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Utdrattur

Markmidid pessarar rannsOknar var ad skoda a hvern hatt unnid veri med sjalfs-
akvordunarréttinn & heimilum f6lks med proskahomlun & hofudborgarsvedinu i
ibudarkjarna sem ¢ég nefni Grundargétu Annars vegar med pvi ad skoda malid fra
sjonarhorni ibua 4 pessum heimilum og hins vegar med sjonarhorni starfsmanna
heimilanna, hvernig peir stydja sina pjonustunotendur og hvernig peim er skapadur
grundvollur til pess fra pjonustuveitendunum. Pa var einnig skodad hvernig ferlid er fra
pjonustuveitenda til pjonustupega og hvernig moguleikarnir birtast, pad er virdingin,
valdeflingin og sjalfsakvordunarréttur einstaklingsins. [ pessari rannsokn var unnid eftir
adferd eigindlegra rannsoknahefda. Upplysinga var aflad med sex vidtolum sem tekin
voru upp 4 segulband og sidar afritud ordrétt. Vidtolin voru sidan greind og unnid ad
nidurstodum. Lardomar voru dregnir af nidurstodunum og eru kynntir i samantekt.
Helstu nidurstodur rannsdknarinnar benda til ad unnid sé markvisst ad pvi virda sjalfs-
akvordunarrétt ibtianna i daglegu lifi. Ibtarnir upplifa ad stundum sé sjalfsidkvordunar-
réttur peirra ekki virtur en pjonustuveitandi og starfsmenn telja sig vinna markvisst ad pvi

a0 virda sjalfsakvordunarrétt ibuanna.



Formali

Ritgerd pessi er unnin i vidbétarnami 4 menntavisindasvidi vid H.1. og er verkefni til BA-
gradu i proskapjalfun. Leidbeinandi minn vid pessa ritgerdarsmid var Dr. Gudrin
Valgerdur Stefansdottir. Feeri ég henni minar bestu pakkir fyrir frdbaeran studning og
upporvandi endurgjof. Einnig feri ég vidmalendum minum sex kaerar pakkir fyrir

frabeerar moéttdkur og vingjarnlegheit og gott vidmot i alla stadi

Kerar pakkir f& Unnur Helgadottir og Helgi Johannesson fyrir yfirlestur. Von min er st
a0 farid verdi 1 sterri rannsokn 4 pvi hvernig folk med fotlun upplifi

sjalfsakvordunarréttinn 1 framkvemd.
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Inngangur

Umrada sidari ara hefur mikio snuaist um sjalfsakvordunarrétt og pydingu hans fyrir folk
med proskahomlun. Mikil vidhorfsbreyting hefur att sér stad 4 pessum arum. b6 langt sé i
land enn pann dag i dag hafa att sér stad undraverdar breytingar. Sidustu ar hefur
hugmyndafradin um fullgilda samfélagspatttoku verid ad rydja sér til rims hér 4 Islandi
og er pad vel. Pad kallar & 6nnur vinnubrogd og frekari pekkingu & pessari nyju
hugmyndafredi. Forsendur pess ad ¢g valdi ad fjalla um sjalfsakvorounarrétt i pessari
ritgerd eru breytingar sem hafa ordid 4 nalgun og hugmyndafraedi i malaflokknum. Nam i
proskapjalfun hefur breyst mikid sidan ég lauk nami 4rid1978. Eg hef unnid vid hin ymsu
urredi i pjonustu vid folk med proskahdmlun allt frd pvi ad ég utskrifadist, en p6 mest inn
4 heimilum folksins. Einnig hef ég starfad vio sjalfsteeda busetu. bvi fannst mér liggja
beinast vid ad skoda hvernig sjalfsakvordunarrétturinn birtist 1 daglegu lifi folks med
proskahomlun og hvernig hann er virtur af peim sem veita pjénustuna i busetuforminu, af
pjonustuveitandanum og ennfremur hvernig f6lkid upplifir hann. Rannsoknarspurningar

pessarar rannsoknar eru:

1. Hvernig upplifir pjonustunotandinn dkvoérdunarétt sinn i daglegu lifi?
2. Hvada moguleika hefur proskabjalfi til ad vinna med sjalfsakvordunarrétt
pjonustunotandans i pessu pjonustutilbodi og hvernig birtist hann?

3. Hvernig sér pjonustuveitandinn til pess.

Ritgerdin skiptist i fimm meginkafla. [ fyrsta kaflanum fjalla ég um préun
hugmyndafradinnar, edlilegt lif og samfélagspatttoku og félagslegan skilning 4 fotlun. 1
O00rum kaflanum, um sjalfsteedi folks med proskahomlun. P4 er umfjéllun um
fotlunarfraedi, valdeflingu, sjalfsakvordunartoku, sjalfredi og lifsgaedi. I pridja kafla fjalla
¢g um framkvemd rannsdknar, markmid, rannsoknaradferd, patttakendur, gagnadflun og
greiningu. Ad endingu um sidferdilegar hlidar rannséknarinnar. I fjorda kafla fjalla ég um
nidurstodur, en par koma fram helstu nidurstodur ur,pemun vidtalanna. Fimmti kafli
fjallar um nidurstodur og leerdoma en par leitast ég vid ad draga saman helstu nidur stodur

ur gagnagreiningu pessarar ritgerdar og skoda hvada lerdoma ma draga af peim.



1. Proun hugmyndafraedi

begar skodud er saga folks med proskahdomlun i gegn um tidina, sjdum vid a0 margt hefur
breyst til batnadar hvad vardar vidhorf og adbuinad pessa hops folks. Hops sem hefur i
gegnum tidina purft ad pola einangrun og sleman adbunad. Fyrst og fremst hop sem bj6 &
stofnunum sem voru langt fra byggd. Folk sem fékk a sig stimpla sem 6manneskjulegt og
var likt vid skepnur, truda, sjuklinga og eilif born (Wolfensberger 1985). [ kaflanum
verdur fjallad um islensk 16g og rynt i hvernig pau varpa 1josi & hvern lagabalk fyrir sig og
endurspegla tidaranda hvers timabils fyrir sig (Islensk 16g 1936-1992). Fjallad verdur um
hin ymsu sjonarhorn sem komid hafa fram, hugmyndir sem reyna a0 skilgreina f6tlun. bar
ber hast ad lita sjonarhorn norrenna tengslaskilningsins og breskra hugmynda félagslega

likansins um f6tlun (Rannveig Traustadottir, 2003).
1.1 Leeknisfraedilegur skilningur a fotlun

Laeknisfredilegt sjonarhorn & fotlun hefur verid radandi i hinum vestraena heimi mestan
hluta 19. og 20. aldar og virdist enn vera i fullu gildi til demis pegar verid er ad greina
skerdingar hja folki med tilliti til ventanlegrar pjonustu sem vidkomandi 4 rétt .
Laeknisfredilega sjonarhornid leggur adaldherslu 4 ad greina fravik fra norminu pad er
likamlegar eda andlegar skerdingar eda hamlanir. Gjarnan er litid & skerdinguna sem
personulegan harmleik og allt kapp lagt & ad laga eda endurheefa (Rannveig Traustadottir,
2003). Vidgerdunum er pa gjarnan styrt af leknum eda 60rum sérfredingum. Litid er svo

4 ad vidkomandi sé hadur 60rum og i porf fyrir uménnun og pjalfun.

A sidustu arum hafa att sér stad miklar framfarir i erfdavisindum og hafa sumar peirra
beinst ad pvi ad greina galla eda vaentanlega skerdingu hja bornum & fosturskeidi. bPessar
rannsoknir hafa matt mikilli gagnryni ekki sist fra fotludu folki og adstandendum peirra.

2. grein stefnuskraar Landssamtakanna broskahjalpar segir medal annars:

Framfarir i lceknavisindum eiga ad studla ao beettri heilsu, aukinni velferd og amingju
allra pegna. Fosturskimun fyrir pungadar konur i leit ad fravikum vardoar manngildio
[ okkar pjodfélagi. Fosturskimun skal beitt i pjonustu lifsins en ekki i peim tilgangi ad
eyoa fostrum vegna fravika. Landssamtokin Proskahjalp telja pad ekki verkefni



heilbrigdisyfirvalda ad leita ad lagri greind i modurkvioi. bad viohorf ad samfélagio
eigi ad vera d vardbergi gegn pvi ad born med fotlun feedist, bendir til fordoma
gagnvart peim (bProskahjalp 2008).

Laeknisfradilega sjonarhornid horfir 4 vangetu einstaklingsins og grundvallast 4 pvi ad lita
a fotlun sem andstedu pess sem er, ad mati laknisfredinnar, heilbrigt og edlilegt
(Rannveig Traustadottir, 2003) og hefur leitt af sér stimplun, Gtskifun og fordoma. Lengi
framan af tuttugustu 6ldinni tidkadist ad loka fatlad folk inni & sérstofnunum undir pvi
yfirskini ad pad pyrfti ad vernda pad fyrir umheiminum og vernda umheiminn fyrir pvi.
Pessi skodun var rikjandi 4 Islandi eins og annar stadar, en um pad segir Margrét
Margeirsdottir pegar hun fjallar um 16gin um favitastofnanir fra 1967: ,Login um
favitastofnanir heyrdu undir heilbrigdis- og tryggingamalaraduneyti i samremi vid pa
vidteknu skodun hér a landi ad proskahdmlun veri sjukdomur (Margrét Margeirsdottir,

2001, bls. 119).

Rannveig Traustadéttir (2003) hefur bent 4 ad hér 4 Islandi riki hefdbundin sjonarhorn &
fotlun. bratt fyrir ad leknisfredilega likanid hafi satt gagnryni undanfarin ar pa sé hinn
leeknisfraedilegi skilningur enn radandi. Hinn félagslegi skilningur & f6tlun hafi ekki nad
hingad nema a0 litlu leyti vegna takmarkadrar pekkingar fagfolks (Rannveig Traustadottir,
2003).

1.2 Eolilegt lif og samfélagspatttaka

Um midjan aratug sidustu aldar hofst mikil umrada 1 hinum vestreena heimi um stédu og
adbunad fatlads folks. St umrada og kenningar voru i anda mannréttinda og krafha um
edlilegt lif og samfélagspatttoku. ,,Blondunarstefna og kenningar um edlilegt lif hafa sidan
verid hofo ad leidarljosi i félagsmalastefnu og uppbyggingu & pjoénustu vio fatlada i
flestum vestreenum rikjum” (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls. 62).

A sjounda aratugnum komu fram kenningar um normaliseringu sem hofou mikil ahrif 4 1if
fatlads folks. I upphafi var skilgreining 4 hugtakinu 6ljos en var mikilvaeg politisk

yfirlysing (Dora Bjarnason, 1991).



Hugtakio ,,normalisering* kom fyrst fyrir i donskum I6gum um proskaheft folk arid 1959.
Upphafsmadur pessara hugmynda var Daninn Niels E Bank Mikkelsen. Skilgreining hans
4 normaliseringu 4 pessum tima var & pessa leid ad med normaliseringu s¢ att vid ad, hinn
vangefni, fai ad lifa eins edlilegu lifi og unnt er inni & solarhringsstofnunum (Dora

Bjarnason, 1991).

f kjolfar Bank Mikkelsen fylgdu fleiri freedimenn og héldu pessum hugmyndum & lofti 4
Nordurlondum, par voru atkvedamestir Bengt Nirje og Karl Grunewald. Samkvemt
skilgreiningu Nirje fra 1969 (Margrét Margeirsdoéttir, 2001) felur normalisering pad i sér
a0 folk med proskahdmlun eigi edlilegt lifshlaup og daglegt lif, sem er eins likt

venjulegum adstedum og lifsvenjum og mogulegt er.

Arid 1979 setti senski félagsfreedingurinn Marten Soder fram skilgreiningu um
blondun/samskipan i fjorum megin pattum. Par er i fyrsta lagi tekid tillit til efnislegs
umhverfis eins og husnadis. [ 60ru lagi pdtttoku, ad fatladir séu patttakendur 4 sama hatt

og ofatladir t.d. i sameiginlegum bekkjardeildum. { pridja lagi ad félagsleg samskipan sé

jafn mikilveeg fyrir fatlada eins og adra til demis ad tilheyra hopi. [ fjorda lagi

samfélagsleg samskipan, par a4 hann vid ad fatladir séu patttakendur & vinnumarkadnum og

i framleidsluferli atvinnulifsins. Pegar hefur ordid félagsleg og samfélagsleg samskipan pa

er haegt a0 tala um arangur af blondun (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Samkvemt Margréti Margeirsdottur (2001) lagdi Nirje aherslu 4 ad ,edlilegt 1if“ pyddi
ekki a0 markmidid veri ad breyta proskaheftum i ,,venjulegt folk* heldur ad lifsskilyrdi
peirra og adstedur séu sem likastar pvi sem tiokast i pjoofélaginu. Petta 4 vid um alla
fatlada 6had pvi hvort skerdingin er mikil eda litil. Kenningar Nirje byggjast 4 atta
grundvallaratridum um ad edlilegt lif geri rad fyrir edlilegum lifshattum og ad lifshlaup
hvers einstaklings sé i samreemi vid pad sem almennt gerist. Pannig ad pad sé edlilegur
dagshrynjandi, pad er ad folk vakni og fari ad heiman i vinnu. Edlilegur vikuhrynjandi
sem felst 1 pvi a0 vid gerum mismunandi hluti & mismunandi dogum og ad folk eigi
edlilegan arshrynjanda par sem hver arstid hefur sin sérkenni. Normaliseringin felur 1 sér
moguleika 4 ad upplifa edlilegt lifshlaup, pad er bernskuna, unglingsarin, fullordinséarin og
Oldrunina. Hvert aviskeid felur i sér mismunandi parfir og breytingar i lifi hvers

einstaklings. Normaliseringin felur i sér sjalfsakvordunarrétt, sem pydir ad folk med



proskahomlun 4 ad hafa sama val og adrir og somu réttindi til ad taka dkvardanir sem
varda lif peirra. Normalisering felur i sér edlilegt kynjamunstur. Nirje talar um ad pad sé
edlilegt ad kynin umgangist hvort annad, verdi astfangin og jafnvel giftist. Normalisering
felur 1 sér edlilegar efnahagslegar adstedur. Lifeyrir og/eda laun til o6ryrkja ettu ad vera i
samremi vid laun i landinu, ekki legri en lagmarkstekjur & almennum vinnumarkadi.
Normalisering felur i sér ad bua i edlilegu umhverfi. Folk med proskahdmlun & ad bua i

htsum af edlilegri steerd og i venjulegum ibtahverfum (Nirje, 1971).

Félagsfreedingurinn  Wolf Wolfensberger hreifst af norrenu hugmyndafredinni um
normaliseringu og endurskilgreindi hana ut frd heimspekilegum og félagsvisindalegum
hefdum (Margrét Margeirsdottir, 2001). | athugunum sinum vann hann skilgreiningar a
hlutverki hins fatlada sem hinnar vanmetnu manneskju og ad mikilvaegt vari ad skilja pa
sarsaukafullu reynslu sem vanmetid folk upplifir, svo sem ad vera ,,byrdi” & samfélaginu
og fjolskyldum sinum (Wolfensberger, 1980/1985). Wolfensberger varadi vid stofnunum
par sem fatlad folk er vistad og lagdi aherslu 4 almenn pjoénustutirraedi i stad sérarreda

(Margrét Margeirsdottir, 2001).

Wolfensberger skilgreinir normaliseringu pannig ad til pess ad vanmetid folk geti 60last
jakvaed og velmetin hlutverk i samfélaginu eigi ad nota leidir sem eru jakvadar og hatt
metnar til ad proa og styrkja personulegt atferli hins vanmetna (Wolfensberger 1985). |
kenningum hans er 16gd ahersla &4 ad breyta vidhorfum og imynd badi einstaklingsins og
samfélagsins. Hann leggur dherslu & mikilvaegi personulegrar feerni og ad allir hafi
moguleika til ad lera og proskast. Hann bendir & ad ef jakvaed ferni einstaklings &
einhverju svidi sé synileg séu likurnar meiri 4 ad samfélagid poli neikvaeda eiginleika a
60rum svidum. Neikvad einkenni megi minnka og jakvada personulega ferni styrkja
med pjalfun og haefingu (Wolfensberger, 1985). Hann taldi hugtakid normalisering vera
ordid 6ljost og pvalt og pvi naudsynlegt ad gefa pvi nytt heiti ,,gildisaukandi félagslegt
hlutverk (social role valorization)” (Déra Bjarnason, 2001). Med pvi ad pjalfa og hafa
hinn fatlada aukum vid moguleika hans 1 samfélaginu til ad komast ur hinu vanmetna
hlutverki i velmetid, gildisaukandi félagslegt hlutverk (Wolfensberger, 1980/1985).
Margir urdu til ad gagnryna skilgreiningar Wolfensbergers medal annars Lars Kebbon sem

taldi ad Wolfensberger legdi of miklar kréfur 4 adlogun hins fatlada ad samfélaginu. En



samkvemt Kebbon a4 umhverfid/samfélagio ad uppfylla pau skilyrdi ad fatladir geti lifad
edlilegu lifi & eigin forsendum (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Wolfensberger og Nirje voru sammala um 6kosti altekra stofnana og ad lif ibtia peirra
veri mjog frabrugdid edlilegu lifi.  beir 10gou badir adherslu & edlilegt lif og
samfélagspatttoku fatladra. Svo virdist sem Nirje hafi @tlad hinum fatlada ad lifa i
samfélaginu 4 eigin forsendum en umhverfid @tti ad laga sig ad poérfum einstaklingsins,
hvers edlis sem fotlunin veeri. Wolfensberger var aftur & moti uppteknari af pvi ad fatladir
veru jadarhdpur eins og allir adrir vanmetnir hopar og lagdi mikla dherslu & leidir til ad
haefa hinn fatlada ad samfélaginu en jafnframt ad laga samfélagid a0 hinum fatlada.
Wolfensberger taldi ad samfélagid @tti ad nyta allar hugsanlegar leidir til ad yta undir ad
folk sem daemt hefur verid 4 jadar samfélagsins fengi eins jakvad hlutverk og imyndir og
unnt veri i samfélaginu. Einnig ad Gtryma fordomum sem hann taldi vera mestu hindrun

sem fatlad folk steedi frammi fyrir (Wolfensberger, 1980).
1.2.1 Préun i busetumalum og 4 16gum fatladra 4 Islandi

Til ad varpa ljosi a4 félagslegar adstedur folks med proskahdmlun er gott ad skoda islensk
16g en i peim kemur gloggt fram hvernig pau hafa haft dhrif & pann husakost og annan
adbunad sem @tladur var proskahomludu folki. En pjonusta vid proskahamlada hefur

tekid mid af pessum ldgum. Um félagslegan skilning verdur fjallad sidar i kaflanum.

,Fram til arsins 1936 voru engin sérstok 16g til um malefni fatlads folks hér 4 landi né
stefna motud i malefnum pess® (Brynhildur Flovenz, 2004, bls. 17). ,,A arunum 1936-1938
gengu 1 gildi fern 16g sem snertu maletni fatladra. Ldg um favitaheeli nr. 18/1936, Log um
alpyoutryggingar nr. 74/1936, Log um rikisframfersiu sjukra manna og orkumla nr.
78/1936 og Log um ofrjosemisadgerdir nr. 16/1938“ (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.
111). Fram ad peim tima hafdi porfum fatladra til framfaerslu verid ,,ad einhverju leyti
maett med fateektarloggjof allt fra pjodveldisold en i Omagabalki Gragasar voru akvadi um

framfeerslu fatekra og vanheilla” (Brynhildur Flovenz, 2004, bls. 17).

Login um favitahaeli fra 1936 marka upphaf skipulagdrar pjonustu vid fatlada hér a landi
sem leiddi til byggingu stofnana fyrir pennan hop folks. Hvatinn ad peim 16gum er talinn

hafa verid sa ad um 1930 hof Sesselja Sigmundsdottir ad reisa heimili fyrir fotlud og



munadarlaus born i So6lheimum i Grimsnesi og ahugi einstakra alpingismanna & peirri
uppbyggingastarfssemi leiddi til fyrrnefndrar lagasetningar (Margrét Margeirsdottir,
2001). Pessi 16g mida mjog ad pvi ad vernda samfélagid fyrir pvi folki sem var skilgreint
til ad lata peim, pvi par er kvedid 4 um ad stofna heeli fyrir proskaheft folk sem adgreindi
pad og utilokadi fra patttoku i samfélaginu.

Fyrsta rikisrekna stofnunin var reist arid 1944 ad Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi. Pessi
stofnun var fyrir ,,favita® eins og proskaheftir voru nefndir 4 pessum tima. Képavogshaelid
tok til starfa i desember 1952. Pbar kom fljétlega i 1j6s mikil porf fyrir sérmenntad
starfsfolk og arid 1958 hofst nam & Kopavogshalinu i medferd og gaeslu favita. bessi skoli
var nefndur Gaslusystraskoli {slands og hlutu peir sem luku ndmi starfsheitid gaeslusystir.
Engin 16g og reglugerdir nddu yfir starfsemi skoélans og var kostnadur vid hann greiddur af
Kopavogshalinu. Nafni skolans var breytt i broskapjalfaskoli Islands 4rid 1971 og vard
hann pa sjalfstaed stofnun. A sama tima var starfsheitinu gaeslusystir breytt i proskapjalfi.
Arid 1954 tok Skalatinsheimilid i Mosfellsba til starfa. Styrktarfélag vangefinna i
Reykjavik var stofnad 1958. Pad byrjadi a ad reka dagvistun fyrir born og fullordna og
sidar sambyli og vinnustofur (Margrét Margeirsdottir, 2001). Nafni félagsins var breytt i
mars 2008 i As styrktarfélag,

Arid 1967 voru ny 16g sampykkt 4 Alpingi, 16g um favitastofnanir nr. 53/1967 og féllu pa
nidur 16g um favitahaeli nr. 18/1936. 1 2. gr. nyju laganna kemur fram ad ekki purfi
lengur ad ,,safna folkinu saman‘ 4 einn stad og heimilad var ad byggja dnnur svokollud
favitahaeli, en sem utibu fra adalhaelinu i Kopavogi. I 16gunum var kvedid 4 um dagvistun
sem vidleitni til ad létta fjolskyldum 1ifid og framfaerslustyrkurinn fra gémlu logunum
breyttist i dvalarkostnad sem skipt skildi milli rikis og sveita. Einnig var komid akveedi i
pessum 16gum ad veita pvi vangefna folki sem ekki bjo 4 stofnun uppfraedslu en pad var po

had akvaedum fraedslulaga.

A pessum arum toku 6nnur heimili ad risa um landid og su vidhorfsbreyting vard ad
proskaheft folk skyldi biia sem nast heimahdgum. Vistheimilid Sélborg 4 Akureyri hof
starfssemi sina arid 1971. Fyrsta sambylid 4 Islandi var opnad a4 Akureyri 4rid 1975 og
fyrsta sambylid 1 Reykjavik hof starfsemi 4 arinu 1976.



Log um adstod vid proskahefta voru sampykkt 4 Alpingi arid 1979. bar matti greina fyrstu
merki um ahrif pess ad Islendingar @tludu ad tileinka sér vinnubogd i anda kenninga um
normaliseringu og blondun. bvi markmid peirra laga var ad tryggja proskaheftum jafnrétti
a vid adra pjoofélagspegna og skapa peim skilyrdi til ad lifa sem edlilegustu lifi i
samfélaginu. Med pessum l6gum verdur su breyting 4 ad prju raduneyti fara med malefni
proskaheftra; félags- og menntamdlardduneyti eru ni komin til skjalanna 1 stad
heilbrigdisraduneytis adur. Sett var & stofn sérstok deild innan félagsmalaraduneytisins
sem skyldi fara med malefni fatladra. Hlutverk Greiningarstodvar rikisins var skilgreint i
pessum logum. Einnig verdur til st nybreytni ad framfaerendur proskahamlads einstaklings
eiga rétt & adstod ef vidkomandi dvelur i heimahusi. Med pessum I6gum er

Framkvamdasjodur oryrkja og proskahamladra settur 4 stofn.

Log um malefni fatladra nr. 41/1983 voru sampykkt & Alpingi i mars 1983. ,,Voru petta
fyrstu almennu 16gin um malefni fatladra hér 4 landi og ennfremur var hugtakid fatladur
med 16gunum 1 fyrsta sinn skilgreint i islenskri 10ggjof, en 1 2. gr. laganna sagdi: ,,0rdid
fatladur 1 pessum logum merkir pa sem eru andlega eda likamlega hamladir” (Brynhildur

Flovenz, 2004, bls. 18).

Nugildandi 16g eru 16g um malefni fatladra nr. 59/1992. Markmid peirra er eins og segir i
1. grein: “A0 tryggja fotludum jafnrétti og samberileg lifskjor 4 vid adra pjodfélagspegna
og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi”. ,,Hér er gengid skrefi lengra en i fyrri
logum og stadfest ad fullgild patttaka s¢ upphafspunktur og inntak pjonustu sé ekki
markmid i sjalfu sér* (Vilborg Johannsdottir, 2003, bls. 218).

[ pessum 16gum er heildarsamtokum fatladra og adildarfélogum peirra tryggd ahrif &
stefhumdrkun og &kvardanir er varda malefni fatladra. Einnig er ni komin inn réttur
fatladra til allrar almennrar pjonustu rikis og sveitarfélaga og einstaklingsmidadrar
stodpjonustu sem midi ad pvi ad fotludum sé gert kleift ad lifa og starfa i edlilegu
samfélagi vi0 adra. Veitendur pjonustunnar hafa pa abyrgd ad tryggja pjonustunotendum
jafnrétti og edlilegt lif. Sérstok akveedi fjalla um ad pad eigi ad skapa skilyrdi til sjalfsteds
lifs uti i samfélaginu. Pessi 16g eru pvi fyrst og fremst pjonustuldg en ekki stofnanalog i

anda fyrri laga i malaflokknum (Vilborg Johannsdottir, 2003).



[ 16gunum er kvedid 4 um ad buseta fatladra skuli vera i ibudabyggd og sveitarfélogum
gert skylt ad veita fotludum lidveislu til ad koma 1 veg fyrir vistun & stofnunum. Einnig
skal veita fotludum adstod vid atvinnuleit og til ad sinna stérfum a almennum
vinnumarkadi. Med pessum 16gum er komid 4 mikilvegum réttindum fotludum til handa i
pvi skyni ad standa vord um hagsmuni peirra og réttindi. Svadisradi er gert skylt ad skipa
trinadarmann fatladra a4 hverju svadi. Petta er nymali, 40ur hafdi réttindagaeslu fatladra
ekki verid gefid mikid plass i 16gum. Einu er verulega afatt i pessum l6gum en pad er
eftirlit med starfsemi pjonustustofnananna. bvi eingéngu er kvedid 4 um rekstrarlegt eftirlit
en erfitt er a0 koma auga a4 hver 4 ad hafa eftirlit med faglegu starfi eda ad meta geedi
pjonustunnar (Vilborg Johannsdottir, 2003). Ny reglugerd i busetumalum fatladra tok
gildi 1. jantiar 2003. Par segir i 1. grein ad fatladir skuli eiga kost 4 ad bua pannig ad sem
best henti hverjum og einum midad vid oskir hins fatlada, adsteedur og porf 4 pjonustu. |
8. grein segir: ,,pjonusta vid fatlada skal avalt veitt med peim hatti ad hun efli sjalfstedi
peirra og ferni. 1 10. grein segir m.a.: ,,umsokn er pvi adeins gild ad hun komi fra hinum

fatlada eda forradamanni hans* (Stjornartidindi, 11.07.2008).

Eins og fram kemur i 67. og 71. gr. stjornarskrarinnar ma ekki skerda frelsi manna nema
med heimild i 16gum. Mikilvegustu 16gin er varda frelsisskerdingu manna eru
l6graedislog. Samkvaemt 1. gr. peirra verda menn 16grada 18 ara. I 16graedi felst sjalfradi

og fjarredi (Brynhildur Flowens, 2004, bls. 209).

Adstedur fatladra hafa breyst eins og fram kemur hér ad framan med breyttum 16gum og
reglugerdum sem mida ad hinni nyju hugmyndafraedi. Paer breytingar sem helstar hafa
ordid eru i formi flutninga fra storum stofnunum i minni einingar. Enn vantar & ad réttur
hins proskahamlada til fullra réttinda og samberilegra adsteedna i samfélaginu 4 vid adra

sé nad.
1.3 Félagslegur skilningur a fotlun

Félagslegur skilningur 4 f6tlun er adal einkenni hinnar nyju freedigreinar sem nefnist
fotlunarfraedi. I peirri frjou umraedu sem farid hefur fram 4 hinu nyja freedasvidi sem

fotlunarfraedin er hafa komid fram ny sjonarhorn & fotlun. Pratt fyrir mismunandi aherslur



kemur fram mikil gagnryni 4 hinn laeknisfraedilega skilning 4 fotlun. I pessum kafla verdur

fjallad um breska félagsega likanid og norrena tengslaskilninginn.
1.3.1 Fotlunarfraedi

Meginmarkmid peirra sem tengja sig vid fotlunarfraedi er fra upphafi ad bata lif og
adstedur fatlads folks, studla ad fullri samfélagspatttoku og koma 1 veg fyrir ad folk sé
utilokad fra venjulegu lifi eins og gert var til demis med ad loka folk inni a
solarhringsstofnunum. Margir fotlunarfreedingar hafa lagt dherslu 4 ad rannsoknirnar séu
ekki bara um fatlad folk heldur ekki sidur fyrir fatlad folk og samtok pess (Gudrun V.
Stefansdottir, 2008, bls. 3).

Fotlunarfradi er ein af yngstu freedigreinum i hinu alpjodlega fredasamfélagi. Hin 4 sér
politiskar og fraedilegar raetur og freedimenn innan hennar koma Gr ymsum greinum po
helst ar félags- og hugvisindagreinum. Politiskar raetur fotlunarfreedinnar eru medal annars
fra réttindabarattu fatlads folks og ymissa minnihlutahdpa fyrir borgaralegum réttindum &
sjounda og attunda aratugnum. Fradilegar retur eru sprottnar ut fra radandi skilningi &
fotlun par sem laknisfredilegar skilgreiningar med aherslu a skerdingu hafa verid mest

aberandi 1 umfj6lluninni i gegnum tidina(Rannveig Traustadottir, 2003).

Fotlunarfraedi snyr ad samfélagshdpum sem hafa bliid vid ymiskonar mismunun svo sem
adgreiningu, valdaleysi eda utskafun. Pad ad gera fatlad folk synilegra i samfélaginu er
eitt af hofudmarkmidum fotlunarfreedanna (Rannveig Traustadottir, 2006). Gudran

Stefansdottir, (2006) bendir 4 ad lifssogurannsoknir geti reynst 6flug adferd til pess.
1.3.2 Breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid er pekktasta félagslega likanid og hefur vakid athygli
fredimanna og fatlads folks vegna peirra rotteku endurskilgreiningar 4 fotlun sem i pvi
felst (Rannveig Traustadottir, 2006). Upphaf pess er ma rekja til barattu fatladra og
samtaka peirra vegna innilokunar fatladra 4 stofnunum og utilokunar af vinnumarkadi
asamt fleiri pattum. Petta leiddi af sér politiska barattu og nyja syn 4 fotlun sem var

andsvar vid leknisfraedilega likaninu (Rannveig Traustadottir, 2003).



Hin nyja syn var ad adgreina hinn liffreedilega patt (skerdinguna) og félagslega pattinn
(fotlunina). Pannig gerdi pessi nyi skilningur rad fyrir pvi ad rikjandi félagslegt
fyrirkomulag takmarki moguleika fatlads folks. I talkuninni felst ad allar hindranir, sem
fatlad folk upplifir, orsakist af umhverfinu og félagslegum pattum en ekki vegna
skerdingarinnar (Rannveig Traustadottir, 2003). bessi tulkun hefur satt gagnryni. bratt
fyrir pad pykir likanid frelsandi fyrir fatlad folk.

Umradan undanfarin ar hefur mikid snuist um hid breska félagslega likan og margar
gagnrynisraddir hafa komid fram. Par hefur komid fram ad likanid taki ekki tillit til
reynslu akvedinna hopa fatladra eins og proskaheftra, folks med gedraena fotlun og
heyrnaskertra. Of 1itid0 sé gert ur menningu pessara hopa og pvi hvernig folk upplifir
erfidar tilfinningar vegna fotlunar sinnar. Pessi vontun a skilningi er mogulega komin til
vegna pess ad helstu héfundar likansins eru hvitir, menntadir gagnkynhneigdir karlar, sem
hafa tilhneigingu til pess ad skilgreina vandamal og lausnir Ut fra sjalfum sér (Rannveig

Traustadottir, 2003/2006).

bar sem likanid er enn ad proast er ennpa tekist & um veikleika pess og styrki jafnframt
skilningi og aherslum. Hefur pad kallad 4 breytingu og endurnyjun 4 daglegum og
fredilegum skilningi 4 hugtakinu f6tlun (Rannveig Traustadoéttir, 2003/2006).

1.3.3 Norrzeni tengslaskilningurinn

Fotlunarfraedi hafa proast med nokkud 66rum hetti & Nordurlondunum en i Bretlandi og
Bandarikjunum og eitt megin einkenni norrenna fotlunarfredirannsokna er hversu
natengdar paer eru velferdarkerfinu og rannsoknum a pvi (Rannveig Traustadottir, 20006).
Norski fredimadurinn Jan Tossebro heldur pvi fram ad “unnt sé ad greina sameiginlegar
hugmyndir sem hann telur ad einkennist af aherslunni & tengs/ hinnar f6tludu manneskju
vid umhverfi sitt” (Rannveig Traustadottir, 2006, bls. 25). Tdssebro telur ad pé ad proun
hugmynda hafi verid med mismunandi hetti & Nordurlondunum og ad olikar dherslur séu &
milli landa sé¢ hagt s¢ ad tala um sameiginlega nalgun sem hann kallar norrena
tengslaskilninginn 4 fotlun (Nordic relational approach to disability). Samkvamt

Tossebros eru 3 meginatridi sem skipta mali:



1. Fotlun er misraemi milli einstaklings og umhverfis.

Einstaklingur og umhverfi falla ekki saman pvi umhverfid gerir ekki rad fyrir peim
margbreytileika sem felst i fotlun. Einnig ad einstaklingurinn bui ekki yfir peirri ferni
sem etlast er til og pannig verdur hann fyrir hindrunum i umhverfinu og hinu daglega lifi.
2. Fotlun er adstaedubundin.

Tossebro bendir a4 ad allir verdi fyrir peirri reynslu ad rada ekki vid krofurnar sem
adstedurnar skapa peim. Pannig er sjonskert manneskja ekki fotlud pegar hiin talar i sima.
Adstedurnar stjorni pvi hvort skerdingin leidi til fotlunar.

3. Fotlun er afstad.

Tossebro bendir 4 ad pad séu félagslegar og oft tilviljunarkenndar dkvardanir sem radi pvi
hvernig fotlun sé skilgreind. Sem demi nefnir hann hvernig mork proskahémlunar hafi
verid dregin i Evrépu med mismunandi greindarvisitdlustigum. Hann heldur pvi lika fram
a0 rikjandi hugmyndir um f6tlun & Nordurlondum séu af pdlitiskum toga pannig ad ef meta
parf rétt til bota pa purfi leknis- eda salfredilega greiningu. bratt fyrir ad félagslegra
sjonarhorna gati i opinberum yfirlysingum og gognum, jafnt sem umraedu, breytist
skilningurinn pegar kemur ad réttindum fatlads folks. Fotlunin verdur afsted pvi ad hin er

had umhverfinu og skilgreind eftir pvi (Rannveig Traustadottir, 2006).



2. Sjalfstzedi folks med proskahomlun

[ pessum kafla fjalla ég um, valdeflingu, sjalfsakvordunarrétt, sjalfraedi og lifsgadi.
Einnig stefnuskra Ataks, Proskahjalpar og Stefnumétun félagsmalaraduneytis. Hinn nyji
félagslegi skilningur a4 fotlun par & medal barneskuna getur haft i for med sér aukinn
skilning og ahrif 4 pjonustu og stefnumétun. I pessum kafla er fjallad um pennan skilning
og hvad pessi nyja nalgun hefur skipt miklu mali i daglegu lifi fo6lks med proskahdmlun.

A fslandi eins og i 68rum 16ndum hefur folk med proskahomlun stofnad barattuhop.
2.1 Valdefling

Eins og 40ur segir fjallar petta verkefni um sjalfsakvorounarrétt. Natengt umraedunni um
sjalfsdkvordunarrétt og sjalfredi folks hefur hugtakid valdefling verid mikid til umraedu 4
pessu svidi.

Hugtakid valdefling (empowerment) hefur tengst réttindabarattu minnihlutahopa fra pvi 4
sjounda aratug 20. aldar. Fjoldi fredimanna hefur gert petta hugtak ad vidfangsefni sinu og
skilgreiningar byggjast 4 mismunandi talkunum &4 merkingu pess (Hanna Bjorg

Sigurjonsdottir, 2006).

Valdefling getur aldrei pytt pad sama fyrir alla og stefnumdtun samfélagsins midar yfirleitt
ad pvi a0 meirihlutinn hafi ekki pessa skilgreiningu. En sameiginlegur skilningur er ad
valdefling hafi margar viddir, geti att sér stad & mismunandi stigum og att margar
uppsprettur til demis i grasrotarvinnu, opinberri stefnumotun eda i félagslegri pjonustu.
Valdefling er hugleg tilfinning sem i gegnum tengsl manna & milli ytir undir
sjalfsakvordunarrétt, sjalfsvirdingu, sjalfsmat og hefur ahrif &4 félagsstodu. Valdeflandi
samskipti studla pannig ad pvi ad folk hafi vald yfir adsteedum sinum og lifi (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, 2006). Valdefling er sjonarhorn sem leggur adherslu & ad allir fai ad
blomstra og geti lagt sitt af morkum beaedi hvad vardar akvardanir um eigid lif og til
samfélagsins. Petta er sjonarhorn sem byggir 4 styrkleikum einstaklingsins og er i
andstodu vid pa vandamalamidudu nalgun sem lengi hefur verid rikjandi 1 pjonustu vid

fatlad folk.



Valdefling kemur ekki af sjalfu sér pad parf ad vinna skipulega ad henni og margt getur
verid 1 veginum. Folk med proskahomlun hefur oft takmarkada reynslu i ad velja og er
vant pvi ad dkvardanir sem varda lif pess séu teknar af 60ru folki, pa gjarnan af peim sem
veita pjonustuna. Skodanir fagfolks hafa meira vagi en einstaklinganna. Pjonustan er oft
midud ut fra stofnuninni en ekki einstaklingnum sem parf ad nota pjoénustuna. Vaentingar
til getu folks med proskahdmlun eru pa oft ut fra vangetu peirra og skerdingu og valda pvi
ad peim er ekki treyst til ad taka dkvardanir um eigid lif. Lifssogurannsoknir geta att patt i
a0 efla folk 4 margvislegan hatt til deemis til a0 takast & vid erfida reynslu (Gudrun V.
Stefansdottir, 2006). Einnig er talad um ad frelsandi fotlunarrannséknir geti studlad ad
valdeflingu fatlads folks. Pa er visad til ad rannsoknirnar athjipi hindranir sem fatlad folk
verdur fyrir, breyti skilningi 4 fotlun og geti einnig leitt af sér samfélagslegar breytingar
(Rannveig Traustadoéttir, 2006). Til ad raunveruleg valdefling geti att sér stad parf ad
leggja aherslu a sjalfsakvorounarrétt einstaklinganna, sjalfstaedi peirra og lifsgedi sem fela

i sér mannréttindi.
2.2 Sjalfsakvorounarréttur (self advocacy)

A sidustu aratugum hafa ordid miklar vidhorfsbreytingar til fatladra i samfélaginu.
Aherslan i dag er 4 ad koma til mots vid oskir og parfir einstaklingsins, virda mannréttindi
hans og sjalfredi. Flest folk med proskahomlun 4 Islandi er 16grada og i pvi felst ad vera
badi sjalfrada og fjarrada (Brynhildur Flovens, 2004). Sjalfsakvordunarréttur snyst um
sjalfredi og sjalfsakvordun hvers og eins, mannréttindi og moguleikana 4 ad proa jakvaeda
sjalfsmynd. Einnig ad hafa stjorn & lifi sinu og adste@dum eins og frekast er kostur.
Sjalfsakvordunarréttur felur 1 sér ad eiga val, setja sér markmid til ad na fram breytingum
og hafa stjorn 4 eigin lifi (Wamsley og Downer, 1997). [ stefnuskra Landssamtakanna
broskahjalpar fjallar 3. grein um ad allir eigi rétt til ad hafa 4hrif & eigid lif og taka eigin
akvardanir. Stjorn 4 eigin lifi og ahrif & dkvardanir sem snerta pad er undirstada sannra

lifsgeda. bar segir einnig:

Allir geta med einum eda odrum heetti latio parfir sinar, oskir og vilja i ljos. Folk sem
fotlunar sinnar vegna a erfitt med ad taka slikar akvardanir og/eda lata dlit sitt i [jos
a rett a naudsynlegri adstod til ad taka dkvardanir og tjia pcer (Stefnuskra
Landssamtakanna broskahjalpar 2008).



[ kringum 1970 hof f6lk med proskahdmlun ad mynda hopa til ad raeda sin mal og berjast
fyrir sameiginlegum hagsmunum. Upphafid méa rekja til Svipjédar. bar voru
tomstundaklubbar starfandi 4 milli 1960 og 1970 par sem folk med proskahémlun tok
sjalft abyrgd & skipulagningu starfsins. [ framhaldi af pvi héldu pau fyrstu alpjodlegu
radstefnuna fyrir proskaheft folk arid 1968. Parna var freeinu sad og self-advocacy hopar
(sjalfsakvordunar-réttarhopar) folks med proskahomlun urdu til vida um heim og urdu med
timanum ad fjoldahreyfingu (Williams og Shoults,1984).  Markmid peirra er medal
annars: A0 pekkja grundvallar lagaleg réttindi, ad standa vord um réttindin, taka abyrgd a
eigin lifi og bidja um adstod pegar einstaklingurinn vill eda parfnast adstodar (Williams og

Shoults 1984, bls. 218).

Gary Bourlet fyrrum forseti People first, sem eru samtok folks med proskahomlun i
London, skilgreindi sjalfsakvorOunarréttinn 4  eftirfarandi  hatt  4rio  1988.
»Sjalfsakvordunarrétturinn gerir okkur kleift ad velja og taka okkar eigin akvardanir og

stjorna pvi hvernig lif okkar proast™ (Walmsley og Downer, 1997, bls. 35).

Atak, félag folks med proskahomlun 4 fslandi, var stofnad arid 1993. Kjorord félagsins er
»~Ekkert um okkur an okkar* sem visar til pess ad pau vilja tala mali sinu sjalf og stjérna og
bera abyrgd a akvordunum er varda lif peirra og heilsu. I Stefnuskra Ataks hvad vardar

busetu segir :

Allir sem vilja eiga ad bua i sjalfstedri busetu. Allir eiga ad rdaoda sjalfir hvar peir

bua og med hverjum. Allir eiga ad hafa somu moguleika a fjolskyldulifi.

2.3 Sjalfraeoi

bPegar hugad er ad pjonustu fyrir proskahamlada er sjalfredi mikilveegt atridi i pvi
sambandi. Pad tengist sidfredi og fjallar fyrst og fremst um réttindi. Pad tengist pvi
hugmyndafredi um edlilegt lif.

[ islenskri ordabok er sjalfreedi skilgreint & eftirfarandi hatt: I sjalfredi felst
vidurkenningin 4 pvi ad manneskjan eigi ad rada sjalf gerdum sinum®. (Islensk ordabok,

1998).



Sjalfredi (autonomy) er bundid i islenskum 16gum, medal annars 16gum um malefni
fatladra nr. 59/1992 (1. gr.), logredislogum nr. 71/1997, stjornarskra Islands og

alpjodasattmalum sem Island 4 adild, svo sem Mannréttindasattmala Sameinudu pjodanna.

Med sjalfraedi a pad ad vera a hendi hvers einstaklings ad velja sjalfur & milli einhverra
kosta, en bera jafnframt abyrgd & pvi og valda engum 60rum skada. Pannig tekur hver

einstaklingur 1 reynd akvordun um eigin hag (Gudmundur H. Frimannsson, 1993).

Arid 2006 var sampykktur nyr sattmali um réttindi fatlads folks. fsland undirritadi hann i
mars 2007. Markmid pessa samnings er ad studla ad pvi ad fatladir njoti allra
mannréttinda og mannfrelsis til fulls og jafns vid adra, jafnframt pvi ad tryggja pessi
réttindi og virda mannlega reisn peirra. 1 pridju og fjérdu grein eru almennar meginreglur
og skuldbindingar um virdingu fyrir mannlegri reisn, mismunun, jéfnum tekiferum,
adgengi, jafnrétti kynjanna, virdingu fyrir sibreytilegri getu, pess ad fatladir geti tekid
fullan patt i samfélaginu an adgreiningar. Par af leidandi felst skuldbindingin i pvi ad
sampykkja videigandi lagaakvadi og radstafanir & svidi stjornsyslu. og fela i sér
mismunun gagnvart fotludum, ad peim verdi breytt eda pau afnumin. Grein 19 er afar
mikilvaeg. [ henni er vidurkenndur rétturinn til ad velja og hafna. Fa taekiferi til ad til ad
velja sér busetustad, hvar og med hverjum. Veita adgang ad margs konar samfélagsastod

til ad koma 1 veg fyrir einangrun (félagsmalaraduneyti sott a netid 2008).

Doyal og Gough (1991) hafa skilgreint sjalfreedid sem annan af tveimur grundvallarpattum
mannlegra parfa allra manna. Hinn patturinn er likamleg heilsa. Peir segja ad pessum
porfum verdi ad vera mett ef ad folk 4 ad geta lifad 1 samfélagi sinu an pess ad verda fyrir

alvarlegum skada (Barnes, 1997, bls. 72).
Astridur Stefansdottir skilgreinir sjalfradi 4 eftirfarandi hatt:

Sjalfreedi er grundvallarhugtak i sidferdilegri umfjéllun. Pad merkir einfaldlega ao
rada sér sjalfur. I peirri yfirlysingu felst einnig sii syn a einstaklinginn ad hann sé
gerandi og uppspretta athafna og gjérda. Pess vegna tengist sjalfredi hugmyndum
okkar um ad hafa personuleika og pa einnig peirri hugmynd ad gera sér grein fyrir
Dpvi hver madur er og geta fylgt peirri hugmynd eftir i daglegum athdfnum  (Astriour
Stefansdottir, 20006).



Sjalfredi folks med proskahomlun er oft meira i ordi en & bordi, oftar en ekki vega
akvardanir foreldra eda starfsfolks pyngra en einstaklingsins og er pad midur. En folk med
proskahomlun hefur lengi barist fyrir pvi ad 4 pau sé hlustad og ad peirra réttur sé virtur.
Pad hafa pau medal annars gert i gegnum eigin barattuhdpa. Pad kemur fram i frasdgu
proskahamladrar konu ad hun telur sig hafa rétt & somasemandi lifi pvi hiin sé fyrst og
fremst manneskja og eigi pvi rétt 4 ad hafa vitneskju um sin leeknisfredilegu vandamal og
geta talad sinu mali sjalf asamt Ollu pvi er fylgi pvi ad vera sjalfsrada og njota

mannréttinda (Souza og Ramcharan, 2002).
2.4 Lifsgaeoi

Lifsgaedi eru breytileg i samraemi vid parfir f6lks hverju sinni og pyda ekki pad sama fyrir
alla, pau eru tengd menningu, aldri og reynslu folks. Oft eru ahrif lifsgeda metin 4
andlega lidan annars vegar og likamlega lidan hins vegar. Til ad auka vellidan folks med
proskahomlun parf ad virkja sjalfstedi peirra og sjalfsakvordunarrétt. Gera folki pannig
kleift ad 60last stjorn & akvorounum og adgerdum sem varda velferd peirra, hvort sem um

er ad reda hlutleega eda huglega patti.

Beiting lifsgeedahugtaka i pjonustu vio fatlada hefur pa kosti ad flytia valdio til
neytanda pjonustu. Honum er gefid feeri a ad taka akvardanir um lif sitt og upplifa ao
hafa  vald a4  adsteoum  sinum  (Anna  Soffia Oskarsdottir, 1996,

http://www.fjolmennt.is).

Rannsoknir 1 fotlunarfredum syna ad lifsgaedi er flokid hugtak sem pydir ekki eingdngu
jafnveegid milli pess ad 1lida vel eda illa (fullnegju/ofullnegju) heldur er pad fyrst og
fremst um ad O6dlast jadkvaeda sjalfsmynd, upplifa eflingu og stjérn yfir peim pattum er

varda eigid lif (Johnstone, 2001).

f 16gum um malefni fatladra fra 1992 segir i 1. gr.: ,,Markmid pessara laga er ad tryggja
fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor vid adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi
til pess a0 lifa edlilegu lifi“. Parna er talad um sambarileg lifskjor fatladra og annarra

pjodfélagspegna en raunin er allt dnnur, sérstaklega pegar kemur ad efnislegum lifsgaedum.



Sterstur hluti folks med proskahomlun lifir & 6rorkubotum sem skerdast i samraemi vid
laun ef um launada vinnu er ad reda. Folk med proskahdmlun & yfirleitt ekki eignir, pad
hefur ekki moguleika 4 ad leigja sér husnadi & frjalsum markadi. Bent hefur verid a ad
folk med proskahdmlun hefur mjog takmarkad val 1 lifinu hvort sem vardar busetu, atvinnu
eda moguleika & menntun. Lifsgadi eru einnig folgin i samneyti vid annad folk, par hefur
folk med proskahdmlun oft mjog takmarkad val, hvort sem um er ad reda inni & heimilum
peirra eda i tomstundum. bPratt fyrir lagasetningar med aherslu & jafnrétti og aukin
mannréttindi er enn langt i land ad f6lk med proskahdmlun bui vid samberileg lifskjor og
lifsgaedi og meginporri annarra Islendinga (Proskahjalp). betta kemur gloggt fram i

stefnuyfirlysingu félagsmalaraduneytisins 2007-2016 segir eftirfarandi:

Fatlao folk eigi, jafnt og adrir, kost a studningi til sjalfstedis og lifsgeeda sem studla
ao pvi ad pad fai notio sin sem fullgildir pegnar samfélagsins a forsendum eigin getu
og styrkleika og njoti virdingar.  Jafnrétti og sambcerileg lifskjér vio adra
pjodfélagspegna og skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi séu leidarljos allra adgerda

samfélagsins gagnvart peim sem bua vid fotlun.

beirri meginreglu sé fylgt ad fatlao folk velji sjalft busetuhcetti sina og ad peir séu ad
Jjafnadi hliostedir pvi sem almennt gerist. Velji folk ad bua med oorum sé gert rao
fyrir ad pad eigi val um sambylisfolk (Motum framtid félagsmalaraduneytid 2006,
http://www. felagsmalaraduneyti.is/).

[ stefnuskra Landsamtakanna Proskahjélpar segir medal annars ad allir eigi rétt 4 eigin
heimili og par af leidandi sé 1itid & pad sem sjalfsogo réttindi og tengist sjalfsmynd og
sjalfstaedi. Rétturinn til ad leigja ibud 1 almennu iblidahverfi og eiga raunverulegt val par

um og til pess ad dkveda hvar og einnig med hverjum peir bua.
Par segir einnig:

Hverjum og einum ber einstaklingsmioud pjonusta og studningur svo hann geti notio
peirra lifsgeeda sem felst i pvi ad eigio heimili (Stefnuskra Landssamtakanna Proska-
hjalpar, 2008). Med &herslum hinna nyju hugmyndafreda, barattuhopum og

hagsmunasamtokum, svo sem Ataks, Proskahjalpar og hinni nyju stefnumérkun



félagsmalaraduneytis gaeti verid um visbendingu ad raeda um breyttan tima fyrir folk

med proskahomlun og framtid pess.



3. Rannsoknin

Markmid rannsOknarinnar var ad skoda & hvern hatt veeri unnid med sjalfsakvordunar-
réttinn 1 busetu & hofudborgarsvaedinu. Upphaflega rannsdknarspurningin var: Hvada
moguleika hefur proskapjalfi til ad vinna med sjalfsakvordunarrétt ibtia pessarar busetu og
hvernig birtist hann? Ekki er o6algengt ad rannsoknarspurning geti breyst medan a
rannsOknarvinnu stendur. Og pad gerdist i pessari rannsoékn. Endanlegar rannsdknar

spurningar pessarar rannsoknar urou:

1. Hvernig upplifir pjonustunotandinn dkvoérdunarétt sinn i daglegu lifi?
2. Hvada moguleika hefur proskapjalfi til a0 vinna med sjalfsakvordunarrétt
pjonustunotandans i pessu pjonustutilbodi og hvernig birtist hann?

3. Hvernig sér pjonustuveitandinn til pess?

[ pessum kafla verdur fjallad um adferdina sem notud var i rannsokninni. Markmid

hennar, patttakendur, rannsoknarspurninguna og sidferdileg alitamal.

3.1 Framkvaemd rannsoknar

FEigindlegar rannsOknir eru tilkandi og sveigjanlegar. bPaer beinast ad daglegri reynslu
folks. Rannsakandinn notar lysandi gdgn sem hefur verid safnad eftir kerfisbundnum
adferdum. Til demis taka viotol, afrita pau og samhlida ad greina pau i pemu og ad lokum
eru dregnar af peim nidurstodur eins og hér var gert Megin tilgangurinn er ad fa
vidmealendurna til ad segja opid fra reynslu sinni, p6 ad rannsakandinn komi med
akveonar spurningar og styri par med samtalinu. begar skoda & lifshlaup og moguleika
famennra hopa eda einstklinga, eda eins og ad skoda hvernig proskahamladur einstaklingur
upplifir sjalfsakvordunarrétt sinn i daglegu lifi er gott ad nota adferd eigindlegrar
rannsOknarhefdar (Gudrun Stefansdottir, 2008). Hér mun ég fjalla um framkvemd
rannsOknarinnar. Fyrst segi ég fra patttakendum, sidan gagnaoflun og greiningu og ad

sidustu kem ég inn 4 sidferdleg alitamal.



3.1.1 batttakendur

[ rannsokninni voru tekin vidtol vid sex einstaklinga, tveir peirra eru notendur
pjonustunnar, tveir starfsmenn i pjénustutrraedinu sjalfu og tveir fra pjonustuveitanda. Til
pess ad gaeta fyllsta tranadar koma rétt notn patttakenda ekki fram. Hins vegar ma geta
pess ad einn af vidmalendum minum, vildi koma fram undir réttu nafni, pad verdur hins
vegar ekki gert. Eg akvad i upphafi ad pannig skyldi pad vera til ad geta trinadar. Hér a

eftir er vidmelendum minum list stuttlega:

Sveinn Sigurdarson er gladlegur madur 4 38. aldursari. Hann hefur sterkar skodanir & pvi
hvernig pjonustan 4 a0 vera. Sveinn byr i ibudarkjarna asamt 60rum adila, bjoé adur a

sambyli. Hann vinnur & verndudum vinnustad.

Margrét Sveinsdottir er 4 29. aldursari. Hun hefur ekki dkvednar skodanir hvad vardar lif
sitt og pa pjonustu sem veitt er. Margrét flyst i ibudarkjarnann ur foreldrahisum. Hun

vinnur & verndudum vinnustad.

Svandis Sigurdardéttir er menntud og utskrifud sem proskapjalfi arid 2000 og er med

einingar i fotlunarfeedi. Hun gegnir stodu yfirproskapjalfa.

Bara Bjornsdottir er menntadur og utskrifud sem proskapjalfi arid 1992. Hun gegnir

stodu forstoduproskapjalfa.

Halla Svansdéttir og Linda Gudomundsddttir eru badar menntadar sem proskapjélfar og

koma fram fyrir hond pjonustuveitandans.
3.1.2 Gagnaoflun og greining

Gagnaoflun var unnin 4 tveimur timabilum, ad vetri og i byrjun sumars 2008. |
vettvangsheimsoknum minum tok ég vidtdl vid patttakendur pessarar rannsoknar. Eg hitti
vidmelendur mina 1 eitt skipti, utan einn adila sem €g hitti 2svar, i seinna skiptid til ad fara
yfir samtalid og athuga hvort ég hefdi nad 6llu og hvort vidkomandi veri sattur eda hvort
hann vildi bata einhverju vid. Hann sampykkti efnid sem komid var og vildi engu breyta.
Vidtolin voru tekin upp 4 segulband og afritud ordrétt. Samtals toldu gégnin rimlega 150

bladsidur. Eg leitadist vid ad adstedur og umhverfi veru med peim haetti ad



viomealendum minum myndi lida sem best jafnframt ad peir gaetu dkvedid hvar vidtalid
feeri fram. Vidmalendur mina hitti ég 4 eftirfarandi stodum: pjonustunotendur hitti ég 4
peirra eigin heimilum, annan proskapjalfann hitti ég i starfsmannaadstodu busetunnar en
hinn 4 hans eigin heimili, ad hans 6sk. Tvo proskapjalfa, starfsmenn pjonustuadilans, hitti
ég & skrifstofu peirra.  Vidstaddir i pvi vidtali voru tveir proskapjalfanemar i
vettvangsnami, 3ja ars. Eftir a0 hafa afritad gognin greindi ég pau eftir eigindlegri
adferdafreedi og setti upp i dkvedin pemu til ad vinna Ut fra og dré minar alyktanir Gt fra

peim.
3.1.3 Sioferoileg alitamal

Sidferdilegi pattur eigindlegra rannsékna er mjog mikilvegur i sambandi vid
traverdugleika og pagnarskyldu (Esterberg, 2002).Naudsynlegt er ad geta vel ad
pagnarskyldu og ad ekki s¢ hagt ad rekja svorin. G0 tengsl rannsakanda og patttakanda
eru lykilatridi i eigindlegum ranns6knum. Rannsakandinn parf naudsynlega ad tileinka sér
samskiptahefni sem styrkir tengsl og pvi ad borin sé virding fyrir vidmelandanum.
Rannsakandinn getur purft ad ad spyrja meira en gengur og gerist i vidtolum og fylgja
spurningunum betur eftir (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2003; Esterberg, 2002; Gudran
V.Stefansdottir, 2008). Mikilvaegt ad ad huga ad pvi hver hagnast 4 henni og hvort hiin
verdur framlag til ad efla umredu og f4 ny sjonarhorn sem geta breytt pjonustu
uppbyggingunni (Erna Einarsdéttir, 2008; Esterberg K.G., 2002). Virding var hofo ad
leidarljosi 1 pessari rannsokn. Par sem ég 4 langan starfsferil ad baki tok ég pa akvordun
ad skoda heimili proskahamlads folks par sem ég pekkti ekki til. Petta er gert til ad tryggja
traverdugleika rannsdknarinnar (Esterberg, K.G. 2002). Hvad vardar pessa rannsokn,

gaetti ég pess 1 hvivetna ad vanda til pessara patta (Log um personuvernd, 2000).



4. Niourstoour

Helstu nidurstodur Gr rannsokninnni eru kynntar i pessum kafla en hann skiptist i prennt. |
fyrsta lagi skyri ég sjonarhorn pjonustunotenda, i 6dru lagi sjonarhorn fagmanna &
heimilinu sjalfu og i pridja lagi sjonarhorn pjonustuveitanda. Eins og ég hef kynnt adur pa
eru viotolin tekin vid prja mismunandi hopa. 1 hverjum kafla koma fram pemu, fengin tr
greiningu  gagnanna. bau helstu eru: buseta, atvinna/fjarmal, sjalfsdkvordunar
réttur/valdefling, félagsleg patttaka/tengsl. Heldur fleiri pemu komu fram hja
pjonustuveitandanum.  Vidtolin vid pjonustunotendur foru fram 4 heimilum beirra.
Vidtolin vid proskapjalfana: foru fram & heimili eins peirra, i starfsmannarymi

pjonustunnar og a skrifstofu pjonustuveitandans.

4.1 Sjonarhorn pjonustunotenda

Rett var vid pjonustunotendurna Svein og Margréti en pau baa i pjonustukjarnanum a
Grundargoétu.

4.1.1 Buseta

begar pjonustunotendurnir eru spurdir Ut i pad hver hafi radid pvi ad peir flyttu i pessar
ibudir koma fram mismunandi skyringar. Sveinn segist sjalfur hafa sott um ad flytja i
pennan ibudakjarna. Hann flytur af sambyli. Pegar hann er spurdur Ut i hvort

fyrirkomulagio sé betra svarar hann:
Hérna er petta sko miklu betra, pad er bara cedislegt.
Somu spurningu svarar Margrét 4 eftirfarandi hatt:
baod var félagsradgjafinn sem gerdi pao.
Hun segist jafnframt vera leid yfir pvi. Og pegar htn er spurd hvernig, segir hun:

Af pvi a0 ég vil nefnilega bara bua ein, ég er bara osatt med ad bua hér.



Margrét segir hins vegar ad hun hafi sast 4 a0 flytja i ibudina sina eftir ad hafa bedid 1 13
ar eftir ad geta flutt. Hun deilir sameiginlegu rymi med annarri konu: Hun er ad flytja i

nytt husnadi og mun bua ein i ibd. Hun segir modur sina hafa sétt um fyrir sig.

Fins og sja ma eru svor pjonutunotendanna oOlik. Atla méa af pessu ad pegar

pjonustunotandinn velur busetuformid sjalfur sé hann ansegdari.
4.1.2 Atvinna/fjarmal

Sveinn er spurdur um atvinnumal sin. Hann segist vinna & verndudum vinnustad og segir

sidan:

Eg get sagt pér ad vid vorum ad gera kjarasamninga pd sko d vegum Eflingar. Og
svo lika launin og lika leeknaréttindin, sumarbustadaréttindin, sumarfrisréttindin og

ollum pessu.
begar Margrét er spurd hvar hiin vinni og hvort hun hafi s6tt um hana sjalf. Svarar hun:
Eg vinn i Stefni og mamma sétti um hana.

Henni likar vel a0 vinna par og vinnur hélfan daginn. Be&di fa pau laun inn &
bankareikning sinn og er hann i umsjon forstoduproskabpjalfa. begar Sveinn er spurdur um

peningamalin, hvernig peim s¢ hattad, svarar hann:

Forstooukonan er umbodsmadur okkar. bPau sja um ad geyma peningana 1

oryggisskap.

Hann segist kaupa mat og svo noti hann peningana til ad leigja DVD diska, fara i bio,
leikhis eda Ut a0 skemmta sér. Margrét segist anegd med launin sin og tilhdgun

peningamala. Hun segir jafnframt:
Eg er med debetkort.

Hér kemur fram anzgja hja Sveini med pau réttindi sem hann hefur 6dlast med nyjum
samningum & vinnustad. Hja badum kemur fram anzgja med tilhogun peningamala hja

pjonustuveitanda.



4.1.3 Sjalfsakvorounarréttur

Sveinn segir fra pjonustusamningi sem gerdur var vid sig pegar hann flutti inn og ad hann
hafi sjalfur bedid um akvedna pjonustu. I framhaldi af pvi kemur i 1jés ad hann er ekki
hrifinn af pvi pegar starfsfolkid virdir ekki yfirradarétt hans 4 ibudinni. Hann bendir 4 ad

sumir banki ekki, en vadi 6bodnir inn og fari ad skipta sér af. Hann segir:

Su reglan er i pessu ad banka, banka og fa svo leyfi til ad koma inn.

Sjalfsakvordunarrétturinn er brotinn ad mati Sveins med pessari framkomu. Honum finnst

pad lika i eftirfarandi deemi, er hann segir:

bad kom fyrir stuttu sidan ad pad ma ekki kikja | pokann minn, pegar ég er ad kaupa
eitthvao.

Einnig segir hann ad starfsfolk vilji stjorna 1 athofnum daglegs lifs eins og til demis
hversu oft hann raki sig. Ekki er ahugi fyrir hendi ad rdda sjalfur til sin starfsfolk, en hann

telur sig gera pad seinna i eigin ibud.
Ju ju ekki i sambyli eda svoleidis.

Sveinn hefur ekki farid 4 namskeid vardandi sjalfsakvordunarréttinn, honum finnst hann

viti hvada rétt hann 4, en segir:
Meér finnst samt mjog forvitnilegt og spennandi ad fara.

Sveinn segir fra pvi ad hann hafi skrifad undir samninga og ad haldnir hafi verid nokkrir
samningafundir 4 svadi par sem starfsmenn hafa adsetur, enda fleiri ibliar sem hafi verid
a0 skrifa undir og f4 athenta lykla. Pegar Margrét er spurd hvort hun hafi farid 4 namskeid

vardandi sjalfsakvordunarréttinn, svarar hun:

Ju ég for a leiotoga namskeido og ég hresstist vio pad. Svo hef ég lika fario a

skyndihjalpar namskeid i vinnumnni.
Pad kemur fram a0 Margrét hefur ekki 6skad eftir pjonustu eda eins og hun segir sjalf:

Nei pad kemur bara, petta er bara allt saman a planinu.



Hun segir médur sina panta fyrir sig klippingu. Margrét segist ekki vera med pegar verid

er ad vinna i heimabankanum hennar. Forstodukonan gerir pad, segir hiin.

Sveinn virdist nokkud viss um sjalfsakvordunarrétt sinn pratt fyrir ad hafa ekki farid a
namskeid par um. Margrét virdist hins vegar ekki eins viss um sjalfsakvordunarréttinn og

svo virdist ad hun taki ekki margar sjalfsteedar dkvardanir.
4.1.4 Félagsleg patttaka/tengsl

Pad kemur fram hja badum vidmalendum minum ad peir umgangast adra
pjonustunotendur i pessum ibudakjarna, pott pad s¢ mismikid. Pad er pa i sameiginlegum
grillveislum og ef til vill i leikhisferoum eda alika vioburdum. Annars eru pau med sinum
vinum og vandamdénnum. Skipulag kjarnans gerir rad fyrir starfsmanni sem er sérstakur
adstodarmadur fyrir hvern pjonustunotanda. Hann er kalladur tengill i daglegu tali og er
skipadur af forstoduproskapjalfa. Sveinn fer mikid med fjolskyldu sinni og konu. Hann

segir fra pvi ad pegar hann fer i Borgarleikhusid, purfi hann ekki ad borga:

bvi hun Guorun er svo mikil vinkona okkar. Og sko hin konan hun gaf okkur alltaf

bodsmida.

begar Sveinn er spurdur hvort hann hafi farid med Ferdafélogum h.f. og hvernig ferdir pad

séu, svarar hann:
bao var alveg meiri hattar ferdir.

Einnig pegar hann er spurdur ad pvi hvort hann geti hugsad sér ad fara aftur med peim

svarar hann.

Ja ad sjalfsogdu og lika sko hef ég farid it med tenglinum. Eg hef farid i helgarferd

til London aod sja songleikinn Mamma mia og lika i solarferd til Fuerteventura.

Margrét fer hins vegar mikid med sinni fjolskyldu i bustad og tekur patt i tilbodum, sem
eru skipulogd fyrir folk med proskahdmlun og einnig fer hun med vinnufélogum. Pbegar

htn er spurd hvort hun hafi farid erlendis svarar hin:



Eg er biiin ad fara til Lettlands, Pyskalands, tvisvar til Feereyja og svo parna til

Danmerkur, med sénghopnum.
Hun segist ekki hafa sé0 tilbod fra Ferdafélogum h.f.

Eins og hér kemur fram virdist félagsleg patttaka vera med agaetum. Badir vidmalendur
minir taka patt i almennum menningarvidburdum jafnhlida peim tilbodum sem skipuldgd

eru fyrir folk med proskahomlum. Svo virdist sem pau séu satt med sin félagslegu tengsl.
4.2 Sjonarhorn fagfolks

Tekin voru viotol vid proskapjalfana Baru og Svandisi, sem vinna i ibudarkjarnanum &
Grundargétu. Eins og hja pjonustunotendum voru vidtdlin vid proskapjalfana greind i

pemu og verda helstu nidurstodur peirra kynntar i pessum kafla.
4.2.1 Buseta

Spurt var hvada moguleika proskapjalfar ibudakjarnans hefou til ad vinna med

sjalfsakvordunarréttinn og hvernig hann birtist. Béra segir:

Nu pau eru oll mjog medvitud um rétt sinn, po svo ad pad sé kannski erfioara med

skyldurnar.

[ pjonustusamningunum eru teknir inn peettir sem snta ad daglegu lifi eins og hreinleti,
innkaupum, badi hvad vardar mat og annad sem barf til heimilis- og einkanota. Hér eru
gerdir samningar hvad varda vorslu peninga og studningur vid notkun peirra. Allt &
einstaklingsplani og eftir pérfum og getu hvers og eins pjonustunotanda. Um petta segir

Bara:

En petta er oft svolitill linudans, lika vegna pess ad en audvitad vill madur ad pau taki
dkvardanir um allt vardandi eigid lif, en audvitad parf stundum ao leiobeina peim an

einhverrar forreedishyggju.

bad kemur lika fram ad pau bui alveg sér og sum purfi adstod vid fjarmal, prif, innkaup,
fatnad og hreinleti. Bara segist leggja mikla dherslu & ad pjonustunotendur raekti

fjolskyldu- og vinatengsl. Hun leggur einnig mikla dherslu & ad petta sé¢ ekki sambyli, pvi



a0 petta sé ibtidakjarni. Pannig sé hagt ad bjoda upp 4 sér samninga 4 6llum svidum. bvi

til studnings beetir hun vio:

Ein sem feer pjonustu hja okkur a keerasta. Pau toluou um ad bua saman en hun geeti
ekki buio ein uti i pjodfélaginu. bad var akvedio ad gera peim kleift ad bua saman

her, en hann er samt ekki i pjonustu her.

Pad kemur lika fram a0 fleiri af iblunum hafi reynt busetu 4 eigin vegum uti i pjodfélaginu
i eigin ibud en komid til baka i pessa pjonustu. Svandis segir vardandi félagsleg samskipti

folksins i ibliakjarnanum og tthlutun ibuidanna.

Eg held ad pad hefdi verid heegt ad gera petta betur [ rauninni. Ef ad pad hefdi verid
betur valio inn. Ekkert endilega vinir, ekkert endilega ao allir séu ad fara saman i bio
eda eitthvad ut, en allavega ad pau geti fundio einhverja samkennd. Kannski er petta

bara vitleysa?

Mikil dhersla er & ad matarradi sé hollt og gott. Sum hafa farid 4 ndmskeid i matargerd.

Pad kemur fram ad karlarnir kunni ekki ad elda og Svandis segir:

beir vilja mjog gjarnan fara ut og fa sér hamborgara, pylsu eda eitthvad og vilja ekki
fa adstod vid ad elda mat a kvéldin.

[ pessum ibudakjarna er 16gd é&hersla 4 einstaklingsmidada pjonustu og ad hver
pjonustunotandi hafi 4hrif & sitt eigid lif. Hér er reynt ad efla faeerni hans & pvi svidi ad
styrkja gildisaukandi félagsleg hlutverk. Hér er gerdur pjénustusamningur vid hvern og

einn par sem hann 6skar eftir peirri pjonustu sem hann vill fa fr4 starfsfolkinu.
4.2.2 Atvinna/fjarmal

Pad kom fram ad allir ibuar pessa ibudakjarna hafa vinnu ymist & almennum vinnumarkadi
eda 4 verndudum vinnustad, ymist halfan eda allan daginn. Pau f4 laun inn 4 banka-
reikning sinn. bad er sidan misjafnt hversu mikla getu og sjalfstedi pau hafa i sinum
flarmalum. Adstodin fra starfsmanni fer eftir pvi. Til demis sér einn pjonustunotandinn
alfarid um sin fjarmal sjalfur. Béra segir pau koma med innkaupalista fyrir

matarinnkaupum og baetir vio:



bao er fario yfir pad med peim hérna og kannski acetlad hvad pau purfa mikinn

pening til ad eiga fyrir pessu en svo fara pau bara sjalf.

bad fer ekki starfsmadur med peim i matarinnkaup. Pad kemur fram hja Svandis ad

systkini Margrétar komi til deemis fyrir jol og versli med henni.
4.2.3 Sjalfsakvorounarréttur

Pad kemur fram 1 mali Béaru ad i ibudakjarnanum sé 16gd mikil dhersla &
einstaklingsmidada pjonustu og ad hver ibhi hafi 4hrif 4 sitt eigio lif at fra 16ngunum og

porfum, an tillits til annarra ibtia. Svandis segir:
pad er reynt ad lata folkio rada sinu lifi bara og deginum.
Bara segir:

pa er 16go dhersla a einstaklingsmioada pjonustu hérna og adhver hafi ahrif a sitt
eigid lif. Ut frd longunum og porfum dn tillits til annarra ibiia. Vid reynum sem sagt
ad, ad hver ibui fai einstaklings leiosogn og vio reynumad efla feerni hans a pvi svioi

sem styrkja gildisaukandi félagsleg hlutverk hans.

Ord beggja proskapjalfanna benda til pess ad unnid sé med sjalfsdkvordunarréttinn i anda

hugmyndafraedi um edlilegt lif og samfélagspatttoku (sbr. Wolfensberger,1985).
4.2.4 Félagsleg patttaka/tengsl

Samkvaemt Baru og Svandisi virdast félagstengsl pjonustunotendanna vera svipud og
almennt gerist i pjodfélaginu. Fram kemur ad sumir eru i miklum tengslum vid fjolskyldur
sinar og fara mikid 1 heimsoknir til peirra, einnig koma foreldrar lika i heimsdknir. Sumir
eru mjog einmana pratt fyrir ad peir séu med svokalladan lidsmann til ad geta sinnt
félagslegum pattum. Og Svandis segir fra pjonustupega sem sé€ einmana en segi ad hann

purfi ekki lidsmann sem fai borgad fyrir ad vera med sér.
Honum finnst pad svona kanski ekki vera ekta vinskapur.

[ vidtolunum kemur fram ad pjonustunotendur taka patt i ymsum menningarlegum

atburdum. badar Sem demi um pad nefha Béara og Svandis: iprottir, leikhus- og



tonleikaferdir, kvikmyndahus, ferdalog utan sem innanlands. Einnig nefna paer Fjolmennt

fullordinsfradslu fatladra.

4.3 Sjonarhorn pjonustuveitanda

Hér & eftir koma fram vidhorf Lindu og Hollu proskapjalfa fra pjonustuveitandanum sem
rekur medal annars ibuidakjarnann & Grundargotu.

4.3.1 Buseta
Linda segir:

Viss stefna i busetumalum er hja okkur og er hun i samreemi vid pcer breytingar sem
hafa att sér stad sidastlidin dr. Ibiinn hefur fengid yfirradarétt yfir sinu svedi og

starfsmenn veita adeins adstoo.
Um betta segir Halla:

[ svona bisetuformi eins og d Grundargétu par sem folk fer mikio ferda sinna og er
mjog sjalfsbjarga reynir mikio a ad virda sjalfsakvérounarréttinn, oft parf ad geeta
velferdar sem stangast d vid hvad folk vill gera, en leidin sem heegt er ad fara er ad

tala vio folk og vera med leiobeiningar og radgjof.
Ahersla er 4 meiri pjonustu i byrjun og sidar dregid tr henni eda eins og Halla segir:

Svo eftir einhvern tima halft ar, heilt ar uppgétva pau, ad pad er dasamlegt ad vera

ekki meo petta lio inn i ibudinni hja sér.

Ofangreind ummeli benda til ad virding fyrir sjalfsdkvordunarréttinum sé mikil fra
starfsmonnum til pjonustunotenda og dregid ur pjonustu til peirra um leid og hennar er

ekki porf lengur.



4.3.2 Atvinna/fjarmal

Fram kemur i mali Hollu ad

Markmio pjonustunnar er ceori rekstraracetlun. Vio gefum okkur ut fyrir hageeda-
Dpjonustu en peningar skipta par miklu mali

Pad kemur fram hja pjonustuveitendum ad mikilvaegt sé ad hafa vinnulagsreglur pegar
kemur ad peningamalum, engin ein regla getur gildir fyrir alla.

Halla segir:

bao eru gerdir eru samningar vio hvern og einn pjonustunotanda og adstandendur en

Dpeir hafa valio leid um tilhogun fjarmala hans. Petta er allt fra radgjof fra bankanum

sjalfum og til pess ad forstoduproskapjalfi sjai alfario um fjarmal pjonustunotandans.
Atvinnuskrifstofa pjonustuveitanda leitar vinnutaekifera. Petta kemur fram i mali Lindu.
Pjonustupegum er bodid upp 4 pa nybreytni samhlida nyjum samningum sem gerdir voru
vid Eflingu ad peir fa laun sin fra pjonustuveitendum, pd enn séu til peir vinnuveitendur
sem heldur velja kerfi Tryggingastofnunar rikisins um 6ryrkjavinnu Linda leggur dherslu
4 ad:studningur komi fra vinnustadnum sjalfum sem er adferdafradi frabrugdin pvi sem er

i kerfinu Atvinna med studningi. Einnig segir hun:

bad hentar kannski ekki ollum ad vera uti a almennum vinnumarkadi allan daginn og
pa geta pau unnio halfan daginn a verndudum vinnustad og hinn hlutann uti a

almennum vinnumarkadi.

Hvad vardar starfsfolk i busetupjonustunni pa segir Linda:
Vio leggjum aherslu a aod fa fagfolk. bao er grioarlega mikilveegt ad hafa gooa
fagmenn. Eg myndi vilja sja fleiri hafa dhuga d biisetunni.

Halla beetir vid:

proskapjalfinn er svo mikilvegur sem goo fyrirmynd og ad taka patt i pessum
umreedum um sjalfredi og velferd og koma med pessi proskapjalfa viohorf og

virdinguna.

Samkvamt pessu virdist pjonustuveitandinn vinna markvisst ad pvi ad virkja ad sjalfs-

akvordunaréttur pjonustunotandans sé virtur pegar kemur ad peningamélum.



4.3.3 Sjalfsakvorounarréttur

Pad kom fram i mali Lindu ad pjonustuskrifstofa leggur mikla aherslu & sjalfsdkvordun-

arrétt og virdingu. Hun segir:

Vio erum med markmio og og vinnum eftir vissri hugmyndafreedi og hofum buio okkur

til viss leidarljos og stefnur.
Einnig.

ao aherslan i dag sé ad koma til mots vio oskir og parfir pjonustunotandans virda rétt

hans og og sjalfreedi.

Baoir fulltraar pjonustuveitanda leggja dherslu & mikilvaegi pjonustusamninga sem gerdir

eru vid hvern pjonustunotanda.
Halla segir:

Hlutverk pjonustusamnings er tvipeett. [ fyrsta lagi ad folk geti sagt hvada pjénustu
pad vill fa. I 60ru lagi er pad fyrir starfsfolk svo pad viti hvada pjonustu pad d ad

veita.

Toluverd umraeda hefur verid hjad pjonustuveitendum um sjalfsakvordunarréttinn og pa

sem tja sig minna og Linda segir:

Vid forum ad velta pvi fyrir okkur med fjolfotlun og sjalfsakvorounarrétt. Erum vid
alltaf ao stjorna folki og hvada val hefur folkio um pa pjonustu sem pao feer. Meér
finnst gridarlega mikilveegt ad folk geti valid, ad pad hafi val milli einhverra hluta.

Halla segir:

Og lika ef pu vilt ekki taka patt i samfélaginu og vilt bara vera heima hja pér, ad pa sé
heimilio pannig ad pu njotir geeda og eins og pad ad hafa ahrif a eigio lif.

Halla segir a0 lifsgadi sé torratt hugtak og baetir vid:



bao cetti ad vera samasem merki a milli pess og geda pjonustunnar, til ad hafa ahrif a
eigio lif og skipuleggja pad. Sjalfsakvorounarréttur, valmoguleikar séu virtir, lika til

ad vera o0ruvisi, i pvi felast valdefling, virding.

Pad kemur fram hja Lindu ad verkefnid Breyttur lifsstill er deemi um lifsgaedi fyrir hop
folks sem tok patt i pvi.

Halla segir:

Lifsgeedin eru jafn misjofn og vio erum morg eda pannig cetti pad ad vera. Hver
Dpjonustunotandi cetti ad geta verio hann sjalfur og purfa pannig alls ekki ad hlyta
einhverri stefnu [ peningamalum. Sem litur frekar ad steinsteypu frekar en dkvednum

einstaklingi. Og telst til edlilegs lifs.

Svo virdist sem vidhorf pjonustuveitandans til ad virda rétt folks med proskahomlun sé

jékveett og umradan um adferdir til pess sé virk.
4.3.4 Fraosla
[ mali Lindu kemur fram:

ao freedsla til starfsfolksins midast ut fra peim gildum, ad einstaklingurinn er |
forgrunni. Haldin eru namskeio fyrir nytt starfsfolk, einnig eitt stort namskeio fyrir

alla og eru pa pjonustunotendur med a pvi.
Hun tekur lika fram:

A0 allir peir sem vinna hja pjonustuveitandanum fari i starfsmannaviotol. Par koma

fram oskir og abendingar um freedslu sem reynt er ad verda vio.

Pad kemur einnig fram ad starfsfélaga handleidsla er i gangi og er verid ad vinna ad pvi ad

htn komist & hja 6llum starfsménnum.



Linda segir:

Vio erum ad fara af stad med gelaeftirlit a pjonustuna. Til pess kemur

utanadkomandi adili sem ekki hefur hagsmuna ad geeta.

Tulka ma af ofangreindum tilvitnunum ad haldid s¢ vel utan um fraedslu til allra, par sem

aherslan er 4 mannréttindi.



5. Samantekt og leerdomar

[ pessari rannsokn benda nidurstodur til ad i Grundargétu sé unnid i anda
hugmyndafraedinnar um edlilegt lif og samfélagspatttoku (Wolfwnsberger 1985; Nirje
1971). Par hafa verid gerdir pjonustusamningar vid hvern og einn ibia og er unnid eftir
peim. Pannig a0 leitast er vid ad pjonustunotendur fai radid sem mestu um sitt daglega lif.
bjonustunotendur virdast pé ekki allir medvitadir um sjalfsakvordunarrétt sinn og eins
upplifa peir ad honum sé ekki avalt fylgt eftir. Hér a eftir verda dregnar saman helstu

nidurstéour og lerdémar rannsdknarinnar.
5.1 Hvernig upplifa pjonustunotendur sjalfsakvorounarréttinn?

begar nidurstddur Ur vidtdélum vid pjonustunotendur eru skodadar, kemur i 1j0s ad peir hafa
mismikla vitneskju um sjalfsakvorunarréttinn. bratt fyrir ad annar pjonustunotandinn hafi
farid 4 namskeid i Fjolmennt um sjalfsakvordunarrétt, virdist hinn, sem hefur ekki fario &
slikt namskeid hafa meiri vitneskju um pann rétt sem hann 4. { mali Sveins kemur fram ad
hann hefur sjalfur sott um busetu i pessum kjarna 4 medan Margrét segist ekki hafa sott um
sjalf og ad hun sé 6satt vid ad bua & pessum stad. Parna hafa hvorki 16g né reglugerd
tryggt rétt beggja pessara einstaklinga (Log um malefni fatladra,1992 og reglugerd um
busetumal fatladra 2002). Hja Sveini kemur fram ad sjalfsdkvordunarrétturinn er ekki
virtur af hluta starfsmanna, hvad vardar ad banka til demis 40ur en komid er inn a heimili

hans. Einnig hvad vardar forvitni starfsmanns er hann kikir i innkaupapoka Sveins eftir

budarfero.

Hvad vardar reglur um vorslu og tthlutun & peningum peirra, eru badi Sveinn og Margrét
satt vio fyrirkomulag & peim malum (Lograedislog 1997). Pau vinna badi 4 verndudum
vinnustad og fa greidd laun inn & launareikninga i sinum bonkum. Segja mé ad slikt s¢ i
samraemi vid hugmyndafraedi um edlilegt lif og samfélagspattoku (sbr. Nirje 1971). Baedi
Margrét og Sveinn taka patt i menningarlifi og tdmstundum. Margrét notar oftar sérirradi
fyrir fatlada, en Sveinn nytir sér i meira magni menningarvidburdi lidandi stundar i hinum

almennu tilbodum, dsamt verndudum tilbodum.



[ mali Sveins kemur fram mikil anaegja med kjarasamninga vid stéttarfélagid Eflingu. bad
ma talka & pann veg ad pessir samningar hafi haft valdeflandi ahrif fyrir Svein en eins og
Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006 lysir valdeflingu hefur sjalfstedi til demis i peninga-

malummikil 4hrif par 4.
5.2 Hvernig telja starfsmenn ad peir studli a0 auknum sjalfsakvorounarrétti?

Margt bendir til ad starfsfolk i viokomandi ibudakjarna virdi sjalfsakvordunarrétt folks
med proskahdmlun og ad unnid sé med pad ad markmidi (Wolfensberger, 1985)
Starfsmenn vilja gera sitt besta, en 1 vidtolunum ma greina 66ryggi med vinnulagid, hvar
morkin eigi ad liggja milli sjalfsdkvordunarréttarins annars vegar og forraedishyggju hins
vegar. Parna metast margir polar: folkid sjalft, foreldrar, starfsmenn og almennings
alit/'umhverfi (Wolfensberger 1985). Ztla metti ut frd pessu ad styrking til starfsmanna

pyrfti ad verda meiri medal annars i formi fraedslu og studnings.

Starfsmenn telja sig geeta vel ad pjonustunotendum og velferd peirra med pvi ad virda

sjalfsakvordunaréttinn og stydja pa til sjalfstedra dkvardanataka.
5.3 Sjénarhorn pjonustuveitanda

Ut fra vidtolum vid fulltraa pjonustuveitenda bendir margt til pess ad i ibudarkjarnanum a
Grundargotu sé unnid gott starf. Unnid er af fagmennsku ut frd& hugmyndafredinni og
settar hafa verid stefnur og haft ad leidarljosi réttur og sjalfraedi hvers einstaklings og
virding fyrir honum (Wolfensberger 1985; Nirje, 1971). Vidhorfid virdist vera i samrami
vid breytingar 4 sidustu aratugum, pad er a pa leid ad oskir og parfir einstaklingsins eru i
forgrunni. Margt bendir til ad fraedsla til starfsfolksins midist ut frd pessum gildum.
Akvednar kréfur sem haldast i hendur vid fraedslu og leidarljos sem sett hafa verid til ad
unnid s¢ af sem mestum faglegheitum, sem er ad einstaklingurinn fai ad taka akvoroun um

eigid lif (Vilborg Johannsdottir, 2003).

[ vidtolunum kemur fram ad leidbeiningar og radgjof eru aberandi badi fyrir starfsmenn
og pjonustunotendur og 16gd er dhersla 4 pjonustusamninginn i pvi samhengi, svo komist
verdi hja forredishyggju. bjonustuveitandinn gefur sig Ut fyrir einstaklingsmidada

pjonustu, en peningar hafa ahrif par 4. Pjonustusamningur er gerdur vid hvern og einn



pjonustunotanda og unnid eftir peim. Hugad hefur verid ad adferdum til ad efla

sjalfsakvordunarrétt peirra sem tja sig minna.

Greina ma oOrlitid 6samremi i vidtolum starfsmanna pjoénustunnar annars vegar og
pjonustuveitenda hins vegar vardandi sjalfsakvordunarréttin. 1 vidtolunum vid starfsmenn
koma fram efasemdir og 60ryggi um hvernig vinna skuli ad honum 4 medan
pjonustuveitendur virdast ekki hafa efasemdir um ad unnid sé markvisst og af oryggi ad

sjalfsakvordunarréttinum.

Pad kemur fram ad 16gd er dhersla ad hafa fagfolk i starfi. Yfirmenn lita med gledi til
stefnu félags- og heilbrigdisradunneytis i stefnumdrkun pess um ad eins snemma og hagt
er skuli stefnt ad faglegri pekkingu starfsfolks og skuli hiin vera 4 vid pad besta sem gerist

i Evropu (Félagmalarduneyti Motum framtid, 2007-2016).

Fram kom hja fagmanni pjonustuskrifstofunnar ad markmid pjonustunnar sé: ,,ad stefnt
skuli ad hagaedapjonustu®. Petta virdist vera mjog mikilvaegur punktur, pvi hann gaeti bent
til pess ad adalhdmlurnar i starfinu séu utanadkomandi, fra ,kerfinu“, og pvi er
stefnumorkunin og samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks mjog
mikilvegur og jafnframt pvi er réttindagaesla afar pydingarmikil (Mélefni fatladra, 1992;
Sattmali Sameinudupjédanna 2006). Athyglivert er ad pjonustunotendum jafnt sem
starfsfolki er séd fyrir fredslu, frd pjonustuveitanda, jafnframt pvi ad bent er 4 adra
moguleika. Sveigjanleiki er vidhafour hvad vardar takiferi & ad sxkja fredslu &
vinnutima. bPetta 4 bdi vid um pjonustunotendur og starfsmenn. Oflug fredsla er talin
naudsynleg med stodugri yfirferd og starfsfolki bent 4 ad igrunda hlutina.
Pjonustuveitandinn virdist stoltur af pessari freedslustefnu og hafa mikinn metnad til ad
hafa upplysta og faglega penkjandi starfsmenn. Fram kemur hjd pjonustuveitanda ad

atvinnuskrifstofa pjonustuveitanda leitar vinnutekifaera 4 almennum vinnumarkadi.
5.4 Samantekt

Samkvemt 16gum er hver su manneskja sem ekki hefur verid sviptur sjalfredi 16grada og
fjarrada (Brynhildur Flovens, 2004). Mikilvagt er ad hafa vinnulagsreglur pegar kemur ad

peningamalum pjonustunotenda. Greining gagna pessarar rannsOknar bendir til pess ad



pad séu gerdir samningar pess edlis vid hvern og einn i pessum ibudakjarna og ad allir

vidmelendur séu sattir vid pa tilhdgun.

Eftir ad viotolin vid pjonustunotendurna tvo hafa verid greind, ma sja muninn &
einstaklingunum, pannig ad annar peirra hefur toluverdan medbyr 1 sinni
sjalfsakvordunartoku & medan hinn adilinn hefur mikid med afskipti og akvordunartoku
@ttingja ad gera. Samberilegt kemur fram 1 sogu Anya pegar hiin talar um fj6lskyldu og
vini sem virda hana og ad hun geti sjalf talad sinu mali. Petta hefur ahrif & virdingu fyrir
einstaklingnum og hans sjalfstaedi (Souza og Ramcharan, 1997). Margt bendir til virdingar
fyrir sjalfsakvordunarrétti folks med proskahdmlun i ibudakjarnanum i Grundargdtu og ad
ad unnid s¢ med pad ad markmidi (sbr.Wolfensberger, 1985). Starfsmenn vilja gera sitt
besta, en greina ma 66ryggi med vinnulagio eda hvar eigi ad setja morkin. Hvad vardar

sjalfsakordunaréttinn, takmork hans annars vegar og forredishyggjuna hins vegar.

Athyglivert er ad Dpjonustunotendum jafnt sem starfsfolki er séd fyrir fraedslu, fra
pjonustuveitendum, jafnframt sem peir benda &4 adra moguleika. Sveigjanleiki er viohafour
hvad vardar tekiferi 4 a0 sekja fredslu & vinnutima. Petta 4 bedi vid um pjonustupega

og starfsmanna.

Svo virdist sem 16gd sé¢ ahersla a0 hafa fagfolk i starfi og yfirmenn lita med gledi til
stefnumotunar Félagsmalaraduneytisins. Eins og fyrr segir hefur starfsfélagahandleidsla
verid viohofo og er verid ad vinna ad pvi ad hin komist & hja 6llum starfsmonnum.
Stefnumarkandi adilar taki meira tillit til pess hvad folk med fotlun hefur ad segja 1 sinum

malum og ad fatladir verdi synilegri i gerd stefnumotunar (Ramcharan, og Borland 1997).

Pjonustunotendum er bodid upp 4 pa nybreytni samhlida nyjum samningum sem gerdir
voru vid Eflingu ad peir f4 laun sin fra pjonustuveitendum, pd enn séu til peir

vinnuveitendur sem heldur velja kerfi Tryggingastofnunar rikisins.
5.5 Leioir til urbota

e Auka parf fjarveitingu til einstaklinga i stad steinsteypu. Ekki parf alltaf ad byggja
hus pegar veita 4 folki pjonustu. Parna 4 ég vid fjarmagn, en najanlegt @tti ad vera ad

veita meira fé til pjonustunotandans sjalfs med pjonustuporf hans i huga.



e Naudsynlegt er ad fa fleiri fagmenn i busetupjonustuna. Taka parf folk med
proskahdmlun meira inn i vinnu vardandi pjonustutilbodin og peirra mal almennt. Pad
hlytur ad vera valdeflandi fyrir folk med proskahomlun. Efla parf kennslu til folks
med proskahdmlun um réttindi og skyldur peirra, badi sidferdilegar og gagnvart
atvinnu.

e Vinna parf med vidhorf og gémul gildi/malfar og koma inn nyjum hugsunarhatti badi
hja pjonustuveitendum, pjonustustarfsméonnum og pjonustunotendunum. Hér a €g vid
gomul gildi og malfar sem beinast ad vanmeetti og 0sjalfbjorg pjonustunotenda, eins
og fyrr er getid.

e Kynna parf betur hin almennu tomstundatilbod sem eru uti i pjodfélaginu fyrir
pjonustunotendum med tilliti til aldurs.

e Stjornsyslan og pjonustuveitendur purfa ad finna leidir til ad feera akvordunarréttinn

near folkinu sjalfu.
5.6 Tillogur ad frekara rannsoknarefni

Eftir petta rannsoknarferli hafa vaknad fjolmargar spurningar og vangaveltur sem gaetu
gefi0 tilefni til frekari ranns6kna & ymsum pattum er varda lif folks med proskahdmlun og

pjonustu vid pad. Eg birti hér i lokin nokkrar hugmyndir minar i peim efnum.

e Skoda upplifun folks med proskahomlun & sjalfsakvordunarrétti peirra i daglegu lifi 1
busetupjonustu 4 Islandi. Leida patttakendur sidan saman 4 seinni stigum rann-
soknarinnar, pad myndi hafa valdeflandi &hrif.

e Skoda malfarsvenjur i méalaflokknum med breytingar i huga.

e Skooda hvers vegna folk med proskahomlun tekur sidur patt i almennum tém-

stundatilbodum.

Pad hefur verid lerdomsrikt og anaegjulegt ad vinna ad pessari rannsokn. Pad er, ad minu
mati, mjog mikilvaegt a0 rannsaka frekar sjalfsakvordunarrétt folks med proskahomlun i
Ollum pjonustukerfum. Petta rannsoknarferli hefur beint sjonum minum enn frekar ad
mikilveegi pess hve aridandi er ad sjonarhorn folks med proskahomlun sé tekid til greina

vi0 skipulagningu pjonustu peim til handa.
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