnumótun félagsmálaráðuneytis.  Hinn nýji 

félagslegi skilningur á fötlun þar á meðal barnæskuna getur haft í för með sér aukinn 

skilning og áhrif á þjónustu og stefnumótun.  Í þessum kafla er fjallað um þennan skilning 

og hvað þessi nýja nálgun hefur skipt miklu máli í daglegu lífi fólks með þroskahömlun.  

Á Íslandi eins og í öðrum löndum hefur fólk með þroskahömlun stofnað baráttuhóp.  

2.1 Valdefling  

Eins og áður segir fjallar þetta verkefni um sjálfsákvörðunarrétt.  Nátengt umræðunni um 
sjálfsákvörðunarrétt og sjálfræði fólks hefur hugtakið valdefling verið mikið til umræðu á 
þessu sviði. 

Hugtakið valdefling (empowerment) hefur tengst réttindabaráttu minnihlutahópa frá því á 

sjöunda áratug 20. aldar. Fjöldi fræðimanna hefur gert þetta hugtak að viðfangsefni sínu og 

skilgreiningar byggjast á mismunandi túlkunum á merkingu þess (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). 

Valdefling getur aldrei þýtt það sama fyrir alla og stefnumótun samfélagsins miðar yfirleitt 

að því að meirihlutinn hafi ekki þessa skilgreiningu. En sameiginlegur skilningur er að 

valdefling hafi margar víddir, geti átt sér stað á mismunandi stigum og átt margar 

uppsprettur til dæmis í grasrótarvinnu, opinberri stefnumótun eða í félagslegri þjónustu.  

Valdefling er huglæg tilfinning sem í gegnum tengsl manna á milli ýtir undir 

sjálfsákvörðunarrétt, sjálfsvirðingu, sjálfsmat og hefur áhrif á félagsstöðu.  Valdeflandi 

samskipti stuðla þannig að því að fólk hafi vald yfir aðstæðum sínum og lífi (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006).  Valdefling er sjónarhorn sem leggur áherslu á að allir fái að 

blómstra og geti lagt sitt af mörkum bæði hvað varðar ákvarðanir um eigið líf og til 

samfélagsins.  Þetta er sjónarhorn sem byggir á styrkleikum einstaklingsins og er í 

andstöðu við þá vandamálamiðuðu nálgun sem lengi hefur verið ríkjandi í þjónustu við 

fatlað fólk.  



Valdefling kemur ekki af sjálfu sér það þarf að vinna skipulega að henni og margt getur 

verið í veginum.  Fólk með þroskahömlun hefur oft takmarkaða reynslu í að velja og er 

vant því að ákvarðanir sem varða líf þess séu teknar af öðru fólki, þá gjarnan af þeim sem 

veita þjónustuna.  Skoðanir fagfólks hafa meira vægi en einstaklinganna.  Þjónustan er oft 

miðuð út frá stofnuninni en ekki einstaklingnum sem þarf að nota þjónustuna.  Væntingar 

til getu fólks með þroskahömlun eru þá oft út frá vangetu þeirra og skerðingu og valda því 

að þeim er ekki treyst til að taka ákvarðanir um eigið líf.  Lífssögurannsóknir geta átt þátt í 

að efla fólk á margvíslegan hátt til dæmis til að takast á við erfiða reynslu (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2006).  Einnig er talað um að frelsandi fötlunarrannsóknir geti stuðlað að 

valdeflingu fatlaðs fólks.  Þá er vísað til að rannsóknirnar afhjúpi hindranir sem fatlað fólk 

verður fyrir, breyti skilningi á fötlun og geti einnig leitt af sér samfélagslegar breytingar 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).  Til að raunveruleg valdefling geti átt sér stað þarf að 

leggja áherslu á sjálfsákvörðunarrétt einstaklinganna, sjálfstæði þeirra og lífsgæði sem fela 

í sér mannréttindi.  

2.2 Sjálfsákvörðunarréttur  (self advocacy) 

Á síðustu áratugum hafa orðið miklar viðhorfsbreytingar til fatlaðra í samfélaginu.  

Áherslan í dag er á að koma til móts við óskir og þarfir einstaklingsins, virða mannréttindi 

hans og sjálfræði.  Flest fólk með þroskahömlun á Íslandi er lögráða og í því felst að vera 

bæði sjálfráða og fjárráða (Brynhildur Flóvens, 2004).  Sjálfsákvörðunarréttur snýst um 

sjálfræði og sjálfsákvörðun hvers og eins, mannréttindi og möguleikana á að þróa jákvæða 

sjálfsmynd.  Einnig að hafa stjórn á lífi sínu og aðstæðum eins og frekast er kostur. 

Sjálfsákvörðunarréttur felur í sér að eiga val, setja sér markmið til að ná fram breytingum 

og hafa stjórn á eigin lífi (Wamsley og Downer, 1997).  Í stefnuskrá Landssamtakanna 

Þroskahjálpar fjallar 3. grein um að allir eigi rétt til að hafa áhrif á eigið líf og taka eigin 

ákvarðanir.  Stjórn á eigin lífi og áhrif á ákvarðanir sem snerta það er undirstaða sannra 

lífsgæða.  Þar segir einnig:  

Allir geta með einum eða öðrum hætti látið þarfir sínar, óskir og vilja í ljós.  Fólk sem 

fötlunar sinnar vegna á erfitt með að taka slíkar ákvarðanir og/eða láta álit sitt í ljós 

á rétt á nauðsynlegri aðstoð til að taka ákvarðanir og tjá þær (Stefnuskrá 

Landssamtakanna Þroskahjálpar 2008). 



Í kringum 1970 hóf fólk með þroskahömlun að mynda hópa til að ræða sín mál og berjast 

fyrir sameiginlegum hagsmunum. Upphafið má rekja til Svíþjóðar. Þar voru 

tómstundaklúbbar  starfandi á milli 1960 og 1970 þar sem fólk með þroskahömlun tók 

sjálft ábyrgð á skipulagningu starfsins.  Í framhaldi af því héldu þau fyrstu alþjóðlegu 

ráðstefnuna fyrir þroskaheft fólk árið 1968.  Þarna var fræinu sáð og self-advocacy hópar 

(sjálfsákvörðunar-réttarhópar) fólks með þroskahömlun urðu til víða um heim og urðu með 

tímanum að fjöldahreyfingu (Williams og Shoults,1984).   Markmið þeirra er meðal 

annars: Að þekkja grundvallar lagaleg réttindi, að standa vörð um réttindin, taka ábyrgð á 

eigin lífi og biðja um aðstoð þegar einstaklingurinn vill eða þarfnast aðstoðar (Williams og 

Shoults 1984, bls. 218).  

Gary Bourlet fyrrum forseti People first, sem eru samtök fólks með þroskahömlun í 

London, skilgreindi sjálfsákvörðunarréttinn á eftirfarandi hátt árið 1988. 

„Sjálfsákvörðunarrétturinn gerir okkur kleift að velja og taka okkar eigin ákvarðanir og 

stjórna því hvernig líf okkar þróast“ (Walmsley og Downer, 1997, bls. 35). 

Átak, félag fólks með þroskahömlun á Íslandi, var stofnað árið 1993.  Kjörorð félagsins er 

„Ekkert um okkur án okkar“ sem vísar til þess að þau vilja tala máli sínu sjálf og stjórna og 

bera ábyrgð á ákvörðunum er varða líf þeirra og heilsu. Í Stefnuskrá Átaks hvað varðar 

búsetu segir : 

Allir sem vilja eiga að búa í sjálfstæðri búsetu.  Allir eiga að ráða sjálfir hvar þeir 

búa og með hverjum.  Allir eiga að hafa sömu möguleika á fjölskyldulífi.  

2.3 Sjálfræði  

Þegar hugað er að þjónustu fyrir þroskahamlaða er sjálfræði mikilvægt atriði í því 

sambandi. Það tengist siðfræði og fjallar fyrst og fremst um réttindi. Það tengist því 

hugmyndafræði um eðlilegt líf. 

Í íslenskri orðabók er sjálfræði skilgreint á eftirfarandi hátt: „Í sjálfræði felst 

viðurkenningin á því að manneskjan eigi að ráða sjálf gerðum sínum“. (Íslensk orðabók, 

1998). 



Sjálfræði (autonomy) er bundið í íslenskum lögum, meðal annars lögum um málefni 

fatlaðra nr. 59/1992 (1. gr.), lögræðislögum nr. 71/1997, stjórnarskrá Íslands og 

alþjóðasáttmálum sem Ísland á aðild, svo sem Mannréttindasáttmála Sameinuðu þjóðanna. 

Með sjálfræði á það að vera á hendi hvers einstaklings að velja sjálfur á milli einhverra 

kosta, en bera jafnframt ábyrgð á því og valda engum öðrum skaða. Þannig tekur hver 

einstaklingur í reynd ákvörðun um eigin hag (Guðmundur H. Frímannsson, 1993). 

Árið 2006 var samþykktur nýr sáttmáli um réttindi fatlaðs fólks.  Ísland undirritaði hann í 

mars 2007.  Markmið þessa samnings er að stuðla að því að fatlaðir njóti allra 

mannréttinda og mannfrelsis til fulls og jafns við aðra, jafnframt því að tryggja þessi 

réttindi og virða mannlega reisn þeirra.  Í þriðju og fjórðu grein eru almennar meginreglur 

og skuldbindingar um virðingu fyrir mannlegri reisn, mismunun, jöfnum tækifærum, 

aðgengi, jafnrétti kynjanna, virðingu fyrir síbreytilegri getu, þess að fatlaðir geti tekið 

fullan þátt í samfélaginu án aðgreiningar.  Þar af leiðandi felst skuldbindingin í því að 

samþykkja viðeigandi lagaákvæði og ráðstafanir á sviði stjórnsýslu. og fela í sér 

mismunun gagnvart fötluðum, að þeim verði breytt eða þau afnumin.  Grein 19 er afar 

mikilvæg.  Í henni er viðurkenndur rétturinn til að velja og hafna.  Fá tækifæri til að til að 

velja sér búsetustað, hvar og með hverjum.  Veita aðgang að margs konar samfélagsastoð 

til að koma í veg fyrir einangrun (félagsmálaráðuneyti sótt á netið 2008). 

Doyal og Gough (1991) hafa skilgreint sjálfræðið sem annan af tveimur grundvallarþáttum 

mannlegra þarfa allra manna. Hinn þátturinn er líkamleg heilsa.  Þeir segja að þessum 

þörfum verði að vera mætt ef að fólk á að geta lifað í samfélagi sínu án þess að verða fyrir 

alvarlegum skaða (Barnes, 1997, bls. 72). 

Ástríður Stefánsdóttir skilgreinir sjálfræði á eftirfarandi hátt: 

Sjálfræði er grundvallarhugtak í siðferðilegri umfjöllun.  Það merkir einfaldlega að 

ráða sér sjálfur.  Í þeirri yfirlýsingu felst einnig sú sýn á einstaklinginn að hann sé 

gerandi og uppspretta athafna og gjörða.  Þess vegna tengist sjálfræði hugmyndum 

okkar um að hafa persónuleika og þá einnig þeirri hugmynd að gera sér grein fyrir 

því hver maður er og geta fylgt þeirri hugmynd eftir í daglegum athöfnum   (Ástríður 

Stefánsdóttir, 2006). 



Sjálfræði fólks með þroskahömlun er oft meira í orði en á borði, oftar en ekki vega 

ákvarðanir foreldra eða starfsfólks þyngra en einstaklingsins og er það miður.  En fólk með 

þroskahömlun hefur lengi barist fyrir því að á þau sé hlustað og að þeirra réttur sé virtur. 

Það hafa þau meðal annars gert í gegnum eigin baráttuhópa.  Það kemur fram í frásögu 

þroskahamlaðrar konu að hún telur sig hafa rétt á sómasæmandi lífi því hún sé fyrst og 

fremst manneskja og eigi því rétt á að hafa vitneskju um sín læknisfræðilegu vandamál og 

geta talað sínu máli sjálf ásamt öllu því er fylgi því að vera sjálfsráða og njóta 

mannréttinda (Souza og Ramcharan, 2002). 

2.4 Lífsgæði  

Lífsgæði eru breytileg í samræmi við þarfir fólks hverju sinni og þýða ekki það sama fyrir 

alla, þau eru tengd menningu, aldri og reynslu fólks.  Oft eru áhrif lífsgæða metin á 

andlega líðan annars vegar og líkamlega líðan hins vegar.  Til að auka vellíðan fólks með 

þroskahömlun þarf að virkja sjálfstæði þeirra og sjálfsákvörðunarrétt.  Gera fólki þannig 

kleift að öðlast stjórn á ákvörðunum og aðgerðum sem varða velferð þeirra, hvort sem um 

er að ræða hlutlæga eða huglæga þætti.   

Beiting lífsgæðahugtaka í þjónustu við fatlaða hefur þá kosti að flytja valdið til 

neytanda þjónustu.  Honum er gefið færi á að taka ákvarðanir um líf sitt og upplifa að 

hafa vald á aðstæðum sínum (Anna Soffía Óskarsdóttir, 1996, 

http://www.fjolmennt.is).  

Rannsóknir í fötlunarfræðum sýna að lífsgæði er flókið hugtak sem þýðir ekki eingöngu 

jafnvægið milli þess að líða vel eða illa (fullnægju/ófullnægju) heldur er það fyrst og 

fremst um að öðlast jákvæða sjálfsmynd, upplifa eflingu og stjórn yfir þeim þáttum er 

varða eigið líf (Johnstone, 2001). 

 

Í lögum um málefni fatlaðra frá 1992  segir í 1. gr.: „Markmið þessara laga er að tryggja 

fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði 

til þess að lifa eðlilegu lífi“.  Þarna er talað um sambærileg lífskjör fatlaðra og annarra 

þjóðfélagsþegna en raunin er allt önnur, sérstaklega þegar kemur að efnislegum lífsgæðum. 



Stærstur hluti fólks með þroskahömlun lifir á örorkubótum sem skerðast í samræmi við 

laun ef um launaða vinnu er að ræða. Fólk með þroskahömlun á yfirleitt ekki eignir, það 

hefur ekki möguleika á að leigja sér húsnæði á frjálsum markaði.  Bent hefur verið á að 

fólk með þroskahömlun hefur mjög takmarkað val í lífinu hvort sem varðar búsetu, atvinnu 

eða möguleika á menntun. Lífsgæði eru einnig fólgin í samneyti við annað fólk, þar hefur 

fólk með þroskahömlun oft mjög takmarkað val, hvort sem um er að ræða inni á heimilum 

þeirra eða í tómstundum.  Þrátt fyrir lagasetningar með áherslu á jafnrétti og aukin 

mannréttindi er enn langt í land að fólk með þroskahömlun búi við sambærileg lífskjör og 

lífsgæði og meginþorri annarra Íslendinga (Þroskahjálp). Þetta kemur glöggt fram í 

stefnuyfirlýsingu félagsmálaráðuneytisins 2007-2016 segir eftirfarandi: 

Fatlað fólk eigi, jafnt og aðrir, kost á stuðningi til sjálfstæðis og lífsgæða sem stuðla 

að því að það fái notið sín sem fullgildir þegnar samfélagsins á forsendum eigin getu 

og styrkleika og njóti virðingar.  Jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra 

þjóðfélagsþegna og skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi séu leiðarljós allra aðgerða 

samfélagsins gagnvart þeim sem búa við fötlun. 

Þeirri meginreglu sé fylgt að fatlað fólk velji sjálft búsetuhætti sína og að þeir séu að 

jafnaði hliðstæðir því sem almennt gerist.  Velji fólk að búa með öðrum sé gert ráð 

fyrir að það eigi val um sambýlisfólk (Mótum framtíð félagsmálaráðuneytið 2006, 

http://www. felagsmalaraduneyti.is/). 

Í stefnuskrá Landsamtakanna Þroskahjálpar segir meðal annars að allir eigi rétt á eigin 

heimili   og þar af leiðandi sé litið á það sem sjálfsögð réttindi og tengist sjálfsmynd og 

sjálfstæði.  Rétturinn til að leigja íbúð í almennu íbúðahverfi og eiga raunverulegt val þar 

um og til þess að ákveða hvar og einnig með hverjum þeir búa.  

Þar segir einnig: 

Hverjum og einum ber einstaklingsmiðuð þjónusta og stuðningur svo hann geti notið 

þeirra lífsgæða sem felst í því að eigið heimili (Stefnuskrá Landssamtakanna Þroska-

hjálpar, 2008). Með áherslum hinna nýju hugmyndafræða, baráttuhópum og 

hagsmunasamtökum, svo sem Átaks, Þroskahjálpar og hinni nýju stefnumörkun 



félagsmálaráðuneytis gæti verið um vísbendingu að ræða um breyttan tíma fyrir fólk 

með þroskahömlun og framtíð þess. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



3. Rannsóknin 

Markmið rannsóknarinnar var að skoða á hvern hátt væri unnið með sjálfsákvörðunar- 

réttinn í búsetu á höfuðborgarsvæðinu.  Upphaflega rannsóknarspurningin var: Hvaða 

möguleika hefur þroskaþjálfi til að vinna með sjálfsákvörðunarrétt íbúa þessarar búsetu og 

hvernig birtist hann?  Ekki er óalgengt að rannsóknarspurning  geti breyst meðan á 

rannsóknarvinnu stendur.  Og það gerðist í þessari rannsókn.  Endanlegar rannsóknar 

spurningar þessarar rannsóknar urðu:  

1. Hvernig upplifir þjónustunotandinn ákvörðunarétt sinn í daglegu lífi? 

2. Hvaða möguleika hefur þroskaþjálfi til að vinna með sjálfsákvörðunarrétt 

þjónustunotandans í þessu þjónustutilboði og hvernig birtist hann? 

3. Hvernig sér þjónustuveitandinn til þess? 

Í þessum kafla verður fjallað um aðferðina sem notuð var í rannsókninni.  Markmið 

hennar, þátttakendur, rannsóknarspurninguna og siðferðileg álitamál. 

 

3.1 Framkvæmd rannsóknar 

Eigindlegar rannsóknir eru túlkandi og sveigjanlegar.  Þær beinast að daglegri reynslu 

fólks.  Rannsakandinn notar lýsandi gögn sem hefur verið safnað eftir kerfisbundnum 

aðferðum.  Til dæmis taka viðtöl, afrita þau og samhliða að greina þau í þemu og að lokum 

eru dregnar af þeim niðurstöður eins og hér var gert  Megin tilgangurinn er að fá 

viðmælendurna til að segja opið frá reynslu sinni, þó að rannsakandinn komi með 

ákveðnar spurningar og stýri þar með samtalinu.  Þegar skoða á lífshlaup og möguleika 

fámennra hópa eða einstklinga, eða eins og að skoða hvernig þroskahamlaður einstaklingur 

upplifir sjálfsákvörðunarrétt sinn í daglegu lífi er gott að nota aðferð eigindlegrar 

rannsóknarhefðar (Guðrún Stefánsdóttir, 2008).  Hér mun ég fjalla um framkvæmd 

rannsóknarinnar.  Fyrst segi ég frá þátttakendum, síðan gagnaöflun og greiningu og að 

síðustu kem ég inn á siðferðleg álitamál.  

 



3.1.1 Þátttakendur 

Í rannsókninni voru tekin viðtöl við sex einstaklinga, tveir þeirra eru notendur 

þjónustunnar, tveir starfsmenn í þjónustuúrræðinu sjálfu og tveir frá þjónustuveitanda.  Til 

þess að gæta fyllsta trúnaðar koma rétt nöfn þátttakenda ekki fram.  Hins vegar má geta 

þess að einn af viðmælendum mínum, vildi koma fram undir réttu nafni, það verður hins 

vegar ekki gert.  Ég ákvað í upphafi að þannig skyldi það vera til að gæta trúnaðar.  Hér á 

eftir er viðmælendum mínum líst stuttlega: 

Sveinn Sigurðarson er glaðlegur maður á 38. aldursári.  Hann hefur sterkar skoðanir á því 

hvernig þjónustan á að vera.  Sveinn býr í íbúðarkjarna ásamt öðrum aðila, bjó áður á 

sambýli.  Hann vinnur á vernduðum vinnustað. 

Margrét Sveinsdóttir er á 29. aldursári.  Hún hefur ekki ákveðnar skoðanir hvað varðar líf 

sitt og þá þjónustu sem veitt er.  Margrét flyst í íbúðarkjarnann úr foreldrahúsum.  Hún 

vinnur á vernduðum vinnustað. 

Svandís Sigurðardóttir er menntuð og útskrifuð sem þroskaþjálfi árið 2000 og er með 

einingar í fötlunarfæði.  Hún gegnir stöðu yfirþroskaþjálfa.   

Bára Björnsdóttir er menntaður og útskrifuð sem þroskaþjálfi árið 1992.  Hún gegnir 

stöðu forstöðuþroskaþjálfa. 

Halla Svansdóttir og Linda Guðmundsdóttir eru báðar menntaðar sem þroskaþjálfar og 

koma fram fyrir hönd þjónustuveitandans. 

3.1.2 Gagnaöflun og greining 

Gagnaöflun var unnin á tveimur tímabilum, að vetri og í byrjun sumars 2008.  Í 

vettvangsheimsóknum mínum tók ég viðtöl við þátttakendur þessarar rannsóknar.  Ég hitti 

viðmælendur mína í eitt skipti, utan einn aðila sem ég hitti 2svar, í seinna skiptið til að fara 

yfir samtalið og athuga hvort ég hefði náð öllu og hvort viðkomandi væri sáttur eða hvort 

hann vildi bæta einhverju við.  Hann samþykkti efnið sem komið var og vildi engu breyta.  

Viðtölin voru tekin upp á segulband og afrituð orðrétt. Samtals töldu gögnin rúmlega 150 

blaðsíður.  Ég leitaðist við að aðstæður og umhverfi væru með þeim hætti að 



viðmælendum mínum myndi líða sem best jafnframt að þeir gætu ákveðið hvar viðtalið 

færi fram.  Viðmælendur mína hitti ég á eftirfarandi stöðum: þjónustunotendur hitti ég á 

þeirra eigin heimilum, annan þroskaþjálfann hitti ég í starfsmannaaðstöðu búsetunnar en 

hinn á hans eigin heimili, að hans ósk.  Tvo þroskaþjálfa, starfsmenn þjónustuaðilans, hitti 

ég á skrifstofu þeirra.  Viðstaddir í því viðtali voru tveir þroskaþjálfanemar í 

vettvangsnámi, 3ja árs.  Eftir að hafa afritað gögnin greindi ég þau eftir eigindlegri 

aðferðafræði og setti upp í ákveðin þemu til að vinna út frá og dró mínar ályktanir út frá 

þeim.   

3.1.3 Siðferðileg álitamál 

Siðferðilegi þáttur eigindlegra rannsókna er mjög mikilvægur í sambandi við 

trúverðugleika og þagnarskyldu (Esterberg, 2002).Nauðsynlegt er að gæta vel að 

þagnarskyldu og að ekki sé hægt að rekja svörin. Góð tengsl rannsakanda og þátttakanda 

eru lykilatriði í eigindlegum rannsóknum. Rannsakandinn þarf nauðsynlega að tileinka sér 

samskiptahæfni sem styrkir tengsl og því að borin sé virðing fyrir viðmælandanum.  

Rannsakandinn getur þurft að að spyrja meira en gengur og gerist í viðtölum og fylgja 

spurningunum betur eftir  (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003; Esterberg, 2002; Guðrún 

V.Stefánsdóttir, 2008). Mikilvægt að að huga að því hver hagnast á henni og hvort hún 

verður framlag til að efla umræðu og fá ný sjónarhorn sem geta breytt þjónustu 

uppbyggingunni (Erna Einarsdóttir, 2008; Esterberg K.G., 2002).  Virðing var höfð að 

leiðarljósi í þessari rannsókn.  Þar sem ég á langan starfsferil að baki tók ég þá ákvörðun 

að skoða heimili þroskahamlaðs fólks þar sem ég þekkti ekki til.  Þetta er gert til að tryggja 

trúverðugleika rannsóknarinnar (Esterberg, K.G. 2002).  Hvað varðar þessa rannsókn, 

gætti ég þess í hvívetna að vanda til þessara þátta (Lög um persónuvernd, 2000). 

 

 

 

 

  



4. Niðurstöður 

Helstu niðurstöður úr rannsókninnni eru kynntar í þessum kafla en hann skiptist í þrennt.  Í 

fyrsta lagi skýri ég sjónarhorn þjónustunotenda, í öðru lagi sjónarhorn fagmanna á 

heimilinu sjálfu og í þriðja lagi sjónarhorn þjónustuveitanda.  Eins og ég hef kynnt áður þá 

eru viðtölin tekin við þrjá mismunandi hópa.  Í hverjum kafla koma fram þemu, fengin úr 

greiningu gagnanna.  Þau helstu eru: búseta, atvinna/fjármál, sjálfsákvörðunar 

réttur/valdefling, félagsleg þátttaka/tengsl.  Heldur fleiri þemu komu fram hjá 

þjónustuveitandanum.  Viðtölin við þjónustunotendur fóru fram á heimilum þeirra.  

Viðtölin við þroskaþjálfana: fóru fram á heimili eins þeirra, í starfsmannarými 

þjónustunnar og á skrifstofu þjónustuveitandans. 

 

4.1 Sjónarhorn þjónustunotenda 

Rætt var við þjónustunotendurna Svein og Margréti en þau búa í þjónustukjarnanum á 
Grundargötu. 

4.1.1 Búseta 

Þegar þjónustunotendurnir eru spurðir út í það hver hafi ráðið því að þeir flyttu í þessar 

íbúðir koma fram mismunandi skýringar.  Sveinn segist sjálfur hafa sótt um að flytja í 

þennan íbúðakjarna.  Hann flytur af sambýli. Þegar hann er spurður út í hvort 

fyrirkomulagið sé betra svarar hann: 

Hérna er þetta sko miklu betra, það er bara æðislegt. 

Sömu spurningu svarar Margrét á eftirfarandi hátt: 

 Það var félagsráðgjafinn sem gerði það. 

Hún segist jafnframt vera leið yfir því. Og þegar hún er spurð hvernig, segir hún: 

 Af því að ég vil nefnilega bara búa ein, ég er bara ósátt með að búa hér. 



Margrét segir hins vegar að hún hafi sæst á að flytja í íbúðina sína eftir að hafa beðið í 13 

ár eftir að geta flutt.  Hún deilir sameiginlegu rými með annarri konu:  Hún er að flytja í 

nýtt húsnæði og mun búa ein í íbúð.  Hún segir móður sína hafa sótt um fyrir sig. 

Eins og sjá má eru svör þjónutunotendanna ólík.  Ætla má af þessu að þegar 

þjónustunotandinn velur búsetuformið sjálfur sé hann ánægðari. 

4.1.2 Atvinna/fjármál 

Sveinn er spurður um atvinnumál sín.  Hann segist vinna á vernduðum vinnustað og segir 

síðan: 

Ég get sagt þér að við vorum að gera kjarasamninga þá sko á vegum Eflingar.  Og 

svo líka launin og líka læknaréttindin, sumarbústaðaréttindin, sumarfrísréttindin og 

öllum þessu. 

Þegar Margrét er spurð hvar hún vinni og hvort hún hafi sótt um hana sjálf.  Svarar hún: 

 Ég vinn í Stefni og mamma sótti um hana. 

Henni líkar vel að vinna þar og vinnur hálfan daginn.  Bæði fá þau laun inn á 

bankareikning sinn og er hann í umsjón forstöðuþroskaþjálfa.  Þegar Sveinn er spurður um 

peningamálin, hvernig þeim sé háttað, svarar hann: 

Forstöðukonan er umboðsmaður okkar.  Þau sjá um að geyma peningana í 

öryggisskáp. 

Hann segist kaupa mat og svo noti hann peningana til að leigja DVD diska, fara í bíó, 

leikhús eða út að skemmta sér.  Margrét segist ánægð með launin sín og tilhögun 

peningamála.  Hún segir jafnframt: 

 Ég er með debetkort. 

Hér kemur fram ánægja hjá Sveini með þau réttindi sem hann hefur öðlast með nýjum 

samningum á vinnustað.  Hjá báðum kemur fram ánægja með tilhögun peningamála hjá 

þjónustuveitanda. 



4.1.3 Sjálfsákvörðunarréttur 

Sveinn segir frá þjónustusamningi sem gerður var við sig þegar hann flutti inn og að hann 

hafi sjálfur beðið um ákveðna þjónustu.  Í framhaldi af því kemur í ljós að hann er ekki 

hrifinn af því þegar starfsfólkið virðir ekki yfirráðarétt hans á íbúðinni.  Hann bendir á að 

sumir banki ekki, en vaði óboðnir inn og fari að skipta sér af.  Hann segir: 

 Sú reglan er í þessu að banka, banka og fá svo leyfi til að koma inn. 

Sjálfsákvörðunarrétturinn er brotinn að mati Sveins með þessari framkomu.  Honum finnst 

það líka í eftirfarandi dæmi, er hann segir: 

 Það kom fyrir stuttu síðan að það má ekki kíkja í pokann minn, þegar ég er að kaupa 

eitthvað. 

Einnig segir hann að starfsfólk vilji stjórna í athöfnum daglegs lífs eins og til dæmis 

hversu oft hann raki sig.  Ekki er áhugi fyrir hendi að ráða sjálfur til sín starfsfólk, en hann 

telur sig gera það seinna í eigin íbúð.   

 Jú jú ekki í sambýli eða svoleiðis.  

Sveinn hefur ekki farið á námskeið varðandi sjálfsákvörðunarréttinn, honum finnst hann 

viti hvaða rétt hann á, en segir: 

 Mér finnst samt mjög forvitnilegt og spennandi að fara. 

Sveinn segir frá því að hann hafi skrifað undir samninga og að haldnir hafi verið nokkrir 

samningafundir á svæði þar sem starfsmenn hafa aðsetur, enda fleiri íbúar sem hafi verið 

að skrifa undir og fá afhenta lykla.  Þegar Margrét er spurð hvort hún hafi farið á námskeið 

varðandi sjálfsákvörðunarréttinn, svarar hún:  

Jú ég fór á leiðtoga námskeið og ég hresstist við það. Svo hef ég líka farið á 

skyndihjálpar námskeið í vinnumnni. 

Það kemur fram að Margrét hefur ekki óskað eftir þjónustu eða eins og hún segir sjálf: 

 Nei það kemur bara, þetta er bara allt saman á planinu. 



Hún segir móður sína panta fyrir sig klippingu.  Margrét segist ekki vera með þegar verið 

er að vinna í heimabankanum hennar.  Forstöðukonan gerir það, segir hún. 

Sveinn virðist nokkuð viss um sjálfsákvörðunarrétt sinn þrátt fyrir að hafa ekki farið á 

námskeið þar um.  Margrét virðist hins vegar ekki eins viss um sjálfsákvörðunarréttinn og 

svo virðist að hún taki ekki margar sjálfstæðar ákvarðanir. 

4.1.4 Félagsleg þátttaka/tengsl 

Það kemur fram hjá báðum viðmælendum mínum að þeir umgangast aðra 

þjónustunotendur í þessum íbúðakjarna, þótt það sé mismikið.  Það er þá í sameiginlegum 

grillveislum og ef til vill í leikhúsferðum eða álíka viðburðum.  Annars eru þau með sínum 

vinum og vandamönnum.  Skipulag kjarnans gerir ráð fyrir starfsmanni sem er sérstakur 

aðstoðarmaður fyrir hvern þjónustunotanda.  Hann er kallaður tengill í daglegu tali og er 

skipaður af forstöðuþroskaþjálfa.  Sveinn fer mikið með fjölskyldu sinni og konu. Hann 

segir frá því að þegar hann fer í Borgarleikhúsið, þurfi hann ekki að borga:  

Því hún Guðrún er svo mikil vinkona okkar.  Og sko hin konan hún gaf okkur alltaf 

boðsmiða.   

Þegar Sveinn er spurður hvort hann hafi farið með Ferðafélögum h.f. og hvernig ferðir það 

séu, svarar hann: 

 Það var alveg meiri háttar ferðir. 

Einnig þegar hann er spurður að því hvort hann geti hugsað sér að fara aftur með þeim 

svarar hann.  

Já að sjálfsögðu og líka sko hef ég farið út með tenglinum.  Ég hef farið i helgarferð 

til London að sjá söngleikinn Mamma mia og líka í sólarferð til Fuerteventura.   

Margrét fer hins vegar mikið með sinni fjölskyldu í bústað og tekur þátt í tilboðum, sem 

eru skipulögð fyrir fólk með þroskahömlun og einnig fer hún með vinnufélögum.  Þegar 

hún er spurð hvort hún hafi farið erlendis svarar hún: 



Ég er búin að fara til Lettlands, Þýskalands, tvisvar til Færeyja og svo þarna til 

Danmerkur, með sönghópnum. 

Hún segist ekki hafa séð tilboð frá Ferðafélögum h.f. 

Eins og hér kemur fram virðist félagsleg þátttaka vera með ágætum. Báðir viðmælendur 

mínir taka þátt í almennum menningarviðburðum jafnhliða þeim tilboðum sem skipulögð 

eru fyrir fólk með þroskahömlum.  Svo virðist sem þau séu sátt með sín félagslegu tengsl. 

4.2 Sjónarhorn fagfólks 

Tekin voru viðtöl við þroskaþjálfana Báru og Svandísi, sem vinna í íbúðarkjarnanum á 

Grundargötu.  Eins og hjá þjónustunotendum voru viðtölin við þroskaþjálfana greind í 

þemu og verða helstu niðurstöður þeirra kynntar í þessum kafla. 

4.2.1 Búseta 

Spurt var hvaða möguleika þroskaþjálfar íbúðakjarnans hefðu til að vinna með 

sjálfsákvörðunarréttinn og hvernig hann birtist.  Bára segir: 

Nú þau eru öll mjög meðvituð um rétt sinn, þó svo að það sé kannski erfiðara með 

skyldurnar. 

Í þjónustusamningunum eru teknir inn þættir sem snúa að daglegu lífi eins og hreinlæti, 

innkaupum, bæði hvað varðar mat og annað sem þarf til heimilis- og einkanota.  Hér eru 

gerðir samningar hvað varða vörslu peninga og stuðningur við notkun þeirra.  Allt á 

einstaklingsplani og eftir þörfum og getu hvers og eins þjónustunotanda.  Um þetta segir 

Bára: 

En þetta er oft svolítill línudans, líka vegna þess að en auðvitað vill maður að þau taki 

ákvarðanir um allt varðandi eigið líf, en auðvitað þarf stundum að leiðbeina þeim án 

einhverrar forræðishyggju. 

Það kemur líka fram að þau búi alveg sér og sum þurfi aðstoð við fjármál, þrif, innkaup, 

fatnað og hreinlæti.  Bára segist leggja mikla áherslu á að þjónustunotendur rækti 

fjölskyldu- og vinatengsl.  Hún leggur einnig mikla áherslu á að þetta sé ekki sambýli, því 



að þetta sé íbúðakjarni.  Þannig sé hægt að bjóða upp á sér samninga á öllum sviðum.  Því 

til stuðnings bætir hún við: 

Ein sem fær þjónustu hjá okkur á kærasta.  Þau töluðu um að búa saman en hún gæti 

ekki búið ein úti í þjóðfélaginu.  Það var ákveðið að gera þeim kleift að búa saman 

hér, en hann er samt ekki í þjónustu hér. 

Það kemur líka fram að fleiri af íbúunum hafi reynt búsetu á eigin vegum úti í þjóðfélaginu 

í eigin íbúð en komið til baka í þessa þjónustu.  Svandís segir varðandi félagsleg samskipti 

fólksins í íbúakjarnanum og úthlutun íbúðanna. 

Ég held að það hefði verið hægt að gera þetta betur í rauninni.  Ef að það hefði verið 

betur valið inn.  Ekkert endilega vinir, ekkert endilega að allir séu að fara saman í bíó 

eða eitthvað út, en allavega að þau geti fundið einhverja samkennd.  Kannski er þetta 

bara vitleysa? 

Mikil áhersla er á að matarræði sé hollt og gott.  Sum hafa farið á námskeið í matargerð.  

Það kemur fram að karlarnir kunni ekki að elda og Svandís segir:  

Þeir vilja mjög gjarnan fara út og fá sér hamborgara, pylsu eða eitthvað og vilja ekki 

fá aðstoð við að elda mat á kvöldin. 

Í þessum íbúðakjarna er lögð áhersla á einstaklingsmiðaða þjónustu og að hver 

þjónustunotandi hafi áhrif á sitt eigið líf.  Hér er reynt að efla færni hans á því sviði að 

styrkja gildisaukandi félagsleg hlutverk.  Hér er gerður þjónustusamningur við hvern og 

einn þar sem hann óskar eftir þeirri þjónustu sem hann vill fá frá starfsfólkinu.   

4.2.2 Atvinna/fjármál 

Það kom fram að allir íbúar þessa íbúðakjarna hafa vinnu ýmist á almennum vinnumarkaði 

eða á vernduðum vinnustað, ýmist hálfan eða allan daginn.  Þau fá laun inn á banka-

reikning sinn.  Það er síðan misjafnt hversu mikla getu og sjálfstæði þau hafa í sínum 

fjármálum.  Aðstoðin frá starfsmanni fer eftir því.  Til dæmis sér einn þjónustunotandinn 

alfarið um sín fjármál sjálfur.  Bára segir þau koma með innkaupalista fyrir 

matarinnkaupum og bætir við: 



Það er farið yfir það með þeim hérna og kannski áætlað hvað þau þurfa mikinn 

pening til að eiga fyrir þessu en svo fara þau bara sjálf.  

Það fer ekki starfsmaður með þeim í matarinnkaup.  Það kemur fram hjá Svandís að 

systkini Margrétar komi til dæmis fyrir jól og versli með henni. 

4.2.3 Sjálfsákvörðunarréttur 

Það kemur fram í máli Báru að í íbúðakjarnanum sé lögð mikil áhersla á 

einstaklingsmiðaða þjónustu og að hver íbúi hafi áhrif á sitt eigið líf út frá löngunum og 

þörfum, án tillits til annarra íbúa.  Svandís segir:  

það er reynt að láta fólkið ráða sínu lífi bara og deginum. 

Bára segir:   

þá er lögð áhersla á einstaklingsmiðaða þjónustu hérna og aðhver hafi áhrif á sitt 

eigið líf. Út frá löngunum og þörfum án tillits til annarra íbúa.  Við reynum sem sagt 

að, að hver íbúi fái einstaklings leiðsögn og við reynumað efla færni hans á því sviði 

sem styrkja gildisaukandi félagsleg hlutverk hans. 

Orð beggja þroskaþjálfanna benda til þess að unnið sé með sjálfsákvörðunarréttinn í anda 

hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku (sbr.Wolfensberger,1985). 

4.2.4 Félagsleg þátttaka/tengsl 

Samkvæmt Báru og Svandísi virðast félagstengsl þjónustunotendanna vera svipuð og 

almennt gerist í þjóðfélaginu.  Fram kemur að sumir eru í miklum tengslum við fjölskyldur 

sínar og fara mikið í heimsóknir til þeirra, einnig koma foreldrar líka í heimsóknir.  Sumir 

eru mjög einmana þrátt fyrir að þeir séu með svokallaðan liðsmann til að geta sinnt 

félagslegum þáttum.  Og Svandís segir frá þjónustuþega sem sé einmana en segi að hann 

þurfi  ekki liðsmann sem fái borgað fyrir að vera með sér. 

Honum finnst það svona kanski ekki vera ekta vinskapur. 

Í viðtölunum kemur fram að þjónustunotendur taka þátt í ýmsum menningarlegum 

atburðum.  báðar Sem dæmi um það nefna Bára og Svandís: íþróttir, leikhús- og 



tónleikaferðir, kvikmyndahús, ferðalög utan sem innanlands.  Einnig nefna þær Fjölmennt 

fullorðinsfræðslu fatlaðra.  

 

4.3 Sjónarhorn þjónustuveitanda 

Hér á eftir koma fram viðhorf Lindu og Höllu þroskaþjálfa frá þjónustuveitandanum sem 
rekur meðal annars íbúðakjarnann á Grundargötu. 

4.3.1 Búseta 

Linda segir:  

Viss stefna í búsetumálum er hjá okkur og er hún í samræmi við þær breytingar sem 

hafa átt sér stað síðastliðin ár.  Íbúinn hefur fengið yfirráðarétt yfir sínu svæði og 

starfsmenn veita aðeins aðstoð. 

Um þetta segir Halla: 

Í svona búsetuformi eins og á Grundargötu þar sem fólk fer mikið ferða sinna og er 

mjög sjálfsbjarga reynir mikið á að virða sjálfsákvörðunarréttinn, oft þarf að gæta 

velferðar sem stangast á við hvað fólk vill gera, en leiðin sem hægt er að fara er að 

tala við fólk og vera með leiðbeiningar og ráðgjöf. 

Áhersla er á meiri þjónustu í byrjun og síðar dregið úr henni eða eins og Halla segir: 

Svo eftir einhvern tíma hálft ár, heilt ár uppgötva þau, að það er dásamlegt að vera 

ekki með þetta lið inn í íbúðinni hjá sér. 

Ofangreind ummæli benda til að virðing fyrir sjálfsákvörðunarréttinum sé mikil frá 

starfsmönnum til þjónustunotenda og dregið úr þjónustu til þeirra um leið og hennar er 

ekki þörf lengur. 

  



4.3.2 Atvinna/fjármál 

Fram kemur í máli Höllu að  

Markmið þjónustunnar er æðri rekstraráætlun.  Við gefum okkur út fyrir hágæða- 
þjónustu en peningar skipta þar miklu máli  

Það kemur fram hjá þjónustuveitendum að mikilvægt sé að hafa vinnulagsreglur þegar 
kemur að peningamálum, engin ein regla getur gildir fyrir alla. 

Halla segir:  

Það eru gerðir eru samningar við hvern og einn þjónustunotanda og aðstandendur en 
þeir hafa valið leið um tilhögun fjármála hans.  Þetta er allt frá ráðgjöf frá bankanum 
sjálfum og til þess að forstöðuþroskaþjálfi sjái alfarið um fjármál þjónustunotandans.  

Atvinnuskrifstofa þjónustuveitanda leitar vinnutækifæra. Þetta kemur fram í máli Lindu. 

Þjónustuþegum er boðið upp á þá nýbreytni samhliða nýjum samningum sem gerðir voru 

við Eflingu að þeir fá laun sín frá þjónustuveitendum, þó enn séu til þeir vinnuveitendur 

sem heldur velja kerfi Tryggingastofnunar ríkisins um öryrkjavinnu  Linda leggur áherslu 

á að:stuðningur komi frá vinnustaðnum sjálfum sem er aðferðafræði frábrugðin því sem er 

í kerfinu Atvinna með stuðningi.  Einnig segir hún: 

Það hentar kannski ekki öllum að vera úti á almennum vinnumarkaði allan daginn og 

þá geta þau unnið hálfan daginn á vernduðum vinnustað og hinn hlutann úti á 

almennum vinnumarkaði. 

Hvað varðar starfsfólk í búsetuþjónustunni þá segir Linda: 

Við leggjum áherslu á að fá fagfólk.  Það er gríðarlega mikilvægt að hafa góða 

fagmenn.  Ég myndi vilja sjá fleiri hafa áhuga á búsetunni. 

Halla bætir við:  

þroskaþjálfinn er svo mikilvægur sem góð fyrirmynd og að taka þátt í þessum 

umræðum um sjálfræði og velferð og koma með þessi þroskaþjálfa viðhorf og 

virðinguna. 

Samkvæmt þessu virðist þjónustuveitandinn vinna markvisst að því að virkja að sjálfs- 

ákvörðunaréttur þjónustunotandans sé virtur þegar kemur að peningamálum.   



 

4.3.3 Sjálfsákvörðunarréttur 

Það kom fram í máli Lindu að þjónustuskrifstofa leggur mikla áherslu á sjálfsákvörðun- 

arrétt og virðingu.  Hún segir: 

Við erum með markmið og og vinnum eftir vissri hugmyndafræði og höfum búið okkur 

til viss leiðarljós og stefnur. 

Einnig. 

að áherslan í dag sé að koma til móts við óskir og þarfir þjónustunotandans virða rétt 

hans og og sjálfræði. 

Báðir fulltrúar þjónustuveitanda leggja áherslu á mikilvægi þjónustusamninga sem gerðir 

eru við hvern þjónustunotanda. 

Halla segir: 

Hlutverk þjónustusamnings er tvíþætt.  Í fyrsta lagi að fólk geti sagt hvaða þjónustu 

það vill fá.  Í öðru lagi er það fyrir starfsfólk svo það viti hvaða þjónustu það á að 

veita. 

Töluverð umræða hefur verið hjá þjónustuveitendum um sjálfsákvörðunarréttinn og þá 

sem tjá sig minna og Linda segir: 

Við fórum að velta því fyrir okkur með fjölfötlun og sjálfsákvörðunarrétt.  Erum við 

alltaf að stjórna fólki og hvaða val hefur fólkið um þá þjónustu sem það fær.  Mér 

finnst gríðarlega mikilvægt að fólk geti valið, að það hafi val milli einhverra hluta. 

Halla segir: 

Og líka ef þú vilt ekki taka þátt í samfélaginu og vilt bara vera heima hjá þér, að þá sé 

heimilið þannig að þú njótir gæða og eins og það að hafa áhrif á eigið líf. 

Halla segir að lífsgæði sé torrætt hugtak og bætir við:  



Það ætti að vera samasem merki á milli þess og gæða þjónustunnar, til að hafa áhrif á 

eigið líf og skipuleggja það.  Sjálfsákvörðunarréttur, valmöguleikar séu virtir, líka til 

að vera öðruvísi, í því felast valdefling, virðing.  

Það kemur fram hjá Lindu að verkefnið Breyttur lífsstíll er dæmi um lífsgæði fyrir hóp 

fólks sem tók þátt í því.    

Halla segir: 

Lífsgæðin eru jafn misjöfn og við erum mörg eða þannig ætti það að vera.  Hver 

þjónustunotandi ætti að geta verið hann sjálfur og þurfa þannig alls ekki að hlýta 

einhverri stefnu í peningamálum. Sem lítur frekar að steinsteypu frekar en ákveðnum 

einstaklingi.  Og telst til eðlilegs lífs.  

Svo virðist sem viðhorf þjónustuveitandans til að virða rétt fólks með þroskahömlun sé 

jákvætt og umræðan um aðferðir til þess sé virk.   

4.3.4 Fræðsla  

Í máli Lindu kemur fram:  

að fræðsla til starfsfólksins miðast út frá þeim gildum, að einstaklingurinn er í 

forgrunni.  Haldin eru námskeið fyrir nýtt starfsfólk, einnig eitt stórt námskeið fyrir 

alla og eru þá þjónustunotendur með á því.   

Hún tekur líka fram: 

Að allir þeir sem vinna hjá þjónustuveitandanum fari í starfsmannaviðtöl.  Þar koma 

fram óskir og ábendingar um fræðslu sem reynt er að verða við. 

Það kemur einnig fram að starfsfélaga handleiðsla er í gangi og er verið að vinna að því að 

hún komist á hjá öllum starfsmönnum.   

 

 

 



Linda segir: 

Við erum að fara af stað með gæðaeftirlit á þjónustuna. Til þess kemur 

utanaðkomandi aðili sem ekki hefur hagsmuna að gæta.  

Túlka má af ofangreindum tilvitnunum að haldið sé vel utan um fræðslu til allra, þar sem 

áherslan er á mannréttindi. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



5. Samantekt og lærdómar 

Í þessari rannsókn benda niðurstöður til að í Grundargötu sé unnið í anda 

hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku (Wolfwnsberger 1985; Nirje 

1971). Þar hafa verið gerðir þjónustusamningar við hvern og einn íbúa og er unnið eftir 

þeim.  Þannig að leitast er við að þjónustunotendur fái ráðið sem mestu um sitt daglega líf.  

Þjónustunotendur virðast þó ekki allir meðvitaðir um sjálfsákvörðunarrétt sinn og eins 

upplifa þeir að honum sé ekki ávalt fylgt eftir.  Hér á eftir verða dregnar saman helstu 

niðurstöður og lærdómar rannsóknarinnar. 

5.1 Hvernig upplifa þjónustunotendur sjálfsákvörðunarréttinn? 

Þegar niðurstöður úr viðtölum við þjónustunotendur eru skoðaðar, kemur í ljós að þeir hafa  

mismikla vitneskju  um sjálfsákvörunarréttinn.  Þrátt fyrir að annar þjónustunotandinn hafi 

farið á námskeið í Fjölmennt um sjálfsákvörðunarrétt, virðist hinn, sem hefur ekki farið á 

slíkt námskeið hafa meiri vitneskju um þann rétt sem hann á.  Í máli Sveins kemur fram að 

hann hefur sjálfur sótt um búsetu í þessum kjarna á meðan Margrét segist ekki hafa sótt um 

sjálf og að hún sé ósátt við að búa á þessum stað.  Þarna hafa hvorki lög né reglugerð 

tryggt rétt beggja þessara einstaklinga (Lög um málefni fatlaðra,1992 og reglugerð um 

búsetumál fatlaðra 2002).  Hjá Sveini kemur fram að sjálfsákvörðunarrétturinn er ekki 

virtur af hluta starfsmanna, hvað varðar að banka til dæmis áður en komið er inn á heimili 

hans.  Einnig hvað varðar forvitni starfsmanns er hann kíkir í innkaupapoka Sveins eftir 

búðarferð.   

Hvað varðar reglur um vörslu og úthlutun á peningum þeirra, eru bæði Sveinn og Margrét 

sátt við fyrirkomulag á þeim málum (Lögræðislög 1997).  Þau vinna bæði á vernduðum 

vinnustað og fá greidd laun inn á launareikninga í sínum bönkum.   Segja má að slíkt sé í 

samræmi við hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþáttöku (sbr. Nirje 1971).  Bæði 

Margrét og Sveinn taka þátt í menningarlífi og tómstundum.  Margrét notar oftar sérúrræði 

fyrir fatlaða, en Sveinn nýtir sér í meira magni menningarviðburði líðandi stundar í hinum 

almennu tilboðum, ásamt vernduðum tilboðum. 



Í máli Sveins kemur fram mikil ánægja með kjarasamninga við stéttarfélagið Eflingu.  Það 

má túlka á þann veg að þessir samningar hafi haft valdeflandi áhrif fyrir Svein en eins og 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006 lýsir valdeflingu hefur sjálfstæði til dæmis í peninga-

málummikil áhrif þar á. 

5.2 Hvernig telja starfsmenn að þeir stuðli að auknum sjálfsákvörðunarrétti? 

Margt bendir til að starfsfólk í viðkomandi íbúðakjarna virði sjálfsákvörðunarrétt fólks 

með þroskahömlun og að unnið sé með það að markmiði (Wolfensberger, 1985)  

Starfsmenn vilja gera sitt besta, en í viðtölunum má greina óöryggi með vinnulagið, hvar 

mörkin eigi að liggja milli sjálfsákvörðunarréttarins annars vegar og forræðishyggju hins 

vegar.  Þarna mætast margir pólar: fólkið sjálft, foreldrar, starfsmenn og almennings 

álit/umhverfi (Wolfensberger 1985).  Ætla mætti út frá þessu að styrking til starfsmanna 

þyrfti að verða meiri meðal annars í formi fræðslu og stuðnings. 

Starfsmenn telja sig gæta vel að þjónustunotendum og velferð þeirra með því að virða 

sjálfsákvörðunaréttinn og styðja þá til sjálfstæðra ákvarðanataka. 

5.3 Sjónarhorn þjónustuveitanda 

Út frá viðtölum við fulltrúa þjónustuveitenda bendir margt til þess að í íbúðarkjarnanum á 

Grundargötu sé unnið gott starf.  Unnið er af fagmennsku út frá hugmyndafræðinni og 

settar hafa verið stefnur og haft að leiðarljósi réttur og sjálfræði hvers einstaklings og 

virðing fyrir honum (Wolfensberger 1985; Nirje, 1971). Viðhorfið virðist vera í samræmi 

við breytingar á síðustu áratugum, það er á þá leið að óskir og þarfir einstaklingsins eru í 

forgrunni.  Margt bendir til að fræðsla til starfsfólksins miðist út frá þessum gildum.  

Ákveðnar kröfur sem haldast í hendur við fræðslu og leiðarljós sem sett hafa verið til að 

unnið sé af sem mestum faglegheitum, sem er að einstaklingurinn fái að taka ákvörðun um 

eigið líf (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003). 

Í viðtölunum kemur fram að leiðbeiningar og ráðgjöf eru áberandi bæði fyrir starfsmenn 

og þjónustunotendur og lögð er áhersla á þjónustusamninginn í því samhengi, svo komist 

verði hjá forræðishyggju.  Þjónustuveitandinn gefur sig út fyrir einstaklingsmiðaða 

þjónustu, en peningar hafa áhrif þar á.  Þjónustusamningur er gerður við hvern og einn 



þjónustunotanda og unnið eftir þeim.  Hugað hefur verið að aðferðum til að efla 

sjálfsákvörðunarrétt þeirra sem tjá sig minna.  

Greina má örlítið ósamræmi í viðtölum starfsmanna þjónustunnar annars vegar og 

þjónustuveitenda hins vegar varðandi sjálfsákvörðunarréttin.  Í viðtölunum við starfsmenn 

koma fram efasemdir og óöryggi um hvernig vinna skuli að honum á meðan 

þjónustuveitendur virðast ekki hafa efasemdir um að unnið sé markvisst og af öryggi að 

sjálfsákvörðunarréttinum. 

Það kemur fram að lögð er áhersla að hafa fagfólk í starfi.  Yfirmenn líta með gleði til 

stefnu félags- og heilbrigðisráðunneytis í stefnumörkun þess um að eins snemma og hægt 

er skuli stefnt að faglegri þekkingu starfsfólks og skuli hún vera á við það besta sem gerist 

í Evrópu (Félagmálarðuneyti Mótum framtíð, 2007-2016).   

Fram kom hjá fagmanni þjónustuskrifstofunnar að markmið þjónustunnar sé: „að stefnt 

skuli að hágæðaþjónustu“.  Þetta virðist vera mjög mikilvægur punktur, því hann gæti bent 

til þess að aðalhömlurnar í starfinu séu utanaðkomandi, frá „kerfinu“, og því er 

stefnumörkunin og samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks mjög 

mikilvægur og jafnframt því er réttindagæsla afar þýðingarmikil (Málefni fatlaðra, 1992; 

Sáttmáli Sameinuðuþjóðanna 2006).  Athyglivert er að þjónustunotendum jafnt sem 

starfsfólki er séð fyrir fræðslu, frá þjónustuveitanda, jafnframt því að bent er á aðra 

möguleika.  Sveigjanleiki er viðhafður hvað varðar tækifæri á að sækja fræðslu á 

vinnutíma.  Þetta á bæði við um þjónustunotendur og starfsmenn.  Öflug fræðsla er talin 

nauðsynleg með stöðugri yfirferð og starfsfólki bent á að ígrunda hlutina.  

Þjónustuveitandinn virðist stoltur af þessari fræðslustefnu og hafa mikinn metnað til að 

hafa upplýsta og faglega þenkjandi starfsmenn.  Fram kemur hjá þjónustuveitanda að 

atvinnuskrifstofa þjónustuveitanda leitar vinnutækifæra á almennum vinnumarkaði.   

5.4 Samantekt  

Samkvæmt lögum er hver sú manneskja sem ekki hefur verið sviptur sjálfræði lögráða og 

fjárráða (Brynhildur Flóvens, 2004).  Mikilvægt er að hafa vinnulagsreglur þegar kemur að 

peningamálum þjónustunotenda.  Greining gagna þessarar rannsóknar bendir til þess að 



það séu gerðir samningar þess eðlis við hvern og einn í þessum íbúðakjarna og að allir 

viðmælendur séu sáttir við þá tilhögun. 

Eftir að viðtölin við þjónustunotendurna tvo hafa verið greind, má sjá muninn á 

einstaklingunum, þannig að annar þeirra hefur töluverðan meðbyr í sinni 

sjálfsákvörðunartöku á meðan hinn aðilinn hefur mikið með afskipti og ákvörðunartöku 

ættingja að gera.  Sambærilegt kemur fram í sögu Anya þegar hún talar um fjölskyldu og 

vini sem virða hana og að hún geti sjálf talað sínu máli. Þetta hefur áhrif á virðingu fyrir 

einstaklingnum og hans sjálfstæði (Souza og Ramcharan, 1997).  Margt bendir til virðingar 

fyrir sjálfsákvörðunarrétti fólks með þroskahömlun í íbúðakjarnanum í Grundargötu og að 

að unnið sé með það að markmiði (sbr.Wolfensberger, 1985).  Starfsmenn vilja gera sitt 

besta, en greina má óöryggi með vinnulagið eða hvar eigi að setja mörkin.  Hvað varðar 

sjálfsákörðunaréttinn, takmörk hans annars vegar og forræðishyggjuna hins vegar.   

Athyglivert er að þjónustunotendum jafnt sem starfsfólki er séð fyrir fræðslu, frá 

þjónustuveitendum, jafnframt sem þeir benda á aðra möguleika.  Sveigjanleiki er viðhafður 

hvað varðar tækifæri á að sækja fræðslu á vinnutíma.  Þetta á bæði við um þjónustuþega 

og starfsmanna.   

Svo virðist sem lögð sé áhersla að hafa fagfólk í starfi og yfirmenn líta með gleði til 

stefnumótunar Félagsmálaráðuneytisins.  Eins og fyrr segir hefur starfsfélagahandleiðsla 

verið viðhöfð og er verið að vinna að því að hún komist á hjá öllum starfsmönnum. 

Stefnumarkandi aðilar taki meira tillit til þess hvað fólk með fötlun hefur að segja í sínum 

málum og að fatlaðir verði sýnilegri í gerð stefnumótunar (Ramcharan, og Borland 1997). 

Þjónustunotendum er boðið upp á þá nýbreytni samhliða nýjum samningum sem gerðir 

voru við Eflingu að þeir fá laun sín frá þjónustuveitendum, þó enn séu til þeir 

vinnuveitendur sem heldur velja kerfi Tryggingastofnunar ríkisins.   

5.5 Leiðir til úrbóta  

• Auka þarf fjárveitingu til einstaklinga í stað steinsteypu.  Ekki þarf alltaf að byggja 

hús þegar veita á fólki þjónustu.  Þarna á ég við fjármagn, en næjanlegt ætti að vera að 

veita meira fé til þjónustunotandans sjálfs með þjónustuþörf hans í huga.   



• Nauðsynlegt er að fá fleiri fagmenn í búsetuþjónustuna.  Taka þarf fólk með 

þroskahömlun meira inn í vinnu varðandi þjónustutilboðin og þeirra mál almennt.  Það 

hlýtur að vera valdeflandi fyrir fólk með þroskahömlun.  Efla þarf kennslu til fólks 

með þroskahömlun um réttindi og skyldur þeirra, bæði siðferðilegar og gagnvart 

atvinnu. 

• Vinna þarf með viðhorf og gömul gildi/málfar og koma inn nýjum hugsunarhætti bæði 

hjá þjónustuveitendum, þjónustustarfsmönnum og þjónustunotendunum.  Hér á ég við 

gömul gildi og málfar sem beinast að vanmætti og ósjálfbjörg þjónustunotenda, eins 

og fyrr er getið. 

• Kynna þarf betur hin almennu tómstundatilboð sem eru úti í þjóðfélaginu fyrir 

þjónustunotendum með tilliti til aldurs. 

• Stjórnsýslan og þjónustuveitendur þurfa að finna leiðir til að færa ákvörðunarréttinn 

nær fólkinu sjálfu.  

5.6 Tillögur að frekara rannsóknarefni 

Eftir þetta rannsóknarferli hafa vaknað fjölmargar spurningar og vangaveltur sem gætu 

gefið tilefni til frekari rannsókna á ýmsum þáttum er varða líf fólks með þroskahömlun og 

þjónustu við það.  Ég birti hér í lokin nokkrar hugmyndir mínar í þeim efnum. 

• Skoða upplifun fólks með þroskahömlun á sjálfsákvörðunarrétti þeirra í daglegu lífi í 

búsetuþjónustu á Íslandi.  Leiða þátttakendur síðan saman á seinni stigum rann- 

sóknarinnar, það myndi hafa valdeflandi áhrif. 

• Skoða málfarsvenjur í málaflokknum með breytingar í huga. 

• Skoða hvers vegna fólk með þroskahömlun tekur síður þátt í almennum tóm- 

stundatilboðum. 

Það hefur verið lærdómsríkt og ánægjulegt að vinna að þessari rannsókn.  Það er, að mínu 

mati, mjög mikilvægt að rannsaka frekar sjálfsákvörðunarrétt fólks með þroskahömlun í 

öllum þjónustukerfum.  Þetta rannsóknarferli hefur beint sjónum mínum enn frekar að 

mikilvægi þess hve áríðandi er að sjónarhorn fólks með þroskahömlun sé tekið til greina 

við skipulagningu þjónustu þeim til handa. 
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