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Ágrip 

Í gegnum söguna hefur fatlað fólk búið við forræðishyggju af hálfu aðstandenda og 

starfsfólks sambýla. Þetta á ekki síst við um þann hóp, sem sjónum er beint að í þessari 

ritgerð, fólk með fjölþættar skerðingar. Meginmarkmið rannsóknarhluta ritgerðarinnar var 

að kanna viðhorf starfsmanna á sambýli til kyngervis og sjálfræðis fólks með fjölþættar 

skerðingar. Rannsóknin er eigindleg og voru tekin tvö rýnihópaviðtöl við sex starfsmenn 

sambýlis á höfuðborgarsvæðinu. Niðurstöður sýna að íbúar sambýla búa við skert sjálfræði 

og að oft er forræðishyggja starfsfólks ríkjandi. Þá benda niðurstöður til að foreldrar hafi 

mest áhrif á líf fólks með fjölþættar skerðingar og starfsmenn sambýla þar á eftir. Þjónusta 

við fólk með fjölþættar skerðingar þarf að vera uppbyggjandi og ýta undir færni þeirra og 

sjálfstæði. Því er mikilvægt að starfsfólk sé meðvitað um ábyrgð sína sem aðstoðarmenn 

fatlaðs fólks. Aukið sjálfræði fólks með fjölþættar skerðingar ýtir undir getu þess til að sýna 

kyngervi sitt eins og það kýs. Því mætti margt breytast í viðhorfi starfsfólks til sjálfræðis og 

kyngervis fólks með fjölþættar skerðingar og jafnframt má leiða að því líkur að þetta viðhorf 

geti endurspeglast í samfélaginu. 
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Formáli 

Verkefni þetta er skrifað vorið 2015 og er BA-verkefni mitt í þroskaþjálfafræðum við Háskóla 

Íslands . Hugmyndin kviknaði út frá vinnu minni inni á heimili fólks með fjölþættar 

skerðingar, en ég vann á sama sambýli í tæp fimm ár. Út frá vinnu minni þar vöknuðu margar 

spurningar og vangaveltur um sjálfræði fólksins sem ég aðstoðaði. Ég varð vör við að fólkið 

var hvatt til að fylgja samfélagslega samþykktu kyngervi miðað við líffræðilegt kyn. Mig 

langaði að kynna mér viðhorf annarra starfsmanna til sjálfræðis fólks með fjölþættar 

skerðingar og áhrif sjálfræðis á kyngervi þess. Með þessari rannsókn geri ég það og ég þakka 

þátttakendum í henni kærlega fyrir því án þeirra hefði hún ekki getað orðið að raunveruleika. 

Mig langar sérstaklega að þakka samstarfskonu minni, Alexöndru Ingvarsdóttur, því út frá 

samtölum okkar kviknaði hugmyndin að þessari rannsókn. Kærastanum mínum, Valgeiri 

Magnússyni, fyrir allan stuðninginn og móður minni, Sigrúnu Ásmundsdóttur, fyrir ómældan 

stuðning og yfirlestur verkefnisins. Sérstakar þakkir fær einnig leiðbeinandinn minn, Guðrún 

V. Stefánsdóttir, fyrir að sýna verkefninu áhuga og styðja mig í gegnum skrifin. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt mér siðareglur Háskóla Íslands 

(2003, 7. nóvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt þeim samkvæmt bestu 

vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef sótt til annarra eða fyrri eigin verka, hvort sem um er 

að ræða ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum sem lagt hafa mér lið með 

einum eða öðrum hætti en ber sjálf(ur) ábyrgð á því sem missagt kann að vera. Þetta 

staðfesti ég með undirskrift minni. 

Reykjavík, 5. Maí 2015 

 

_________________________________ _________________________________ 
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1 Inngangur 

Fólk með þroskahömlun hefur lengi búið við forræðishyggju af hálfu sérfræðinga, starfsfólks, 

fjölskyldu og þjónustukerfis sem hefur valdið því að það hefur oft átt erfitt með að gera 

kröfur um sjálfræði í lífi sínu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Gerðar hafa verið rannsóknir 

um upplifun kvenna með þroskahömlun á sjálfræði sínu og kynvitund (Kristín Björnsdóttir, 

2011) en bent hefur verið á vöntun á rannsóknum og umfjöllun um tengsl kyngervis (e. 

gender) og fötlunar (Shakespeare, 1999). Kyngervi er hinn samfélagslega mótaði munur á 

konum og körlum og er þar átt við menningarbundin gildi, viðhorf, hlutverk, venjur og 

einkenni sem byggjast á líffræðilegu kyni (Sandra Lyngdorf, Kolbrún Birna Árdal, Erna Sif 

Jónsdóttir, Guðrún Dögg Guðmundsdóttir og Jóna Aðalheiður Pálmadóttir, 2012). 

Rannsóknin var framkvæmd með eigindlegum aðferðum og gagna var aflað með 

rýnihópaviðtölum við sex starfsmenn, sem vinna á sama sambýli. Leitað verður því 

sérstaklega eftir endurtekningum, hugmyndum og viðhorfum þátttakenda til hugtakanna 

sjálfræðis, kyngervis og ábyrgðar starfsfólks. 

Í ritgerðinni verður byrjað á því að fjalla um hugtök tengd kynjafræði og þau tengd við 

málefni fatlaðs fólks, fötlunarfræði og félagsleg sjónarhorn á fötlun. Þá verður sjónum beint 

að mannréttindum, lögum um málefni fatlaðs fólks og Samningi Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks. Að auki verður hugtakið sjálfræði skoðað sérstaklega. Einnig er fjallað 

um sambýli og tilgang þeirra og kafað í það hver ábyrgð starfsfólks er samkvæmt siðareglum 

starfsmanna Reykjavíkurborgar (2009). Í seinni hluta verður fjallað um rannsóknina sem gerð 

var og niðurstöður hennar. Að lokum er samantekt á niðurstöðum. 
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2 Kynjafræði 

Áður en hægt er að fjalla um kynjafræði og sjálfræði og sjálfstæði fólks í vali óháð kyni og 

kanna viðhorf starfsfólks sambýlis til kyngervis fatlaðs fólks er mikilvægt að skilgreina 

hugtökin kyn (e. sex), kyngervi (e. gender), kynvitund (e. gender identity) og transgender. 

Hvernig horft er á þessi hugtök skiptir máli í umfjöllun um rannsóknina og úrvinnslu hennar. Í 

kaflanum verða þessi hugtök kynnt og síðan fjallað um tengsl milli þeirra og fötlunar. 

2.1 Orðskýringar 

Þær skilgreiningar sem komu fram um muninn á kyni og kyngervi á áttunda áratug 20. aldar 

eru enn í gildi í dag, þó að ekki hafi alltaf verið sátt um þær. Rannveig Traustadóttir og 

Kristjana Kristiansen (2004) halda því fram að helsta gagnrýnin á þessa skilgreiningu sé að 

munurinn milli kyns og kyngervis sé einfaldlega ekki til heldur sé hann félagslega mótað 

fyrirbæri og að honum sé miðlað gegnum orðræðu og menningu. Einnig hefur verið bent á 

að þýðing orðanna getur verið mismunandi eftir löndum, menningu og tungumálum. Bent 

hefur verið á að sérstaklega erfitt hefur reynst að þýða orðin sex og gender úr ensku yfir á 

Norðurlandatungumálin (Rannveig Traustadóttir og Kristjana Kristiansen, 2004). Hér á eftir 

verður fjallað um þessar skilgreiningar eins og þær eru settar fram í dag. 

Kyn (e. sex) er líffræðilegt kyn manneskjunnar, það er heildarútkoma líffræðilegra 

eiginleika sem skilgreina manneskjur karlkyns eða kvenkyns, kyn stjórnast af hormónaferli 

sem hefst löngu fyrir fæðingu. (Sandra Lyngdorf o.fl., 2012, PAHO og WHO, 2000). 

Kyngervi (e. gender)er talað um þegar átt er við menningarbundin gildi, viðhorf, 

hlutverk, venjur og einkenni sem byggjast á kyni. Kyngervi er hinn samfélagslega mótaði 

munir á konum og körlum og er því um lærða hegðun að ræða (Sandra Lyngdorf o.fl., 2012, 

PAHO og WHO, 2000). Hugtökin kvenleiki og karlleiki falla undir kyngervi þar sem þýðingar 

þeirra hugtaka er álit samfélagsins á hvað er kvenleiki og hvað er karlleiki. Karlleiki og 

kvenleiki eru félagslega og menningarlega sköpuð hugtök sem byggjast á hugmyndum um 

kyngervi einstaklinga (Helga Þórey Björnsdóttir og Hrefna K. Óskarsdóttir, 2005). 

Kynvitund (einnig talað um kynímynd) er tilfinning einstaklingsins fyrir eigin kyngervi, 

sem miðlað er til annarra með tjáningu á kyngervinu (e. gender expression) sem kemur 
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meðal annars fram í fatavali, hegðun og útliti (Sandra Lyngdorf o.fl., 2012, PAHO og WHO, 

2000).  

Transgender er regnhlífarhugtak sem notað er yfir margs konar kyngervi sem falla ekki 

undir hefðbundin kyngildi. Transgender á þannig bæði við um kyngervi og kynvitund en er 

ótengt kynhneigð. Transgender er afar vítt hugtak sem merkir í raun að einstaklingur „fer út 

fyrir“ (e. transcend) hefðbundin viðmið um karla og konur, það er með klæðaburði, hegðun 

og jafnvel mörgum og flóknum aðgerðum til að breyta sínu líffræðilega kyni í hið gagnstæða. 

Þar af leiðandi er stór hópur fólks sem fellur undir hugtakið transgender (Sandra Lyngdorf 

o.fl., 2012, PAHO og WHO, 2000).  

2.2 Kynjafræði og fötlun 

Fötlunarfræðingar hafa lengi gagnrýnt ráðandi kenningar og orðræðu, meðal annars fyrir 

þátt kenninganna í að skapa og viðhalda neikvæðri ímynd af fötluðu fólki í nafni vísindalegs 

hlutleysis. Innan fötlunarfræði hefur mikið verið gagnrýnt hvernig fötluðu fólki er lýst sem 

sjúku, ólánssömu og óeðlilegu (Rannveig Traustadóttir, 2005).  

Tom Shakespeare (1999) bendir á að skortur sé á rannsóknum og umfjöllun um tengsl og 

áhrif kyngervis og fötlunar. Shakespeare er sjálfur fatlaður og hefur verið afkastamikill og 

áhrifamikill i skrifum sínum um líf og aðstæður fatlaðs fólks. Hann segir að það sé oft litið 

framhjá kyngervi fatlaðs fólks og það jafnvel flokkað sem „þriðja kynið“. Þegar hann talar um 

„þriðja kynið“ þá á hann við að það sé hvorki litið á fatlað fólk sem konu eða karl heldur sem 

hvorugkyns einstakling eða jafnvel kynlausan. Þó að skrif Shakespeare eigi aðallega við um 

Bretland og breskar aðstæður er vel hægt að yfirfæra skrif hans og athugasemdir á íslenskt 

samfélag. Kyngervi og fötlun hefur verið í sviðsljósinu hér á landi en þó aðallega í tengslum 

við konur, kyngervi þeirra og réttindi þeirra sem kvenna á Íslandi. Þörf er fyrir að íslenskt 

fræðasamfélag beini sjónum sínum að tengslum fötlunar og kyngervis, þó sérstaklega sé 

vöntun á umfjöllun um kyngervi og tengsl við karlmennskuna. Þessir þættir eru áhrifavaldar í 

persónusköpun fatlaðra og viðmóti annarra í þeirra garð (Helga Þórey Björnsdóttir og Hrefna 

K. Óskarsdóttir, 2005). Helga Þórey og Hrefna K. (2005) benda sérstaklega á vöntun á 

umfjöllum um tengsl kyngervis og fatlaðra karlmanna en þó er þörf á almennri umfjöllun um 

tengsl kyngervis og fatlaðs fólks, sérstaklega fólks með fjölþættar skerðingar. Eins og fram 

kom hér að ofan hefur Tom Shakespeare (1999) bent á að oft hefur verið horft á fatlað fólk 
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sem hvorugkyns eða jafnvel kynlaust og sérstaklega er hætt við því þegar fjallað er um fólk 

með fjölþættar skerðingar. 

Kristín Björnsdóttir (2011) gerði rannsókn á upplifun og túlkun kvenna með 

þroskahömlun á sjálfræði sínu og kynverund. Í niðurstöðum rannsóknar hennar kemur fram 

að konurnar upplifðu og þurftu að takast á við ýmsar hindranir er snertu sjálfræði þeirra og 

ákvarðanatöku í daglegu lífi. Þær lýstu því hvernig þær höfðu takmarkað aðgengi að 

fullorðinshlutverkum og að oft á tíðum væri litið á þær sem eilíf börn, kynlausar verur eða 

konur með óstjórnlega kynhvöt. Niðurstöðurnar bentu einnig til að konur með 

þroskahömlun hefðu forsendur til að taka eigin ákvarðanir, en til þess þyrfti að skapa þeim 

rými til athafna og veita þeim upplýsingar svo þær gætu nýtt sér valkosti í sínum aðstæðum á 

þann hátt sem þær kysu (Kristín Björnsdóttir, 2011).  

Eins og kom fram í orðskýringunum hér að framan eru margir líffræðilegir, félagslegir og 

menningarlegir þættir sem hafa áhrif á mótun kynverundar. Því er hægt að gera ráð fyrir því 

að mótun kynverundar og upplifun kynjanna sé mismunandi eftir því hvar í heiminum fólk er 

búsett. Margt fatlað fólk getur ekki túlkað eða „leikið“ kyngervi eða kynverund á þann hátt 

sem samfélagið ætlast til og oft á tíðum er litið á það sem kynlaust eða óaðlaðandi kynverur 

(Shakespeare, 1999; Kristín Björnsdóttir, 2011). Þar af leiðandi er oft horft framhjá kyngervi 

og kynverund þegar kemur að aðstoð við fatlað fólk og í rannsóknum sem fjalla um líf og 

reynslu fatlaðs fólks (Kristín Björnsdóttir, 2011). Kynverund fólks með þroskahömlun hefur 

lengi verið feimnismál og ekki viðfangsefni íslenskra rannsókna til þessa en þörf er á 

íslenskum rannsóknum sem samtvinna hugmyndir um kynverund og sjálfræði í lífi fólks með 

þroskahömlun (Kristín Björnsdóttir, 2011). 
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3 Fötlunarfræði 

Félagsleg sjónarhorn á fötlun hafa verið allsráðandi í umfjöllun um fötlun undanfarna 

áratugi. Umhverfi og félagslegir þættir leika stórt hlutverk í því hvernig fatlað fólk upplifir 

sjálfræði og sjálfstæði sitt í samfélaginu. Róttækasta og umdeildasta líkanið sem varð til í 

mótvægi við hið læknisfræðilega sjónarhorn er breska félagslega líkanið. Á undanförnum 

árum hefur einnig verið umræða um hinn norræna tengslaskilning á fötlun (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). Hér á eftir verða þessi sjónarhorn kynnt. 

Fötlunarfræðin er frekar ung fræðigrein en hefur vaxið hratt á undanförnum áratugum. 

Fræðileg þróun á þessu sviði endurspeglar vaxandi áhuga á fötlun sem samfélagslegu 

fyrirbæri. Fötlunarfræðingar hafa sett fram ögrandi spurningar á undanförnum árum og 

mótmælt hefðbundnum læknisfræðilegum skilningi á fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Fötlunarfræði felur í sér nýja orðræðu sem ögrar og gagnrýnir hina ríkjandi orðræðu. 

Innan fötlunarfræði er bent á að rannsóknir á fötlun hafa ekki haft sama sýnileika og 

rannsóknir sem lúta meðal annars að kynþætti, þjóðerni, kynhneigð og kynferði. Rannveig 

Traustadóttir orðar það vel: “Er ekki kominn tími til að fötlunarfræði verði hluti af þeim 

fræðum sem rannsaka margbreytileika, mismunun og mannréttindi?“ (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

Fötlunarfræði er þverfagleg grein sem fræðimenn innan ýmissa greina hafa tengt 

rannsóknir sínar við. Þetta eru greinar eins og félagsfræði, mannfræði, menningarfræði, 

menntunarfræði og sálfræði. 

Þegar fötlunarfræði sem fræðigrein fór að koma upp á yfirborðið kom strax fram hörð 

gagnrýni frá fötluðu fólki á hið læknisfræðilega sjónarhorn en einnig gagnrýndi stór hópur 

fagfólks og fræðimanna þetta læknisfræðilega sjónarhorn. Sú gagnrýni hefur viðhaldist, það 

er að segja gagnrýnin á þá skilgreiningu að vandamál fatlaðs fólks stafi af líkamlegri eða 

andlegri skerðingu þess (Rannveig Traustadóttir, 2003). Sú tilhneiging að skýra fötlun á 

grundvelli þekkingar í líffræði, lífeðlisfræði og lífefnafræði hefur lengi mótað sýn 

heilbrigðiskerfisins og almennings. Frá læknisfræðilegu sjónarhorni er litið svo á að skerðing 

sé einhvers konar galli sem býr innra með einstaklingnum og leiðir óhjákvæmilega til fötlunar 

(Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Til mótvægis við læknisfræðilegan 

skilning á fötlun fóru að koma fram ýmis félagsleg sjónarhorn á fötlun. Þau sem mest hafa 
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verið til umræðu á undanförnum árum er hið svokallað breska félagslega líkan á fötlun og 

norræni tengslaskilningurinn. Hér eftir verður fjallað um þessi sjónarhorn. 

3.1 Félagsleg sjónarhorn á fötlun 

Upphaf breska félagslega líkansins má rekja til áttunda áratugar 20. aldar og baráttu fatlaðs 

fólks í Bretlandi gegn þeim hindrunum sem líkanið telur að séu helsta orsök fötlunar 

einstaklingsins. Árið 1976 gáfu baráttusamtök fatlaðs fólks í Bretlandi (UPIAS; Union of the 

Physically Impaired Against Segregation) út róttæka yfirlýsingu þar sem þau héldu fram að 

fólk væri fatlað af samfélaginu og að fötlun þess væri afleiðing undirokunar sem hefði síðan 

mikil áhrif á og væri einkennandi fyrir tengsl milli fatlaðs fólks og annarra í samfélaginu 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Bresku baráttusamtökin settu með yfirlýsingunni 

upphafspunkt breska félagslega líkansins. Baráttan leiddi til þess að fram komu nýjar 

róttækar hugmyndir um fötlun þar sem gerður var greinarmunur á líffræðilegum þáttum 

(skerðingunni) og félagslegum þáttum (fötluninni). Í hugmyndunum felst að ekki séu tengsl 

milli skerðingar og fötlunar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Róttækasta hugmynd þessa 

líkans er líklega að fötlun sé fyrst og fremst búin til með félagslegum hindrunum og hafi orðið 

til vegna viðhorfa til fatlaðs fólks sem hafi leitt til einangrunar og kúgunar þessara hópa.  

Í breska félagslega líkaninu um fötlun er lögð megináhersla á að hindranir í samfélaginu 

séu helsta orsök fyrir fötlun einstaklingsins. Þessar hindranir geta verið fjölbreyttar og valdið 

erfiðleikum hjá fötluðu fólki við að taka þátt í samfélaginu til jafns við hinn ófatlaða 

meirihluta. Hindranir geta falist í lélegu aðgengi að umhverfinu, fordómum, einangrun, 

útskúfun og skorti á þjónustu og stuðningi úti í samfélaginu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

Fræðimennirnir Carol Thomas (2002) og Tom Shakespeare (2006) hafa sagt að breska 

félagslega líkanið hafi haft mikil áhrif á baráttu fatlaðs fólks og reynst vel, bæði í Bretlandi og 

annars staðar í heiminum. Þó sé kominn tími til að endurskoða líkanið, þróa það og 

endurbæta. Shakespeare (2006) gengur þó lengra og segir að líkanið sé ónothæft og þróa 

þurfi ný fræðileg sjónarhorn sem gætu leyst það af hólmi. Hann bendir sérstaklega á að 

líkanið hafi lítið breyst frá því það kom fyrst fram á sjónarsviðið fyrir rúmlega 30 árum. 

Shakespeare bendir meðal annars á að leggja þurfi meiri áherslu á að skilja fötlun sem tengsl 

umhverfis og fatlaðs fólks, svipað og gert er í norræna tengslaskilningnum á fötlun (Guðrún 

V. Stefánsdóttir, 2008). 
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Norræni tengslaskilningurinn er ekki eins róttækur og breska félagslega líkanið um fötlun 

en með honum er einhliða lífeðlisfræðilegum skilgreiningum hafnað og sjónum beint að 

samfélagi og umhverfi og hvernig það mótar líf og reynslu fatlaðs fólks (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 2013). Norræni 

tengslaskilningurinn á fötlun þróaðist út frá öðrum hugmyndum og nálgunum á fötlun og 

telur fræðimaðurinn Jan Tøssebro (2004) að þrjú meginatriði einkenni þennan tiltekna 

skilning á fötlun. Í fyrsta lagi er fötlun skilgreind sem misgengi milli færni einstaklingsins og 

þeirrar kröfu sem samfélagið gerir til manna. Þar getur verið að einstaklingurinn búi ekki yfir 

þeirri færni sem þörf er á til þátttöku í samfélaginu og umhverfinu, en einnig vegna þess að 

umhverfið gerir ekki ráð fyrir fjölbreytileika einstaklingsins sem er til staðar í samfélaginu 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Í öðru lagi bendir Tøssebro (2004) á að fötlun er 

aðstæðubundin, það er að segja að fötlun orsakist ekki einungis vegna vangetu 

einstaklingsins heldur einnig vegna umhverfisþátta. Í þriðja lagi er fötlun afstæð þar sem 

líffræðileg og vitsmunaleg einkenni, sem skilgreining á fötlun, eru félagslega ákvörðuð. Þá er 

vísað í að greindarvísitölur hafa verið notaðar til að skilgreina þroskahömlun í Evrópu á 20. 

öld og þeir sem skora 50–80 á greindarvísitöluprófum taldir vera með þroskahömlun 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Þar sem norræni tengslaskilningurinn gerir ráð fyrir því að 

fötlun sé háð aðstæðum fellur hann vel að kenningum um aðstæðubundið sjálfræði sem 

verður fjallað um síðar í ritgerðinni. 

Hinn félagslegi skilningur á fötlun fól í sér róttæka endurskilgreiningu. Á íslensku hefur 

fötlun verið notað sem yfirheiti margvíslegra hugtaka. Í hinu daglega lífi vísar hugtakið til 

þeirra sem geta ekki tekið þátt í „venjulegum“ athöfnum án aðstoðar vegna líkamlegra eða 

andlegra „galla“ eða „takmarkana“ og eru því taldir „óeðlilegir“. Innan fötlunarfræðinnar 

hefur þessi hversdagslegi skilningur á fötlun verið vefengdur. Þvert á hefðbundna merkingu 

hugtaksins fötlunar líta fötlunarfræðingar svo á að takmarkaðir möguleikar fatlaðs fólks til að 

takast á við athafnir daglegs lífs séu afleiðingar félagslegra hindrana sem settar eru af hinum 

ófatlaða meirihluta. Þessar félagslegu hindranir eiga til dæmis við um aðgengi, neikvæð 

viðhorf og fordóma. Þær takmarka athafnir fólks með líkamlegar og andlegar skerðingar. 

Talið er að þessar félagslegu hindranir valdi félagslegri útilokun og leiði til undirokunar þess 

fólks sem talið er búa við skerðingar. Hugtakið fötlun vísar því til ákveðinnar félagslegrar 
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undirokunar og misréttis á borð við kynjamisrétti og kynþáttamisrétti (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

Fötlunarfræðin þarf að höfða til þess hjá hinum ófatlaða meirihluta að hann geti haft 

hag af breytingum í umhverfinu svo hann sannfærist um ágæti þess að komið verði til móts 

við þarfir fatlaðs fólks – ef ekki beint þá óbeint. Sýna þarf fram á að komið verði til móts við 

ófatlaða líka í samfélagslegu samhengi. Ófatlaði meirihlutinn þarf að öðlast þann skilning að 

það sem talið er eðlilegt og sjálfsagt til daglegra athafna í umhverfinu er ekkert sjálfsagðara 

en það sem þarf til að koma til móts við þá sem eru til dæmis í hjólastól, blindir eða 

heyrnarlausir, svo einhver dæmi séu nefnd (Adrienne Asch, 2004). Þetta er gott dæmi um 

hvernig menning, umhverfi og félagslegir þættir hafa áhrif á hvernig litið er á fólk sem fatlað; 

ef umhverfið væri móttækilegra væri skilningur á fötlun líklega öðruvísi en hann er.  

Í samhengi við það sem að ofan greinir má velta því fyrir sér hvað er fötlun. Líklega er 

einfaldasta svarið við þessari spurningu að fólk, sem hefur einhvers konar líkamlegar eða 

andlegar skerðingar og þarf þess vegna aðstoð við athafnir daglegs lífs, er fatlað. Í lögum um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 segir að andlega eða líkamlega fatlað fólk eigi rétt á 

þjónustu. Þar eru talin upp þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og 

heyrnarskerðing. Einnig getur fötlun verið afleiðing langvarandi veikinda eða slysa. Þó ber að 

hafa í huga að í dag er litið svo á að félagslegar og umhverfislegar hindranir geti verið orsakir 

fötlunar, eins og sagt var frá í kaflanum um félagslegt sjónarhorn á fötlun. Því má segja sem 

svo að heyrnarlaus einstaklingur er einungis fatlaður þegar hann er í félagslegum aðstæðum 

eða umhverfi þar sem enginn skilur hann. Á þann hátt mætti einnig segja að hægt væri að 

taka einstakling sem er „ófatlaður“ og setja hann í hóp heyrnarlausra – ef hann talar ekki 

táknmál þá er hann tæknilega séð sá fatlaði í hópnum. 

3.2 Mannréttindi 

Orðið mannréttindi felur í sér að allir menn eiga rétt, fatlað fólk jafnt og ófatlaðir. Lög um 

mannréttindasáttmála Evrópu nr. 62/1994 tóku gildi á Íslandi 1994 og hefur 

Mannréttindasáttmáli Evrópu því lagagildi á Íslandi. Aðildarríkjum sáttmálans er skylt að sjá 

til þess að þegnar ríkisins njóti þeirra mannréttinda sem í honum felast. Í 10. grein 

mannréttindasáttmálans er fjallað um tjáningarfrelsi; að sérhver maður hafi rétt til 

tjáningarfrelsis. Sá réttur skal ná yfir frelsi til að hafa skoðanir, taka við og skila áfram 
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upplýsingum og hugmyndum heima og erlendis. Miðað við ofansagt má gefa sér að þeir sem 

búa við skerta tjáningargetu og notast við óhefðbundnar tjáskiptaleiðir eiga þannig rétt á 

aðstoð til tjáningar. Einu tilfellin þar sem leyfilegt er að brjóta á slíku tjáningarfrelsi er þegar 

þjóðaröryggi, landvörnum, eða almannaheill er stefnt í hættu. 

Markmið laga um málefni fatlaðra er að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg 

lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa því skilyrði til að lifa eðlilegu lífi. Sérstök ástæða 

er til að benda á að í 26. gr. laganna stendur að fatlað fólk skuli njóta félagslegrar hæfingar 

og endurhæfingar til að draga úr áhrifum fötlunar og auka hæfni til að taka þátt í daglegu lífi. 

Þar með hefur fólk rétt á þroskaþjálfun, iðjuþjálfun og eða starfsþjálfun, eftir því hvað á við í 

hvert sinn. Í lögum nr. 152/2010 um breytingu á lögum nr. 59/1992 um málefni fatlaðra var 

bætt inn í lögin að við framkvæmd þeirra skyldi tekið mið af þeim alþjóðlegu skuldbindingum 

sem íslensk stjórnvöld hafa undirgengist, einkum Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks.  

3.3 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Ísland er aðildarríki að Sameinuðu þjóðunum og því skuldbundið til að lögfesta samninga 

þeirra, þar á meðal Samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Í þeim samningi 

er rík áhersla lögð á rétt fatlaðs fólks til sjálfræðis, að sjálfstæði þess sé viðurkennt og þar 

með rétturinn til sjálfstæðra ákvarðana. Þó að samningurinn hafi ekki verið lögfestur hér á 

landi hefur hann áhrif á stefnumótum og þjónustu við fatlað fólk þar sem undirskriftin sem 

slík skuldbindur Íslendinga til að hafa hann til hliðsjónar (Kristín Björnsdóttir, 2011). 

Í samningnum segir að aðildarríki hans skuli viðurkenna nauðsyn þess að stuðla að og 

vernda mannréttindi alls fatlaðs fólks, einnig þess sem þarf mikinn stuðning og gert er ráð 

fyrir að þeir sem þurfa fái stuðning við að taka sjálfstæðar ákvarðanir. Einnig eiga aðildarríki 

að viðurkenna gildi þess að fólk geti verið sjálfrátt og sjálfstætt, meðal annars hafa frelsi til 

að taka eigin ákvarðanir. Ríkja skal virðing fyrir því að fatlað fólk er ólíkt og viðurkennt í þeim 

skilningi að um mannlega fjölbreytni og mannlegt eðli sé að ræða. 

Sérstaklega er í samningnum fjallað um tjáningar- og skoðanafrelsi fatlaðs fólks og 

kallast hann þannig á við mannréttindasáttmála Evrópu sem komið er inn á hér að ofan. Í 21. 

gr. stendur meðal annars að aðildarríki skuli gera viðeigandi ráðstafanir til þess að tryggja að 

fatlað fólk geti nýtt sér rétt sinn til tjáningar- og skoðanafrelsis. Með því er aðallega átt við að 
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allar tjáningarleiðir sem fatlað fólk notar séu samþykktar, sama hvaða samskiptamiðil 

einstaklingurinn kýs að nota. Þar sem einnig stendur í samningnum að ýta eigi undir 

sjálfstæði og sjálfræði fatlaðs fólks verður að bera virðingu fyrir því og hlusta á það, sama 

hvert tjáningarformið er. Til eru margar mismunandi tjáningarleiðir og skiptir máli að virða 

tjáningarleiðir annarra þótt þær séu ekki hefðbundnar. 

Í formálsorðum Samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks segir að allir 

menn eigi tilkall til frelsis og mannréttinda. Jafnframt er í sáttmálanum viðurkennd sú 

staðreynd að fatlað fólk verði fyrir ýmiss konar mannréttindabrotum sem hindra fullgilda 

þátttöku þess í samfélaginu. Því þurfi að grípa til sérstakra aðgerða til að tryggja fullgilda 

þátttöku, jöfn tækifæri og virkni fatlaðs fólks í samfélaginu og að í þessu felist viðurkenning á 

sjálfræði þeirra og sjálfstæði (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Þegar samningurinn er skoðaður 

má sjá að gert er ráð fyrir því að það séu tálmar í samfélaginu sem hindra fullgilda þátttöku 

og virkni fatlaðs fólks. Í því endurspeglast hið félagslega sjónarhorn á fötlun, sem fjallað er 

um framar, þar sem skerðing einstaklingsins er ekki það eina sem veldur fötlun hans heldur 

spila umhverfið, aðgengi og félagsleg viðmót einnig stóran þátt (Rannveig Traustadóttir, 

2009). Í 12. gr. samningsins er talað um réttarstöðu fólks með fötlun til jafns við aðra. Efni 

þessarar greinar snýst um „gerhæfi“ einstaklingsins, það má umorða sem „hæfi til að ráða 

sér og réttindum sínum sjálfur“. Þessi grein er mjög mikilvæg þar sem í henni segir að það 

eigi að leggja áherslu á að fatlað fólk hafi hæfi til jafns við aðra, að þeir þurfi ekki að sanna sig 

til að öðlast þann rétt. Einnig er lögð áhersla á í greininni að fatlað fólk eigi rétt á að fá 

aðstoð til að nýta gerhæfi sitt (Ástríður Stefánsdóttir, 2012; Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 

3.4 Sjálfræði 

Orðið sjálfræði felur í sér „að ráða sér sjálfur“. Fólk með þroskahömlun hefur lengi búið við 

forræðishyggju af hálfu sérfræðinga, starfsfólks, fjölskyldu og þjónustukerfis sem hefur 

valdið því að það hefur oft átt erfitt með að gera kröfur um sjálfræði í lífi sínu (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). Gerðar hafa verið rannsóknir um sjálfræði og fólk með þroskahömlun, 

þar má meðal annars nefna rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2011), en í henni var fjallað um 

sjálfræði og kynverund. Niðurstöður rannsóknar hennar, og fleiri, hafa bent til þess að fólk 

með þroskahömlun standi frammi fyrir margskonar hindrunum þegar kemur að því að lifa 
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sjálfstæðu lífi og taka eigin ákvarðanir og þar vega viðhorf annarra þungt (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir, 2014).  

Í lögræðislögum nr. 71/1997, 2. gr., stendur að lögráða verði menn 18 ára; lögráða 

maður er sjálfráða og fjárráða. Sjálfræði er að ráða öllu lífi sínu, fyrir utan fjárræði, sjálfur. Sá 

sem er fjárráða ræður einnig fé sínu sjálfur. Þannig er sá einstaklingur sem er lögráða 

allsráðandi í sínu lífi og hefur rétt til að gera við líf sitt og fjármuni eins og hann kýs. 

Ástríður Stefánsdóttir (2006) segir að sjálfræði sé grundvallarhugtak í siðferðilegri 

umfjöllun, en hugtakið sjálfræði þýði einfaldlega að ráða sér sjálfur. Yfirlýsingin um að 

einstaklingur ráði sér sjálfur felur í sér að viðkomandi er gerandi í eigin lífi og uppspretta 

eigin athafna og gjörða. Þess vegna tengist sjálfræði hugmyndum okkar um persónuleika og 

þeirri hugmynd að hver og einn geri sér grein fyrir því hver hann er og geti fylgt þeirri 

hugmynd eftir í daglegum athöfnum (Ástríður Stefánsdóttir, 2006). Út frá skilgreiningunni 

sem Ástríður setur fram má gera ráð fyrir því að sjálfræði sé að ráða sér fullkomlega sjálfur, 

að hver einstaklingur hafi lokaákvörðunarrétt um allar ákvarðanir sem eru teknar um líf hans 

og nærumhverfi.  

Gjarnan er vísað til sjálfræðis sem hæfileika einstaklingsins til að vera gerandi í eigin lífi. 

Forsenda þess er þá að búa yfir hæfni til að taka ákvarðanir og ráða yfir mikilvægum þáttum 

eigin lífs (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Ástríður (2012) kynnir aðstæðubundið sjálfræði (e. 

relational autonomy) sem nýja nálgun sem varð til út frá gagnrýni femínista á þekkta 

skilgreiningu á sjálfræði, stigveldiskenninguna, og var sett fram af fræðimanninum Gerald 

Dworkin. Kenningar um aðstæðubundið sjálfræði geta gagnast þegar aðstæður fatlaðs fólks 

eru skoðaðar þar sem þær eru næmar fyrir kúgun og því hvernig staða einstaklinga í 

samfélaginu getur haft áhrif á sjálfsmynd þeirra og getu til að taka eigin ákvarðanir og fylgja 

þeim eftir (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Vegna þessarar sérstöðu kenningarinnar um 

aðstæðubundið sjálfræði getur hún gagnast til að skoða stöðu fatlaðs fólks í tengslum við 

sjálfræði og eigin ákvarðanatöku.  

Kenningar eins og stigveldiskenningin líta svo á að sjálfið sé óháð og einangrað fyrirbæri, 

þannig er talið að einstaklingurinn sé óháður öðrum persónum og öflum samfélagsins. Með 

því að horfa þannig á sjálfið er horft framhjá mikilvægum þáttum eins og umönnun, ábyrgð, 

stöðu og veruleika fatlaðs fólks. Þá er einnig horft framhjá öðrum þáttum sem hafa áhrif á 
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mótun okkar félagslegu sjálfsmyndar, svo sem kyngervi, kynhneigð, kynþætti, stétt, aldri 

o.s.frv. (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Þessar hefðbundnu sjálfræðiskenningar, eins og 

stigveldiskenningin, hafa átt erfitt með að varpa ljósi á tengsl kúgunar og sjálfræðis 

einstaklinga. Þá er sérstaklega verið að vísa í innri kúgun (e. internalized oppression), en það 

er þegar einstaklingur gerir sér minni væntingar og telur sig hafa minni getu en almennt telst 

eðlilegt (Guðrún V. Stefánsdóttir, Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir, 2014). Í því 

samhengi má nefna dæmi Meyers (2010) þar sem konur setja sér markmið sem eru ekki 

sambærileg eða veigaminni en markmið karla og telja eðlilegt að þær eigi ekki möguleika á 

að ná jafn langt og karlar (Guðrún V. Stefánsdóttir, Kristín Björnsdóttir og Ástríður 

Stefánsdóttir, 2014). 

Í kenningu, eins og þeirri um aðstæðubundið sjálfræði, þarf að gera ráð fyrir því að 

einstaklingar séu til í tilteknum aðstæðum og sjálfsskilningur þeirra myndist í félagslegum 

tengslum og sé umfram allt mótaður af félagslegum þáttum (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). 

Margar kenningar um aðstæðubundið sjálfræði greina á hvern hátt félagsleg kúgun getur 

grafið undan sjálfræði en það getur meðal annars orðið þar sem langanir, þrár, trú og 

tilfinningaleg viðhorf einstaklingsins mótast í gegnum sýn hans á sjálfan sig og vegna áhrifa 

menningar og samfélags. Kúgunin getur einnig orðið vegna takmarkaðra möguleika 

einstaklingsins til að þroska þá hæfni sem nauðsynleg er til að vera sjálfráða. Jafnframt getur 

kúgunin orðið vegna takmarkaðrar getu einstaklingsins til að bregðast við löngunum sínum 

og taka sjálfráða ákvörðun. Þar geta átt í hlut samskipti við aðra einstaklinga sem beinlínis 

takmarka raunhæfa valkosti einstaklingsins (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Með þessari 

nálgun er sjónum ekki einungis beint að einstaklingnum heldur einnig umhverfi hans og með 

henni er hægt að greina þær aðstæður þar sem einstaklingurinn er kúgaður og benda á 

mögulegar leiðir til að breyta þeim og fyrirbyggja eða jafnvel aflétta kúguninni. Hér er því 

dregið fram mikilvægi þess að einstaklingurinn lifi í umhverfi þar sem hann getur eflt 

hæfileika sína til sjálfræðis og verið í tengslum við annað fólk . Þetta á ekki síður við um 

fatlað fólk (Guðrún V. Stefánsdóttir, Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir, 2014). Í 

rannsókn sinni um sjálfræði og kynverund kvenna með þroskahömlun komst Kristín 

Björnsdóttir (2011) að því að konurnar sem tóku þátt í rannsókninni gátu nefnt mörg dæmi 

um það hvernig annað fólk, fjölskyldumeðlimir og fagfólk, tæki fram fyrir hendurnar á þeim, 

án þess að þörf væri á, að þeirra mati. Einnig kom fram dæmi í rannsókn Kristínar (2011) þar 
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sem konurnar lýstu yfirráðum foreldra yfir daglegum athöfnum þeirra, þar sem foreldrarnir 

ákváðu hvenær konurnar fóru að sofa, hvað þær borðuðu og hverju þær klæddust. Það er 

dæmi um hvernig nota má kenninguna um aðstæðubundið sjálfræði til að finna út hvernig 

kúgun birtist í umhverfi einstaklingsins.  

Þegar horft er á fatlað fólk og sjálfræði þess má sjá að það sjálfræðið er skert á einn hátt 

eða annan. Margir valkostir fatlaðra eru takmarkaðir og eru margar og flóknar ástæður fyrir 

því, til dæmis spilar umhverfi og samfélag stóran þátt í hversu vel þeir geta nýtt sjálfræði sitt, 

eins og áður hefur komið fram. Starfsfólk búsetuþjónustu fatlaðs fólks, aðstoðarmenn og 

aðstandendur hafa einnig mikil áhrif á hvernig fatlað fólk nýtir réttinn til sjálfræðis. Í lögum 

um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 stendur í fyrstu grein að markmið laganna sé að tryggja 

fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra þjónustuþegna og skapa því skilyrði til 

að lifa eðlilegu lífi. Einnig stendur í lögunum, í 2. gr., að einstaklingur eigi rétt á þjónustu 

samkvæmt lögum. 

3.5 Sambýli og ábyrgð starfsfólks 

Búsetuþjónusta og starfsfólk sambýla hefur áhrif á getu og hæfni íbúanna til sjálfræðis. 

Sambýli er heimili fólks og þar búa 5–6 manns í sama húsi, fólkið sem býr þar þarf að jafnaði 

einhverskonar stuðning við athafnir daglegs lífs. Sambýli eru jafn misjöfn og fólkið sem býr á 

þeim er margt, sum sambýli eru þjónustuþung á meðan önnur eru það ekki. Á sambýlum á 

að veita íbúum leiðsögn og þjónustu til að efla sjálfstæði þeirra og færni. Það á að hafa 

einstaklinga með í ráðum um allt sem varðar þeirra einkalíf og heimilishagi (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

Reglugerð fyrir sambýli nr. 541/1988 segir að markmið sambýla sé að efla sjálfstæði og 

færni íbúanna eins og segir hérna fyrir ofan. Markmiðið með því að efla sjálfstæði og færni er 

að ýta undir að íbúar sambýlanna verði eins sjálfbjarga og ráðandi um eigin hag og kostur er. 

Í reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimilum sínum nr. 1054/2010 segir að markmið 

hennar sé að fatlað fólk fái félagslega þjónustu og sérstakan stuðning til að geta búið þannig 

að sem best henti hverjum og einum. Þá segir jafnframt að þjónustan skuli vera 

einstaklingsbundin, heildstæð og sveigjanleg. Þessar tvær reglugerðir hafa því sama 

grunnmarkmið; að efla vald fólks yfir aðstæðum sínum og lífi, styrkja sjálfsmynd þess og 

sjálfstraust, félagslega stöðu, sjálfsvirðingu og lífsgæði. Báðar eru enn í fullu gildi.  
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Einu upplýsingarnar um ábyrgð starfsfólks á sambýlum í reglugerð um sambýli eru þær 

að alla jafna skuli starfsmenn hafa menntun í meðferð og umönnun fatlaðra. Þar sem þessi 

reglugerð er frá 1988 má gera ráð fyrir því að þetta hafi breyst eitthvað í tímans rás. Einnig er 

talað um að forstöðumaður skuli bera ábyrgð á starfsemi sambýlisins, hann skal meðal 

annars stuðla sem best að velferð íbúanna og sjá til þess að þeim nýtist öll sú þjónusta sem 

er í boði á hverjum tíma.  

Reykjavíkurborg gaf árið 2009 út siðareglur sem eiga við um alla starfsmenn borgarinnar, 

einnig þá sem vinna á sambýlum á hennar vegum. Þar kemur fram að starfsfólk eigi að gegna 

störfum sínum af alúð og samviskusemi, án tillits til eigin hagsmuna eða persónulegra 

skoðana. Starfsfólk eigi að gæta kurteisi og réttsýni, hafa í heiðri heiðarleika og sanngirni og 

starfa í anda jafnréttis. Starfsfólk á að sýna borgurum virðingu og umburðarlyndi og rækta 

störf sín af þjónustulund og ábyrgð. Starfsfólk á að upplýsa borgara um réttindi þeirra og 

þjónustu borgarinnar (Reykjavíkurborg, 2009). Í siðareglunum er einnig komið inn á samning 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks þar sem tekið er fram að starfsmenn eigi ekki 

að mismuna borgurum á grundvelli stjórnmálaskoðana, þjóðernis, fötlunar eða 

samfélagslegrar stöðu að öðru leyti. Starsfólk eigi að leggja sig fram við að viðhalda faglegri 

hæfni sinni og þekkingu í starfi og auka hana sjálfu sér og starfseminni til hagsbóta 

(Reykjavíkurborg, 2009). Reykjavíkurborg setur hér fram upplýsingar um ábyrgð allra 

starfsmanna hennar; hann á að upplýsa borgarana um réttindi sín og þá þjónustu sem í boði 

er og starfa í anda jafnréttis. Í þessu felst að starfsfólk sambýla eigi að gera allt sem það getur 

til að aðstoða fatlað fólk við allar athafnir daglegs lífs, hverjar sem þær eru, samkvæmt 

óskum hvers einstaklings.  

Eins og fram kemur að ofan eru litlar upplýsingar um ábyrgð starfsfólks í reglugerð um 

sambýli nr. 541/1988, en í siðareglum starfsmanna Reykjavíkurborgar kemur fram að 

starfsmaður eigi að uppfylla þær kröfur sem gerðar eru til starfs hans á hverjum tíma. Í 

lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 stendur í 8. gr. að fatlað folk eigi að fá þjónustu 

sem miðar að því að gera því kleift að lifa og starfa í eðlilegu samfélagi við aðra. Þessi 

þjónusta skal veitt á því svæði og með þeim hætti sem þarf í hvert skipti. Því hlýtur það að 

vera partur af ábyrgð starfsfólks að aðstoða fatlað fólk við að lifa lífinu og taka eins mikinn 

þátt í samfélaginu og það vill. Samkvæmt siðareglum starfsmanna Reykjavíkurborgar fellur sú 
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ábyrgð að framfylgja þessari grein í hlut þeirra sem starfa á sambýlu eða við búsetuþjónustu 

fatlaðs fólks. 
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4 Rannsóknin 

Tilgangur rannsóknarinn var að skoða viðhorf starfsmanna til sjálfræðis og kyngervis fólks 

með fjölþættar skerðingar. Í samræmi við það leitaðist rannsakandi eftir því hvað 

þátttakendum fannst felast í ábyrgð sinni sem aðstoðarmenn fólks með fjölþættar 

skerðingar.  

Rannsóknin er unnin með eigindlegum rannsóknaraðferðum en þær eru oft notaðar 

þegar rýna á í hvaða merkingu eða skilning fólk leggur í ákveðna hluti, til að þróa hugtök, lýsa 

flóknum veruleika, þróa skilning eða til að þróa kenningu uppúr gögnum. Slíkar rannsóknir 

byggjast á viðtölum við einstaklinga og/eða hópa um eitthvert ákveðið málefni, 

þátttökuathuganir, tilviksathuganir eða aðrar huglægar aðferðir. Eigindlegar rannsóknir eru 

huglægar þar sem þær byggjast ekki á tölulegum niðurstöðum heldur upplifun þátttakenda í 

rannsókninni og túlkun rannsakanda á niðurstöðum viðtala. Því er ekki hægt að alhæfa út frá 

niðurstöðum eigindlegra rannsókna yfir á annan eða stærri hóp þar sem niðurstöðurnar eru 

fengnar út frá huglægri upplifun þátttakenda og rannsakanda. Eigindlegar rannsóknir og 

niðurstöður þeirra geta þó veitt dýpri innsýn í það viðfangsefni sem er tekið fyrir hverju sinni 

(Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

4.1 Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni voru valdir með svokölluðu markmiðsúrtaki (e. purposive 

sample). Þá velur rannsakandi þátttakendur sem henta fyrir markmið rannsóknarinnar 

(Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). Höfundur hafði starfað með 

viðmælendum í rannsókninni á sama sambýli og þeir starfa nú. Þátttakendur þekktust því en 

höfðu mismunandi starfsreynslu á þessu tiltekna sambýli, allt frá fimm til sex mánuðum til 

níu ára. 

Þátttakendum var skipt í tvo hópa eftir menntun, annar hópurinn var ófaglærður en hinn 

samanstóð af faglærðum þátttakendum. Í ófaglærða hópnum var aðeins einn sem hafði lokið 

stúdentsprófi, í faglærða hópnum voru tveir þroskaþjálfar og einn félagsráðgjafi með 

meistaragráðu. Starfsaldur þeirra var mjög misjafn - stysti starfsaldurinn var rúmlega ár en 

lengsti starfsaldurinn var 29 ár. Flestir höfðu þó unnið með fötluðu fólki í átta til níu ár. Allir 

þátttakendur eru kvenmenn. 
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4.2 Rýnihópar 

Gagnasöfnun rannsóknarinnar fór fram með tveimur rýnihópum, þrír þátttakendur í hvorum 

hópi. Rýnihópar, eða hópviðtöl, eru eigindleg rannsóknaraðferð sem notuð er til að öðlast 

betri skilning á viðhorfum eða reynslu tiltekins hóps fólks gagnvart ákveðnu viðfangsefni 

rannsóknar. Tilgangur rýnihópa er ekki að sækjast eftir sameiginlegu áliti hópsins eða 

samþykki hans á efninu, heldur að skoða mismunandi viðhorf og reynslu. Þetta er leið til að 

hlusta á fólk ræða saman og læra af því (Sóley S. Bender, 2003). Kosturinnvið rýnihópa er til 

dæmis að hægt er að fá fjölbreyttar upplýsingar frá mismunandi aðilum á fljótan og 

einfaldan máta. Einnig er þetta ein af fáum rannsóknarleiðum sem byggist á samskiptum 

fólks og hópstarfi. Sýnt hefur verið fram á að í hópumræðum geti komið fram upplýsingar 

sem ekki hefðu komið fram í einstaklingsviðtali þar sem seinni aðferðin byggist ekki á 

samskiptum milli nokkurra þátttakenda (Sóley S. Bender, 2003).  

Valdir eru saman í hóp einstaklingar sem eiga eitthvað sameiginlegt, til dæmis aldur, 

menntun eða atvinnu. Oftast eru rýnihópar myndaðir með fjórum til tólf einstaklingum og er 

fjöldi rýnihópa oft á bilinu þrír til sex (Sóley S. Bender, 2003). Vegna smæðar þessarar 

rannsóknarinnar eru þátttakendur aðeins sex og þar sem hún var gerð meðal starfsfólks á 

einu sambýli reyndist erfitt að fá fleiri þátttakendur. 

Rýnihópur sem viðtalsform var valið fram yfir einstaklingsviðtöl með það að markmiði að 

útbúa þægilegt og traust umhverfi þar sem þátttakendur gætu rætt hugmyndir sínar og 

upplifanir hver við annan. Rýnihóparnir komu saman á heimili rannsakanda þar sem þægilegt 

og notalegt umhverfi þótti mikilvægt. Viðtölin tóku 35-55 mínútur og voru þau hljóðrituð, 

afrituð og greind með einfaldri þemagreiningu sem er oft kennd við fyrirbærafræðina 

(Creswell, 2007; Kristín Björnsdóttir, 2011). Leitað var að viðhorfum starfsmannanna til 

hugtakanna sjálfræðis og kyngervis, viðtalsrammi er í viðauka, á eftir heimildaskrá.  

Í rannsókninni var gætt nafnleyndar og trúnaðar við þátttakendur, ekki eru notuð þeirra 

réttu nöfn, þá er einnig reynt að koma í veg fyrir að íbúar þess sambýlis sem til umræðu var 

þekkist ekki. 
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5 Niðurstöður 

Markmið rannsóknarinnar var að skoða viðhorf starfsfólks sambýlis til kyngervis og sjálfræðis 

fólks með fjölþættar skerðingar og í samhengi við það leitaðist rannsakandi eftir upplifun 

starfsfólks á ábyrgð sinni í starfi. Í niðurstöðum verður fyrst fjallað um viðhorf og upplifun 

þátttakenda á kyngervi fatlaðs fólks og í framhaldi af því verður viðhorf og upplifun þeirra á 

sjálfræði einstaklinganna innan sambýlisins skoðuð. Inn í niðurstöður verður fléttuð skoðun 

þátttakenda á ábyrgð sinni sem starfsmenn á heimilum fólks með fjölþættar skerðingar. 

5.1 Viðhorf til kyngervis 

Að beita sjónarhorni kyngervis í rannsóknum felur í sér að beina sjónum að félagslegri mótun 

að mun kynjanna og greina hvaða áhrif og þýðingu þessi munur hefur á líf karla og kvenna 

með sérstaka áherslu á völd, áhrif, félagslega stöðu og aðgengi að efnahagslegum gæðum 

(Rannveig Traustadóttir, 2005). Eins og kom fram í orðskýringunum fremst í ritgerðinni er 

kyngervi menningarbundið gildi, viðhorf, hlutverk, venjur og einkenni sem byggjast á kyni 

(Sandra Lyngdorf o.fl, 2012). Kyngervi eru þó breytileg eftir því hvaða áherslur samfélagið 

leggur á hugtökin karlleiki og kvenleiki. Þar sem þau hugtök eru breytileg eftir því hvernig 

samfélagið mótar þau er hugtakið kyngervi einnig breytilegt. 

Þegar þátttakendur voru spurðir hvað kæmi upp í huga þeirra þegar þeir heyrðu orðið 

kyngervi upplifðu þeir það jafnvel eins og það væri eitthvað gervilegt, eitthvað sem væri 

leikið. Tveir þátttakendur, einn úr hvorum hópi, sögðust þó ekki skilja alveg hvað þetta 

hugtak þýðir. Þátttakandi í faglærða hópnum sagði að honum fyndist þetta hljóma sem 

ofboðslega flókið hugtak. Áður en viðtölin hófust var þátttakendum afhent blað með 

orðskýringunum sem eru fremst í ritgerðinni. Eftir að hafa lesið það sem stóð í 

orðskýringunum voru þátttakendur sammála um að kyngervi væri eitthvað sem samfélagið 

mótaði í huga manna.  

Kvenleiki og karlleiki leika stórt hlutverki í því hvernig horft er á hugtakið kyngervi, eins 

og kom fram hér fyrir ofan. Þátttakendur lýstu upplifun sinni á þessum hugtökum sem 

tvískiptum, þ.e. skýr skil milli karlleika og kvenleika í samfélaginu, en annar sagði þau 

fljótandi. Einnig kom fram að þátttakendum fannst þessi hugtök hafa mismunandi þýðingu á 

milli tímabila og einn þátttakandi í faglærða hópnum sagði: 
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„Það sem var talið kvenlegt árið 1930 er það kannski alls ekki í dag og svo öfugt og það á líka 

alveg við um karlmenn.“ 

Þátttakendur ræddu um staðalímynd samkynhneigðar út frá hugtökunum karlleiki 

og kvenleiki; ef manneskja sýndi einkenni sem tilheyra, að áliti samfélagsins, gagnstæða 

kyninu þá væri viðkomandi stimpluð sem samkynhneigð. Einnig kom fram að margir 

ættu erfitt með að ímynda sér kvenlega lesbíu þar sem í þeirra huga væri lesbía kona 

sem tileinkar sér hefðir karlpeningsins. Enn þátttakandi sagði: 

„Ef þú ert hommi þá ertu kvenlegur og öfugt. Að hafa einkenni af hinu kyninu, þá 

einhvern veginn svissast kynímyndin.“ 

Út frá þessari umræðu kom upp hvort það væri kvenlegt að sýna tilfinningar. Sýna gleði, 

sorg, að gráta, sýna samkennd og samgleðjast. Að það væru tilfinningar frekar tengdar 

kvenleika en karlleika. Einn þátttakandi tók það sérstaklega fram að hann væri mjög stolt 

yfir því að sonur hans gæti sýnt tilfinningar en verið samt sem áður öruggur í sinni 

karlmennsku. 

„Sonur minn, hann er mikið karlmenni en hann getur líka grátið. […] Ég er stolt af því að 

segja að hann sonur minn, hann grét.“ 

Þrátt fyrir það að þessi þátttakandi væri sérstaklega stoltur af syni sínum fyrir að sýna 

tilfinningar kom fram að þátttakendur litu svo á að samfélagið og fólk í kringum þá horfði á 

konur sem karlmannlegar ef þær væru grófar í hreyfingum, í orðum eða með stutt eða rakað 

hár. Einnig kom fram að ástandið færi sífellt batnandi en ennþá væri talað um kvenna- og 

karlastörf, þó að það færi minnkandi. Annar þroskaþjálfanna setti fram kenningu sem var: 

Mér finnst þetta of formföst hugtök. […] Mér finnst þessi kassi alltaf vera að opnast, 

en samt ekki. Ég held að við þykjumst og viljum meina að hann sé farinn að opnast 

rosalega mikið, en hann er það kannski ekki jafn mikið og fólk vill meina. 

Í þessu samhengi kom fram í ófaglærða hópnum óánægja um að kona með fjölþættar 

skerðingar væri naglalökkuð, bara vegna þess að hún væri kona. Það hefði komið í ljós í 

gegnum tíðina að henni fyndist ekki gaman að láta fikta í höndunum á sér, nema í sérstökum 

tilfellum, og að hún léti alltaf í ljós að hún væri ósátt þegar hún væri naglalökkuð. Þrátt fyrir 

það væri alltaf þrjóskast við og hún naglalökkuð samt sem áður. Þátttakendur héldu því fram 
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að þarna kæmi fram önnur birtingarmynd kvenleika í samfélaginu sem verið væri að þvinga 

upp á konuna þar sem hún gæti hvorki beðið um naglalakk né sagt nei við því.  

Eins og áður hefur verið nefnt hefur Tom Shakespeare (1999) talað um að oft sé litið 

framhjá kyngervi fatlaðs fólks og jafnvel horft á það sem hvorugkyns eða kynlaust, hann 

kallar það „þriðja kynið“. Annar þroskaþjálfinn sagði, þegar rætt var um viðhorf til þess hvort 

horft væri á einstaklinga með fjölþættar skerðingar sem kynlausa eða hvorugkyns: 

Stundum skiptir ekki máli hvort þú ert karl eða kona, mér finnst einhvern veginn samt 

að við notum þessi hefðbundnu kyngervi. Við förum með stelpurnar í Kringluna en 

strákana í keilu. 

Þannig kom fram að þó að þátttakendur héldu því fram að umhverfið ætti það til horfa á 

fatlað fólk sem kynlaust eða hvorugkyns þá væri samt stuðst við hefðbundnar kynímyndir og 

kyngervi í þjónustu við það. Þessi viðmið væru notuð til að skipuleggja frístundir og 

afþreyingu þess. Félagsfræðingurinn lýsti yfir því áliti sínu að strákar fengju að vera strákar 

og stelpur fengju að vera stelpur, hvort sem þau eru fötluð eða ekki. En í sambandi við kynlíf 

og langanir tengdar því væri horft á fatlað fólk sem kynlaust, eða það hefði ekki áhuga á 

kynlífi. 

Margt bendir til þess að fatlað fólk búi við sjálfræði samkvæmt lögum en það fái 

mögulega ekki að nýta sér þann rétt sinn heldur taki foreldrar, aðrir aðstandendur og 

starfsfólk ákvarðanir fyrir einstaklinginn (Brynhildur Flóvenz, 2004; Guðrún V. Stefánsdóttir, 

Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir, 2014). Í niðurstöðum kom fram að 

þátttakendum fannst lokaákvörðunarréttur íbúa sambýlisins oft tekinn frá þeim, þá 

sérstaklega af foreldrum og öðrum aðstandendum. Þátttakendum fannst jafnframt að 

aðstandendur hefðu mest áhrif á hvernig kyngervi einstaklinganna kæmi fram, en að 

samfélagið hefði óbein áhrif á aðstandendur.  

Félagsfræðingurinn sagði að sín skoðun væri að kyngervi kæmi frá foreldrum því það 

væri eitthvað sem mótaðist frá fæðingu. Að hans mati væri þetta val foreldranna, þeir hefðu 

alið einstaklinginn upp, þeir væru alltaf til staðar og þetta væru þeirra ákvarðanir. Að það 

væru ekki starfsmennirnir sem hefðu áhrif á kyngervið og það þyrfti að bera virðingu fyrir ósk 

foreldra:  
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Ef nýr karlkyns íbúi hefði flutt inn og foreldri sagt að hann væri alltaf í kjól á 

sunnudögum, þá hefðum við framfylgt því og við hefðum ekki hugsað um það. Af því 

að þetta er vinnan okkar og við gerum bara það sem okkur er sagt. 

Niðurstöður sýna að þátttakendum finnst ekki gert ráð fyrir fjölbreytileika einstaklingsins. Að 

þeirra mati eru einstaklingar hvattir til að halda sig innan þess kyngervis sem tengt er við 

þeirra líffræðilega kyn. Einn þátttakandi orðaði þetta svona: 

Mér finnst minna gert ráð fyrir fjölbreytileika fatlaðs fólks […]. Mér finnst fatlað fólk 

út af fyrir sig vera staðalímynd, það er ekki gert ráð fyrir fjölbreytileika í samfélaginu 

og jafnvel innan sambýlisins. Automatískt gerir starfsfólk ekki ráð fyrir, nema kannski 

í einhverjum tilvikum, þessum fjölbreytileika. 

Niðurstöður benda til að venjurnar, normin og siðirnir sem starfsfólk hefur mótað skiptir oft 

meira máli en vilji eða löngun einstaklingsins. Fólkið er mótað í sama form og starfsfólk á það 

til að hugsa að „eitt gildi fyrir alla“. Fram kemur í niðurstöðum rannsóknar Guðrúnar V. 

Stefánsdóttur, Kristínar Björnsdóttur og Ástríðar Stefánsdóttir (2014) að ef fáliðaðar vaktir 

eru í húsi sé erfiðara að mæta þörfum allra íbúanna og þyrftu því langanir sumra að lúta í 

lægra haldi fyrir löngunum annarra. Þátttakendur lýstu því að líf einstaklinganna sem búa á 

sambýlinu hefur mikil áhrif á líf annarra einstaklinga á sama sambýli. Því til sönnunar var 

tiltekið dæmi þar sem tveir einstaklingar áttu að gera það sama, en í ljós kom að það hentaði 

ekki öðrum þeirra. Þá komu upp vangaveltur um hvort það ætti ekki að hætta að gera þetta 

fyrir báða einstaklingana. Þátttakendum fannst þetta algeng rökfærsla þegar rætt væri um 

þjónustu við fólk með fjölþættar skerðingar og viðkomandi gæti ekki sagt hvað hann vill. 

Þannig yfirfærði fólk ósjálfrátt eitthvað sem virkaði fyrir einn einstakling yfir á annan 

einstakling. Fram kom að þátttakendum fannst starfsfólk oft fast í sínum venjum, venjum 

sem hafa viðhaldist lengi innan sambýlisins, þó að einstaklingarnir sem komu venjunum á 

væru fallnir frá, fluttir út eða starfsmenn hættir. Það þyrfti að gera ráð fyrir fjölbreytileika 

innan heimilisins og hætta að reyna að móta alla einstaklinga í sama form. 

5.2 Viðhorf og upplifun á sjálfræði 

Orðið felur í sér „að ráða sér sjálfur“ en fólk með þroskahömlun hefur lengi búið við 

forræðishyggju af hálfu annarra, hvort sem það eru sérfræðingar, foreldrar eða starfsfólk. 

Þjónustukerfi hafa einnig valdið því að fatlað fólk hefur átt erfitt með að gera kröfur um 
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sjálfræði í lífi sínu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að 

þátttakendum fannst ekki nóg að einstaklingur byggju yfir hæfni til að tjá sig um langanir 

sínar, heldur þyrfti samfélagið að vera tilbúið að aðstoða einstaklinginn við að koma þeim 

ákvörðunum, sem hann tæki, í framkvæmd. Fram kom að einstaklingar sem hefðu þessa 

hæfni til tjáskipta fengju frekar að taka ákvarðanir um „litlu hlutina“ heldur en…: 

Stóru hlutirnir eins og „mig langar frekar að búa þarna heldur en þarna“ en samfélagið 

býður ekki uppá það þó að manneskjan geti beðið um það. Þannig að oft eru tjáskipti 

ekki það eina sem þarf, þú þarft ekki bara að geta tjáð þig heldur þarftu að geta haft 

réttindi og mannréttindi og samfélag á bakvið þig sem styður ákvörðunina þína. Sem 

er ekki alltaf, það er ekki raunveruleikinn. En mér finnst sem sagt sjálfræði verða 

undir. Mér finnst sjálfræði víkja fyrir forræðishyggju. Manneskja þarf oft að víkja fyrir 

skoðunum einhverrar manneskju inn á skrifstofu einhvers staðar sem ákvað að svona 

ættu hlutirnir að vera. Og þeirra sjálfræði verður undir vegna þessara ákvarðana. 

Þátttakendur voru sammála um að samfélagið setti öllum skorður, fatlað fólk gæti ekki valið 

sér vinnustaði eða valið að vera úti á nóttunni af því að það væri ekki fjármagn fyrir 

starfsmönnum til að vera með þeim úti alla nóttina, ferðaþjónustan gengur ekki allan 

sólahringinn og það getur verið erfitt að stóla á að fá hjólastólaleigubíl hvenær sem er 

sólarhringsins. Á sama hátt getur fatlað fólk ekki valið hvar það býr og eins og fram kemur í 

niðurstöðum rannsóknar Kristínar Björnsdóttir (2011) höfðu allir þátttkendur þeirrar 

rannsóknar upplifað hindranir í búsetumálum. Margir þátttakendur fengu ekki að ráða hvar 

eða með hverjum þeir bjuggu, út frá því er hægt að draga þá ályktun að það séu hindranir í 

umhverfinu sem hefta ákvörðunarrétt fatlaðs fólks og sjálfræði þess. 

Það var áberandi að þátttakendum fannst margt hafa áhrif þegar kom að sjálfstæði og 

sjálfræði fólksins sem þeir þjónusta. Niðurstöðurnar sýna að húsreglur og ákveðin viðmið 

innan sambýlisins vega stórt þegar kemur að sjálfræði þeirra sem þar búa. Talið var að 

sjálfstæði innan þessa tiltekna sambýlis væri lítið sem ekki neitt, en það gæti verið vegna 

skerðinga íbúanna og takmarkaðrar getu til tjáningar. Það skipti einnig máli hvernig 

persónuleikar íbúa væru, sumir íbúanna væru stórir persónuleikar, hefðu meiri getu til 

tjáningar en aðrir, og því vægi þeirra sjálfræði meira en annarra. Þrátt fyrir það fannst 

þátttakendum að reynt væri að virða ákvörðunarrétt einstaklinganna innan sambýlisins, en 
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aftur á móti kæmu upp mál þar sem foreldrar tækju ákvarðanir sem ekki væri við hæfi að 

starfsmaðurinn myndi mótmæla.  

„… og það er ekkert bara í þessari vinnu, heldur annars staðar hefur maður lent á 

móti foreldrum og mér finnst þeir yfirleitt hafa betur og mér finnst það mjög 

sorglegt og veit ekki alveg hvernig maður á að bregðast við því.“ 

Þátttakendur voru sammála um að hlutirnir færu sífellt batnandi en það væru þó ekki aðeins 

aðstandendur sem settu sjálfræði einstaklinganna skorður heldur einnig hefði starfsfólk 

einhver áhrif. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að athafnir og ákvarðanir starfsmanna litist 

af skoðunum og beiðnum foreldra einstaklinganna, talið er að þegar fólk með fjölþættar 

skerðingar er aðstoðað verði að taka tillit til skoðana foreldra, hvort sem einstaklingurinn 

hefur hæfni til markvissrar tjáningar eða ekki.  

Svo kemur að því að einhvers staðar á þessari „venjulegu“ lífsleið, einhvers staðar 

tekur einstaklingurinn við ákvarðanatökunni […]. Þá er það hans ákvörðun, en í sumra 

tilvikum hafa þau ekki tjáninguna til að taka við þessum ákvörðunum þannig að ég 

myndi segja að aðallega foreldrar hefðu áhrif. En samt líka allir sem eru næst 

einstaklingnum. 

Kenningar um aðstæðubundið sjálfræði greina á hvern hátt kúgun getur grafið undan 

sjálfræði en það getur meðal annars komið fram í að einstaklingur er kúgaður þannig að hann 

getur ekki uppfyllt langanir sínar, framfylgt trú sinni og þrá. Kúgunin getur einnig komið til 

vegna takmarkaðra möguleika einstaklingsins til að þroska þá hæfni sem nauðsynlegt er til að 

vera sjálfráða. Niðurstöður sýna að þar geta átt í hlut samskipti við aðra einstaklinga sem 

beinlínis takmarka raunhæfa valkosti einstaklingsins (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Fram kom 

að þátttakendum fannst letjandi, í þjónustu við fólkið, að þurfa að fara eftir viðhorfum og 

venjum innan hússins, koma til móts við óskir aðstandenda og reyna á sama tíma að virða og 

ýta undir sjálfræði einstaklinganna sem búa á sambýlinu. Í umræðum kom einn þátttakandi 

inn á reynslu sína á öðru sambýli: 

Ég þekkti einstakling sem breyttist alltaf eftir því hver kom á vakt, einn daginn var 

hann með hanakamb, hinn daginn með svona og hann [einstaklingurinn] var enginn. 

Hann var bara spegilmynd af þeim einstaklingi sem mætti á vaktina. 
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Niðurstöður sýna jafnframt að skoðanir þátttakenda á því af hverju foreldrar eiga það til að 

að skipta sér svo mikið af ákvörðunum einstaklinganna var:  

„En þau upplifa þetta sem börnin sín, þó þau séu fullorðin, þá eru einstaklingarnir alltaf börn 

í þeirra augum.“ 

Þó þarf að taka inn í dæmið að stundum eru foreldrar frekir á börnin sín og reyna að hafa 

áhrif á líf þeirra. Hvort sem börnin þeirra eru fullorðin eða ekki, fötluð eða ófötluð. Einn 

þátttakandi benti á að móðir hennar ætti það til að skipta sér helling af heima hjá henni, eða 

reyna það í það minnsta. Þátttakandinn benti á að það þyrfti að taka tillit til þess hvort 

einstaklingurinn hefði það í sér að mótmæla foreldrum sínum eða ekki. Í sumum fjölskyldum 

skiptir álit foreldra meira máli en í öðrum fjölskyldum. Því sé ekki hægt að segja að um sé að 

ræða forræðishyggju af hálfu foreldra í öllum tilvikum.  

5.3 Ábyrgð starfsfólks 

Sambýlið sem um ræðir er á höfuðborgarsvæðinu og hefur Reykjavíkurborg gefið út 

siðareglur fyrir starfsmenn borgarinnar. Í þessum siðareglum stendur að starfsfólk eigi að 

sinna störfum sínum án tillits til eigin hagsmuna eða persónulegra skoðana. Af siðareglunum 

má skilja að í ábyrgð starfsfólks felist að það geri allt sem í sínu valdi stendur til að aðstoða 

fatlað fólk við allar athafnir daglegs lífs, hverjar sem þær eru, að ósk einstaklingsins. 

Þátttakendur kváðu það helstu ábyrgð sína vera að aðstoða einstaklinginn við að lifa eins 

góðu lífi og möguleiki væri á. Að aðstoða íbúana við það sem þeir vilja gera og það sem þeir 

telja vera gott líf. Á sama tíma þurfi þó að passa að fara ekki yfir ákveðna línu, að aðstoða 

einstaklinginn ekki við það sem hann þarf ekki aðstoð við því bæri keim af forræðishyggju. 

Það sé því hlutverk og ábyrgð starfsmannsins að fara ekki yfir þessa línu en láta íbúunum þó 

líða vel. Þátttakendum fannst einnig mikilvægt að það þyrfti að horfa heildstætt á líf 

einstaklingsins, það væri ekki nóg að horfa á núið heldur þyrfti að horfa í framtíðina einnig, 

hvað er einstaklingnum fyrir bestu. Öll þurfum við að gera eitthvað sem okkur finnst ekki 

gaman, það er hluti af lífinu, en það þýðir ekki að við getum sleppt því. Í þeim tilvikum verður 

að aðstoða einstaklinginn við að átta sig á því hvað er best fyrir hann og jafnvel stundum að 

taka ákvarðanir fyrir hann. Einnig er á ábyrgð starfsmannsins að koma upplýsingum á milli 

vakta til að þjónustan við einstaklinginn verði sem best. Starfsmennirnir þurfa einnig að geta 

unnið saman sem heild. 
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Niðurstöðurnar sýna að starfsmaður hefur mikil áhrif á líf einstaklingsins sem hann 

aðstoðar. Þar er starfsmaður að fara inn á heimili einhvers og aðstoða hann við athafnir 

daglegs líf og því þarf starfsmaðurinn að aðstoða fólkið á forsendum þess.  

Auðvitað ert þú alltaf þú, sem starfsmaður, en að einhverju marki verður þú að taka 

sjálfan þig út úr dæminu og ég held að þetta sé eitthvað sem er mjög vandmeðfarið. 

Þú getur aldrei ekki verið þú og þín vinnubrögð eru alltaf mótuð af þinni reynslu og 

þínum skoðunum, alveg sama hvað. 

Starfsmaður á það til að yfirfæra eigin skoðanir á einstaklinginn sem hann aðstoðar hvort 

sem við á um klæðaburð, hvað einstaklingnum er gefið að borða eða hvernig baðtíminn fer 

fram. Það er á ábyrgð starfsmannsinns að finna út hvað einstaklingnum finnst og fara eftir 

því. Starfsmaðurinn þarf að skilja sínar eigin tilfinningar og skoðanir eftir þegar hann gengur 

inn á sambýlið því það er ábyrgðarhluti að láta eigin tilfinningar ekki bitna á einstaklingnum, 

mögulega á neikvæðan hátt. 
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6 Samantekt 

Í verkefninu var viðhorf starfsfólks á sambýli til sjálfræðis og kyngervis fólks með fjölþættar 

skerðingar skoðað með hliðsjón af hugmyndum um félagslegan skilning á fötlun, þá aðallega 

hinum norræna tengslaskilningi á fötlun, og aðstæðubundið sjálfræði. Spurt var um upplifun 

þátttakenda á kyngervi og sjálfræði fólks með fjölþættar skerðingar og hvernig þeir upplifðu 

þætti sem gætu hindrað eða stuðlað að sjálfræði og sjálfstæði þessa fólks.  

Margt bendir til að fólki með fjölþættar skerðingar hafi ekki verið treyst til að taka 

ákvarðanir um líf sitt og hefur það verið rökstutt þannig að skerðing þess hafi þau áhrif að 

það sé ekki fært um að taka sjálfstæðar ákvarðanir. Í norræna tengslaskilningnum er sagt frá 

að það sé horft á misræmi milli færni einstaklingsins og þeirrar kröfu sem samfélagið gerir á 

einstaklinginn (Guðrún V. Stefánsdóttir, Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir, 2014). 

Með þeim aðstæðubundnu hugmyndum sem rannsóknin var unnin út frá er hægt að sýna 

fram á að þetta sé rétt, þar sem þátttakendur lýstu skertu sjálfræði fólksins af hálfu 

aðstandenda og starfsfólks búsetuþjónustu. Foreldrar, aðrir aðstandendur og starfsfólk 

sambýla hafa mikið að segja í ákvarðanatöku fólks með fjölþættar skerðingar, stundum er 

einstaklingur aðstoðaður við ákvarðanatöku um líf sitt, en oft eru ákvarðanir teknar fyrir 

hann. 

Í ljósi þessara, í raun neikvæðu, niðurstaðna er ljóst að sjálfstæðisbarátta fólks með 

fjölþættar skerðingar er enn í fullum gangi. Meðal þátta sem geta ógnað sjálfræði fólks með 

fjölþættar skerðingar eru viðhorf aðstandenda og starfsfólks, hindranir í umhverfinu og 

jafnvel hefðir og venjur innan sambýlisins. Samkvæmt niðurstöðum rannsóknar Guðrúnar V. 

Stefánsdóttur, Kristínar Björnsdóttir og Ástríðar Stefánsdóttur (2014) eru þrír lykilþættir sem 

stuðluðu eða hindruðu sjálfræði fatlaðs fólks. Þeir þættir eru viðhorf starfsfólks og 

aðstandenda, aðgengi þátttakenda að upplýsingum og fræðslu og aðstoð og skipulag í 

daglegu lífi. Fyrsti og síðasti lykilþáttur þeirra niðurstaðna eru í samræmi við niðurstöður 

þessarar rannsóknar, fjallað hefur verið um viðhorf starfsfólks og aðstandenda en aðstoð og 

skipulag í daglegu lífi er tengt ábyrgð starfsmannsins og þeim venjum sem geta verið innan 

sambýla. Hefðir og venjur innan sambýlisins geta verið hindrandi þættir í lífi fatlaðs fólks, þar 

sem starfsmenn gætu tekið hefðirnar og venjurnar fram yfir langanir íbúanna. Aðrar 

niðurstöður úr rannsókn Guðrúnar V. Stefánsdóttur, Kristínar Björnsdóttur og Ástríðar 
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Stefánsdóttur (2014) voru að svo lengi sem horft væri framhjá samspili skerðingar og 

umhverfis og einungis einblínt á veikleika fatlaðs fólks mundi vera hætt við að aðstoð við það 

byggðist hvorki á vilja fólksins né rétti þess til að stjórna eigin lífi. Þjónustan byggðist fremur 

á því að fatlað fólk ætti að vera þakklát fyrir þá þjónustu sem það fengi og þar af leiðandi 

hefði það lítið um hana að segja. Þó að niðurstöður þessarar rannsóknar bendi ekki beint til 

sömu niðurstaðna gætu úreltar hefðir og venjur innan sambýlis haft svipaðar afleiðingar og 

þá á þann veg að íbúarnir hafi á endanum lítið um það að segja hvernig þjónustu og aðstoð 

það fái. 

Þátttakendum þótti hugtakið kyngervi fjölþætt og flókið. Þó að hugtakið sé flókið og 

erfitt að útskýra hvað það þýðir þykir það einkennast af því hvað telst kvenlegt eða 

karlmannlegt í samfélaginu á hverjum tíma og getur því verið mismunandi eftir því hvar í 

heiminum einstaklingur býr. Það getur einnig verið mismunandi milli ára og jafnvel farið eftir 

tísku hvað er talið kvenlegt eða karlmannlegt og þessi hugtök því fljótandi og síbreytileg. 

Niðurstöður benda til að aðstandendur og starfsfólk í umhverfi fólks með fjölþættar 

skerðingar hafi mest áhrif á birtingarmynd kyngervis þeirra. Fólkið er hvatt til að vera innan 

hinnar hefðbundnu staðalímyndar um kyngervi, tengt sínu líffræðilega kyni. Viðtekin skoðun 

á kyngervi fólks með fjölþættar skerðingar er tengd því hvernig það getur nýtt sér sjálfræði 

sitt. Sýnt hefur verið í öðrum rannsóknum að sjálfræði fatlaðs fólks hefur verið mjög skert í 

gegnum tíðina sbr. rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2011) um sjálfræði og kynverund kvenna 

með þroskahömlun, en þar kom fram að margt þyrfti að breytast í þjónustu og stefnumótun 

til þess að uppfylla mætti grunngildi Samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

(2007). Aðildarríki samningsins skulu viðurkenna nauðsyn þess að stuðla að og vernda 

mannréttindi alls fatlaðs fólks, einnig þess sem þarf mikinn stuðning. Í 12. gr. samningins er 

fjallað um að fatlað fólk hafi hæfi til jafns við aðra til að ráða sér og réttindum sínum sjálft. Í 

þeirri grein er einnig lögð áhersla á að fatlað fólk hafi rétt á að fá aðstoð til að nýta gerhæfi 

sitt (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til að sjálfræði fólks með fjölþættar skerðingar, sem 

býr á sambýlum, er takmarkað og hefur umhverfið mikil áhrif þar á. Ekki einungis séu það 

aðstandendur og starfsmenn sem hafa áhrif heldur einnig aðgengi í umhverfinu. Þá til dæmis 

hafi fjöldi starfsmanna á vakt á sambýlinu því mikil áhrif á hversu vel hægt er að ýta undir 

sjálfræði íbúanna. Ef fáir starfsmenn eru á vakt skerðist sjálfræði þess sem verður út undan, 
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þá spilar einnig inn í hæfni einstaklinganna til tjáskipta. Á sambýlinu búa einstaklingar sem 

hafa ekki hæfni til tjáskipta á við aðra íbúa. Til er í dæminu að langanir þeirra sem hafa hæfni 

til tjáskipta séu yfirfærðar á einstaklinga sem ekki hafa jafn mikla hæfni til tjáskipta. Það er 

því mikilvægt að starfsmenn geri sér grein fyrir ábyrgð sinni sem aðstoðarmenn fatlaðs fólks, 

þeir eiga að upplýsa fólk um réttindi sín og starfa í anda jafnréttis (Reykjavíkurborg, 2009). 

 

 



34 

Heimildaskrá 

Asch, A. (2004). Critical Race Theory, Feminism, and Disability: Reflections on Social Justice 
and Personal Identity. Í Smith, Bonnie G. og Hutchinson, Beth (ritstjórar). Gendering 
Disability. (bls 9-44). New Brunswick, New Jersey and London: Rutgers University 
Press. 

Ástríður Stefánsdóttir. (2006). Sjálfræði, virðing og samskipti: Hugleiðingar um siðferðilegt 
innsæi. Netla – veftímarit um uppeldi og menntun. Sótt í mars 2015 af 
http://netla.hi.is/greinar/2006/003/index.htm. 

Ástríður Stefánsdóttir. (2012). Hvernig ber að skilja sjálfræði? Ráðstefnurit Netlu – 
Menntakvika 2012. Sótt í apríl 2015 af http://netla.hi.is/menntakvika2012/003.pdf. 

Creswell, J. W. (2007). Qualitative inquiry and research design: Choosing from five 
approaches. Thousand Oaks, CA: Sage. 

Félags- og tryggingamálaráðuneyti. (2010). Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili 
sínu. Sótt í maí 2015 af http://www.reglugerd.is/reglugerdir/allar/nr/1054-2010. 

Guðrún V. Stefánsdóttir. (2008). „Ég hef svo mikið að segja“: Lífssögur Íslendinga með 
þroskahömlun á 20. öld. Doktorsritgerð: Háskóli Íslands, Félagsvísindadeild. 

Guðrún V. Stefánsdóttir, Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir. (2014). „Má ég fá að 
ráða mínu eigin lífi?“: Sjálfræði og fólk með þroskahömlun. Uppeldi og menntun. 
23(2) (bls 21-38). 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín Björnsdóttir. (2013). Inngangur: 
Rannsóknir á fötlun og menningu. Í Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson 
og Kristín Björnsdóttir (ritstjórar), Fötlun og menning: Íslandssagan í öðru ljósi (bls. 7-
25). Reykjavík: Félagsvísindastofnum Háskóla Íslands og Rannsóknarsetur í 
fötlunarfræðum. 

Helga Þórey Björnsdóttir og Hrefna K. Óskarsdóttir. (2005). Í trássi við staðlaðar ímyndir 
karlmennskunar: karlmenn og fatlaðir. Rannsóknir í félagsvísindum VI (bls 231- 239) 

Kristín Björnsdóttir. (2011). „Þetta er minn líkami en ekki þinn“ Sjálfræði og kynverund 
kvenna með þroskahömlun. Ráðstefnurit Netlu – Menntakvika 2011. 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Sótt í mars 2015 af 
http://skemman.is/en/stream/get/1946/12375/30742/1/kristinbjo.pdf 

Lög um mannréttindasáttmála Evrópu nr 62/1994. Sótt í mars 2015 af 
http://www.althingi.is/lagas/128a/1994062.html 

Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992. 

Lög nr 152/2010 um breytingu á lögum nr. 59/1992, um málefni fatlaðra, með síðari 
breytingum. 

Lögræðislög nr 71/1997. Sótt í mars 2015 af http://www.althingi.is/lagas/124/1997071.html. 

Margrét Margeirsdóttir. (2001). Fötlun og samfélag: um þróun í málefnum fatlaðra. 
Reykjavík: Háskólaútgáfan 

http://netla.hi.is/greinar/2006/003/index.htm
http://netla.hi.is/menntakvika2012/003.pdf


35 

Meyers, D. (2010). Feminist perspectives on the self. Í E. N. Zalta (ritstjóri), The Stanford 
encyclopedia of phylosophy. Sótt í apríl 2015 af 
http://stanford.library.usyd.edu.au/entries/feminism-self/ 

Pan American Health Organization (PAHO) og World Health Organization (WHO). (2000). 
Promotion of Sexual Health. Recommendations for Action. Sótt í mars 2015 af  
http://www.paho.org/Eng lish/HCP/HCA/PromotionSexualHealth.pdf 

Rannveig Traustadóttir. (2009). „Disability studies, the social model and legal 
developments“. Í O. M. Arnardóttir og G. Quinn (ritstjórar), The UN convention on the 
rights of person with disabilities: European and Scandinavian persprectives. Boston: 
Martinus, Nijhoff Publishers. 

Rannveig Traustadóttir. (2003). Fötlunarfræði: Nýjar íslenskar rannsóknir. (bls 9-51). 
Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Rannveig Traustadóttir og Kristjana Kristiansen. (2004). Introducing gender and disability. Í 
Kristjana Kristiansen og Rannveig Traustadóttir (ritstjórar). Gender and disability 
research in the Nordic Countries. (bls 31-48). Lundur: Studentlitteratur. 

Rannveig Traustadóttir. (2005). Kynferði og fötlun. Rannsóknir í Félagsvísindum VI (bls 263-
272). 

Reykjavíkurborg. (2009). Siðareglur starfsmanna Reykjavíkurborgar. Sótt í apríl 2015 af 
http://reykjavik.is/sites/default/files/ymis_skjol/skjol_utgefid_efni/si_areglur_starfs
manna_221009.pdf. 

Sandra, Lyngdorf, Kolbrún Birna Árdal, Erna Sif Jónsdóttir, Guðrún Dögg Guðmundsdóttir og 
Jóna Aðalheiður Pálmadóttir. (2012). Réttindi transgender fólks á Íslandi. Ritröð 
Mannréttindastofu Íslands, rit nr. 9. Reykjavík: Mannréttindastofa Íslands. 

Shakespeare, T. (2006). Disability rights and wrongs. London: Routledge. 

Shakespeare, T. (1999).The sexual politics of disabled masculinity. Í Sexuality and Disability 
17 (bls 53-64). 

Sigurlína Davíðsdóttir. (2003). Eigindlegar eða megindlegar rannsóknaraðferðir?. Í Sigríður 
Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson (ritstjórar), Handbók í aðferðafræði og 
rannsóknum í heilbrigðisvísindum (bls. 219-235). Akureyri: Háskólinn á Akureyri. 

Snæfríður Þóra Egilsson og Guðrún Pálmadóttir. (2006). Heilbirgði og fötlun. Alþjóðleg líkön 
og flokkunarkerfi. Í Rannveig Traustadóttir (ritstjóri), Fötlun: Hugmyndir og aðferðir á 
nýju fræðasviði (bls 37 – 65). Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Sóley S. Bender. (2003). Rýnihópar. Í Sigríður Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson 
(ritstjórar), Handbók í aðferðafræði og rannsóknum í heilbrigðisvísindum (bls. 85-99). 
Akureyri: Háskólinn á Akureyri. 

Thomas, C. (2002). Disability Theory: Key ideas, issues and thinkers. Í C. Barnes, M. Oliver og 
L. Barton (ritstjórar), Disability studies today (bls. 38-57). Cambridge: Polity Press. 

Tøssebro, J. (2004). Understanding disability: Introduction to the special issue of SJDR. 
Scandinavian Journal of Disability Research, 6(1), 3-7. 

http://stanford.library.usyd.edu.au/entries/feminism-self/


36 

Velferðarráðuneyti. (e.d.). Samningur um réttindi fólks með fötlun. Sótt 26. mars 2015 af 
http://www.velferdarraduneyti.is/media/acrobat-skjol/Samningur_fatladra.pdf 

Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson. (2003). Um úrtök og úrtaksaðferðir. Í Sigríður 
Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson (ritstjórar), Handbók í aðferðafræði og 
rannsóknum í heilbrigðisvísindum (bls. 51-66). Akureyri: Háskólinn á Akureyri. 

http://www.velferdarraduneyti.is/media/acrobat-skjol/Samningur_fatladra.pdf


37 

Viðauki : viðtalsrammi 

Kynning 

 Kynning á mér og verkefninu 

 Kynning á hljóðupptöku 

 Þátttakendum gerð grein fyrir því að þeir þurfi ekki að svara öllum spruningum 

og að þeir megi hætta þátttöku hvenær sem er 

 Sagt frá trúnaði, aðeins rannsakandi og leiðbeinandi hans muni sjá viðtölin. 

Fyllsta trúnaðar gætt 

 Nafnleynd, einungis verður notast við aldur, starfsaldur og menntun í 

úrvinnslu viðtals 

 Gögnum verður  eytt eftir notkun 

 Orðalisti kynntur til að þátttakendur þekki orðin áður en farið er í viðtalið  

 Þátttakendur beðnir um að tala ekki ofan í hvorn annan til að hljóðupptakan 

nái öllum sem komi fram 

Bakgrunnsupplýsingar 

 Þátttakendur beðnir um að kynna sig,  

 Aldur 

 Starfsaldur í þjónustu við fatlaða 

 Menntun  

Spurningar 

 Hvað kemur upp í huga ykkar þegar þið heyrið orðið kyn? 

o Án þess að þið farið eftir því sem stendur á orðalistanum 

 Hvað kemur upp í huga ykkar þegar þið heyrið orðið kyngervi? 

o Án þess að þið farið eftir því sem stendur á orðalistanum 
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 Hvað kemur upp í huga ykkar þegar þið heyrið orðið transgender? 

o Án þess að þið farið eftir því sem stendur á orðalistanum 

 Hvernig upplifið þið karlleika og kvenleika í samfélaginu? 

 Hvernig mynduð þið lýsa helstu ábyrgð ykkar sem aðstoðarmenn fólks með 

fjölþættar skerðingar? 

 Hvernig upplifið þið karlleika og kvenleika í þjónustu við fatlaða? 

 Hvernig finnst ykkur sjálfræði og sjálfstæði fatlaðra koma fram í starfi ykkar? 

 Á hvaða hátt finnst ykkur vera gert ráð fyrir fjölbreytileika einstaklingsins 

innan sambýlisins og í samfélaginu? 

 Hvað finnst ykkur um að það sé horft á fjölfatlða sem hvorugkyns eða jafnvel 

kynlausa? 

o Finnst ykkur það rétt samkvæmt ykkar upplifun í starfi? 

 Hver hefur áhrif á kyngervi einstaklinganna sem þið þjónustið? 

  


