
 

 

Listin að lifa í heyrandi heimi 

Fjölskylda, menntun og félagsleg tengsl döff fólks 

Kristjana Mjöll Sigurðardóttir 

Lokaverkefni til MA–gráðu í Fötlunarfræðum 

 

Félagsvísindasvið 

  



 

 

Listin að lifa í heyrandi heimi 

Fjölskylda, menntun og félagsleg tengsl döff fólks 

Kristjana Mjöll Sigurðardóttir 

Lokaverkefni til MA–gráðu í fötlunarfræðum 

Leiðbeinandi: Dr. Rannveig Traustadóttir 

 

Félags- og mannvísindadeild 

Félagsvísindasvið Háskóla Íslands 

Júní 2016  



 

 

Ritgerð þessi er lokaverkefni til MA–gráðu í fötlunarfræði og er óheimilt 

að afrita ritgerðina á nokkurn hátt nema með leyfi rétthafa. 

© Kristjana Mjöll Sigurðardóttir 2016 

 

 

Reykjavík, Ísland  2016



3 

 

Útdráttur 

 

Ritgerðin fjallar um uppvöxt, fjölskyldutengsl og skólagöngu döff fólks á Íslandi. Sjónum  var 

beint að barnæsku þeirra og hvaða aðstæður þau bjuggu við á uppvaxtarárum sínum. Ritgerðin 

byggir á eigindlegri rannsókn sem unnin var með hléum á árunum 2005 – 2009. Viðtöl voru 

tekin við átta döff einstaklinga og byggir ritgerðin á persónulegri reynslu þeirra og frásögn. 

Rannsóknin leiddi í ljós að þátttakendur fjarlægðust smátt og smátt hinn heyrandi heim og 

mynduðu sterkari tengsl við aðra döff einstaklinga. Þessi breyting hófst strax í æsku þegar 

kröfur um meiri samskipti í leikjum koma í ljós. Ef foreldrar og systkini döff fólks tileinkuðu 

sér ekki táknmál gat það leitt til hindrana í samskiptum og jafnvel haft áhrif á fjölskuldutengsl 

viðkomandi einstaklinga. Döff þátttakendur rannsóknarinnar segja frá fyrstu minningum sínum 

og reynslu sinni af því að búa á heimavist Heyrnleysingjaskólans. Fjarlægðin frá fjölskyldu og 

heimahögum gat verið erfið fyrir lítið barn sem gerði sér ekki endilega grein fyrir hvað væri að 

gerast í lífi þess. Þá er fjallað um reynslu þátttakenda af skólakerfinu og mikilvægi 

Heyrnleysingjaskólans á mótunarárum þátttakenda og um samfélag og menningu döff fólks. 

Niðurstöður benda til þess að mikilvægt sé að tryggja að döff fólk hafi aðgengi að táknmáli í 

öllum aðstæðum, á heimili sínu, í skólanum, vinnunni og félagslífinu. Að þeirra mati er það 

forsenda fyrir vellíðan og velfarnaði í lífinu. Væru þær aðstæður fyrir hendi töldu þátttakendur 

sig standa jafnfætis heyrandi fólki, en það er sá hópur sem döff fólk ber sig gjarnan saman við 

fremur en aðra hópa fatlaðs fólks. Listin að lifa í heyrandi heimi felst í táknmálinu. Án táknmáls 

er döff fólk svipt getunni til að tjá sig, skilja umhverfi sitt og taka þátt í samfélaginu til jafns 

við aðra. 
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Abstract 

 

This thesis describes childhood, family relationships and school experiences of Deaf people in 

Iceland, focusing on the conditions during their upbringing. The thesis is based on a qualitative 

study, which was conducted periodically during 2005 – 2009. Eight Deaf individuals were 

interviewed, and the thesis elaborates on their personal experience and narration. The study 

revealed that the participants slowly grew away from the hearing world, replacing it with 

stronger connections with other Deaf individuals. This substitution started in early childhood, 

when games and playing with hearing children began requiring more communication. If the 

parents and siblings of Deaf people did not learn Sign Language it could lead to barriers in 

communication, and even affect these individuals´ family relationships. The Deaf participants 

share their first memories and their experiences of living in the boarding school for the Deaf. 

Their distance from the family and their home environment was difficult for a young child, who 

did not necessarily realise what was happening in their lives and why they were taken away 

from their families. The thesis also discusses the participants’ experience of the education 

system, the importance of the Deaf School during their developmental years, as well as the Deaf 

community and culture. The findings indicate that it is important to guarantee Deaf people´s 

access to Sign Language in every situation: in their home, in school, at work and in their social 

life. In their opinion, it is the criterion for their well-being and welfare in life. Given these 

circumstances, the participants believed they were on equal footing with hearing people, which 

is the group that Deaf people tend to compare themselves with, rather than other groups of 

disabled people. The art of living in a hearing world lies in the Sign Language. Without Sign 

Language and Sign Language interpretation, Deaf people are deprived of the ability to express 

themselves, understand their environment, and participate in society on an equal basis with 

others. 

 

 

 

 

 

 

 

 



5 

 

Formáli 

 

Þessi ritgerð, Listin að lifa í heyrandi heimi: Fjölskylda, menntun og félagsleg tengsl döff fólks, 

er 40 ECTS eininga lokaverkefni í meistaranámi í fötlunarfræðum við Félags- og 

mannvísindadeild Háskóla Íslands. Um er að ræða rannsóknarritgerð sem byggir á eigindlegri 

aðferðarfræði. Verkefnið var unnið undir leiðsögn dr. Rannveigar Traustadóttur prófessors í 

fötlunarfræðum. Hún fær mínar allra bestu þakkir fyrir kjarngóða leiðbeiningu og stuðning við 

skrif og framsetningu ritgerðarinnar. Stuðningur Rannveigar og hvatning á lokaspretti skrifanna 

var ómetnlegur. Yfirsýn, djúpur skilningur og síðast en ekki síst virðing hennar fyrir 

viðfangsefninu hefur reynst mér hin besta fyrirmynd og góður skóli.  

 Ég þakka þátttakendum sem rannsóknin nær til, kærlega fyrir frábæra samvinnu og framlag, 

án þeirra hefði ritgerðin ekki litið dagsins ljós. Þetta verkefni hefur verið unnið með hléum í 

nokkur ár og stundum tekið á andlega, sérstaklega þegar ég sá ekki fyrir endann á þessu öllu 

saman. Á þannig stundum skiptir þolinmæði þeirra sem eru í kringum mann öllu máli. Hjartans 

þakkir fær Óskar, ástin mín og sambýlsismaður, samræður við hann um viðfangsefnið voru 

gefandi og skiptu alltaf máli. Helgu Dögg dóttur minni vil ég einnig færa mínar bestu þakkir 

fyrir yfirlestur og þá tröllatrú sem hún hefur haft á móður sinni í gegnum þetta ritunarferli. Að 

lokum fær hjartkær systir mín, Brynja Baldursdóttir kennari og íslenskufræðingur, kærar þakkir 

fyrir yfirlestur og gagnlegar ábendingar. 
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Inngangur 

 

Samfélag döff fólks á Íslandi er lítið og er nánd þeirra sem tilheyra samfélaginu mikil. Sérstaða 

döff fólks dylst engum sem þekkir það. Hins vegar eru fáar rannsóknir sem hafa beinst að döff 

einstakligum og því lítil þekking á þeim og aðstæðum þeirra. Hvaða fólk er þetta og hvernig 

gengur því að lifa í ríkjandi heimi heyrandi fólks? Saga og lífsreynsla þeirra á erindi til heyrandi 

fólks því hún opnar glugga inn í veröld sem er allt of mörgum hulin. Þessi ritgerð byggir á 

rannsókn sem unnin var með döff fólki hér á landi. Ritgerðinni er meðal annars ætlað að varpa 

ljósi á skólagöngu og félagsleg tengsl þess döff fólks sem tók þátt í rannsókninni. Það er 

ýmislegt sem getur haft áhrif á daglegt líf döff fólks. Þar á meðal er búseta á heimavist, 

lesskilningur, málþroski, líffræðileg fjölskylda, döff fjölskylda og að sjálfsögðu táknmál. 

Þátttakendur rannsóknarinnar deila með lesendum minningum frá uppvaxtarárum sínum, 

upplifun sinni af skólakerfinu og þeirri menntun sem þeim hefur staðið til boða. Einnig fáum 

við þeirra sjónarhorn á líf döff fólks í heyrandi fjölskyldu, mikilvægi samfélags döff fólks, 

félagsleg tengsl og menningu döff fólks. 

Bakgrunnur og tengsl við rannsóknarefnið 

Ég er menntaður grunn- og framhaldsskólakennari og með MA gráðu í náms- og starfsráðgjöf. 

Kynni mín af döff fólki hófust út frá kennaramenntun minni á seinni hluta níunda áratugar 

síðustu aldar, þegar ég byrjaði að kenna við Heyrnleysingjaskólann í Reykjavík. Talmál var enn 

við lýði þegar ég kenndi við Heyrnleysingjaskólann. Engu að síður voru kennarar og 

skólastjórnendur búnir að átta sig á mikilvægi táknmáls í lífi og kennslu döff barna þannig að 

táknmálið var eins ríkjandi og kostur var á um þær mundir. Eftir að hafa lokið ráðgjafanámi 

mínu vann ég að ráðgjöf og sinnti félagslegri þjónustu hjá Félagi heyrnarlausra í nokkur ár. 

Síðar tók ég við forstöðu á sambýli fyrir döff fólk með einhverfu og aðrar fatlanir. Á sambýlinu 

unnu margir döff starfsmenn. Ég hef því átt því láni að fagna að kynnast döff fólki vel við ýmsar 

aðstæður.  

   Ég er ekki menntuð í táknmáli en ég hef farið á nokkur táknmálnámskeið. Á sínum tíma var 

kennslan í táknmáli allt öðruvísi uppbyggð en táknmálskennsla í dag. Í árdaga táknmálskennslu 

var höfuðáhersla lögð á orðaforða, ekki málfræði táknmáls eða kynningu á menningu döff fólks. 

Það kom síðar. Mestu táknmálskunnáttu mína hef ég öðlast með því að starfa með döff 

einstaklingum. Þeir hafa verið frábærir kennarar, hika ekki við að leiðrétta mann og gera jafnvel 

gys að því þegar röng og stundum afar óviðeigandi tákn hafa verið notuð. Ég er með sterkan 
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íslenskan hreim á mínu táknmáli, en hef góðan skilning á táknmálinu og skil breiðan hóp döff 

fólks. Ég treysti mér til þess að taka viðtölin á táknmáli, því mér fannst það auka gildi 

rannsóknarinnar að fá upplýsingar frá fyrstu hendi. Engu að síður var ég alltaf meðvituð um 

eigin takmarkanir í táknmálinu. Þátttakendur voru afar jákvæðir og í raun gengu viðtölin 

nokkuð áfallalaust fyrir sig, sem betur fer. 

   Saga og lífsreynsla döff fólks hefur haft áhrif á mig og orðið til þess að mig langaði að lesa 

og fræðast um aðstæður þeirra. Því miður var og er ennþá afar lítið til skráð um líf og aðbúnað 

heyrnarlauss fólks. Þegar ég hóf nám í fötlunarfræðum öðlaðist ég fræðilega þekkingu og gat í 

framhaldi af því tengt saman fræði og praktík. Grunnurinn að því að vilja rannsaka aðstæður 

döff fólks frá fyrstu hendi liggur í kynnum mínum af þeim sem einstaklingum og sem hópi.  

Rannsóknin í hnotskurn 

Rannsóknin fjallar um þætti í lífi döff fólks sem því finnst mikilvægir varðandi uppvöxt sinn, 

skólagöngu, fjölskyldu- og félagstengsl. Einnig er fjallað um hvernig það er að tilheyra 

samfélagi döff fólks á Íslandi, döffmenningu um veikleika og styrkleika þess að vera döff 

manneskja. Þátttakendur í rannsókninni voru átta einstaklingar á aldrinum 25 – 50 ára þegar 

viðtölin fóru fram, fjórar konur og fjórir karlmenn. Allir þáttakendur tilheyra 

menningarsamfélagi döff fólks á Íslandi og er íslenskt táknmál móðurmál þeirra. Þátttakendur 

eiga það sameiginlegt að hafa verið nemendur við Heyrnleysingjaskólann til lengri eða skemmri 

tíma. Sumir þátttakendur rannsóknarinnar voru við nám í Heyrnleysingjaskólanum þegar hin 

svo kallaða talmálsstefna var ríkjandi, á meðan aðrir voru nemendur þegar táknmálið var orðið 

viðurkenndara og jafnvel orðið hluti af námsefninu. Rannsóknin er unnin með eigindlegri 

rannsóknaraðferð í formi opinna viðtala sem fóru fram á táknmáli. Ritgerðin byggir fyrst og 

fremst á reynslu og upplifun þátttakenda og er markmiðið að koma þeirra reynslu og 

sjónarmiðum á framfæri. 

Markmið 

Eitt af markmiðum rannsóknarinnar er að veita innsýn í reynsluheim og aðstæður þeirra döff 

einstaklinga sem tóku þátt í rannsókninni. Einnig er markmið rannsóknarinnar að öðlast víðtæka 

mynd og skilning á því hvaða áhrif heyrnarleysið hefur haft á uppvöxt, samskipti og daglegt líf 

þátttakenda innan og utan fjölskyldunnar. Helstu spurningar sem lagt var af stað með og leitað 

svara við til að ná þessum markmiðum eru: Hvernig er að alast upp sem döff einstaklingur í 

heyrandi fjölskyldu? Hver er upplifun döff fólks á því skólakerfi sem því hefur staðið til boða 

í íslensku samfélagi? Hvernig er að vera döff einstaklingur í heyrandi samfélagi? Hvernig tengsl 
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myndast meðal döff fólks í samfélagi heyrnarlausra á Íslandi? Af því að við lifum í ríkjandi 

heimi heyrandi fólks þar sem gildi og markmið taka mið af þörfum heyrandi einstaklinga, þá 

var kastljósinu líka beint að mögulegum hindrunum sem döff fólk rekst á í sínu daglega lífi. 

Mikilvægi rannsóknar  

Á skólaskylduárunum sínum og jafnvel eftir það lærir fólk um Íslands- og heimssöguna. Þegar 

horft er til baka er ljóst að karlmenn, stríð og sigrar skipa veglegan sess á spjöldum sögunnar 

en minna er talað um konur, börn, unglinga og daglegt amstur fólks. Á fatlað fólk er varla 

minnst, það er nánast eins og það hafi tilheyrt öðrum heimi en þeim sem getið var í 

sagnfræðiritum. Bókmenntaarfur fatlaðs fólks hlýtur sömu örlög þótt hann hafi sem betur fer 

fengið meiri athygli síðustu áratugi. Sagt er að bókmenntir endurspegli þann veruleika sem við 

búum í. Ef minnst var á fatlað fólk í bókmenntum var það oftar en ekki í neikvæðum 

hlutverkum. Þeir voru byrði á fjölskyldunni, fjölskyldunni til ama eða jafnvel í því hlutverki að 

hefja aðalpersónu sögunnar til vegs og virðingar. Í dag er persónusköpun bókmenntanna líka í 

takt við tíðarandann og því kemur það fyrir að alls konar fólk, konur, karlar, fatlaðir, 

samkynhneigðir o.s.frv. sé í velmetnum hlutverkum á síðum bókanna.  

   Njörður P. Njarðvík (1979) segir að það skipti máli fyrir einstaklinginn, í leit sinni að sjálfum 

sér, að lesa bækur um þá tilveru sem hann mótast í. Það hjálpi til að mynda grænlenskum 

börnum ekki mikið að lesa um hjólreiðar í dönskum beykiskógum. Nær væri að lesa um börn í 

grænlensku umhverfi. Heyrnarlaust fólk á sér fáar fyrirmyndir í sagnfræðilegum og 

bókmenntalegum skilningi. Þegar litið er yfir fræðilegan grunn að rannsóknum um döff fólk er 

sama hliðin uppi á teningnum. Þessi rannsókn er liður í því að leyfa röddum döff fólks að 

heyrast. Gaumur er gefinn að uppvexti og aðstæðum þess, skólagangan er skoðuð og menning 

döff fólks er reifuð. Þessari rannsókn, sem og öllum rannsóknum er varða agnarsmá samfélög 

eins og samfélag döff fólks er, ætti að vera jákvætt innlegg í sjálfsleit og sjálfsþekkingu 

félagsmanna. Auk þess sem rannsóknir sem þessar ættu líka að auka skilning annars fólks á lífi 

og aðstæðum þeirra sem búa við önnur menningarleg gildi og aðstæður í sama landi, jafnvel í 

sömu borg. 

   Rannsóknin ætti að gagnast öllum þeim sem láta sig málefni og hagsmuni döff einstaklinga 

varða og þannig kemur hún til með að hafa hagnýtt gildi. Táknmál er móðurmál heyrnarlausra, 

þeir eiga sér ekki ritmál og þvi hafa heyrnarlausir átt erfiðara með það, en ýmsir aðrir hópar 

fatlaðra, að láta rödd sína heyrast. Döff fólk á Íslandi hefur ekki oft átt kost á því að taka þátt í 

rannsókn, milliliðalaust þ.e.a.s. án túlkunar frá táknmálstúlkum,  um sínar aðstæður og uppvöxt. 

Það gerir þessa rannsókn einkar mikilvæga að mínu mati.  
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Siðferðilegar vangaveltur 

   Samfélag döff fólks á Íslandi er afskaplega smátt í sniðum. Þar vita allir hver af öðrum hvar 

sem þeir búa á landinu. Vináttuböndin milli einstaklinga eru síðan missterk eins og gengur og 

gerist. Því gæti reynst erfitt að tala um félagslega stöðu í ljósi viðkvæmrar reynslu sem margir 

hafa upplifað. Margir eldri döff bjuggu t.d. við erfiðar aðstæður fjarri foreldrum og systkinum 

á heimavist. Sú reynsla hefur eflaust markað líf þeirra og skilið eftir ör á sálinni sem aldrei 

hverfur. Það liggur því í hlutarins eðli að það er áskorun að rannsaka lítið samfélag sem hefur 

djúpstæð innbyrðis tengsl sem eru í senn sterk og viðkvæm.  

   Spurningar vöknuðu um það hvort viðmælendur mínir yrðu heiðarlegir í svörum. Ekki síst 

vegna þess hve fámennt þeirra samfélag er og jafnvel auðvelt að rekja hver segir hvað. Er rétt 

að setja þau í þessa stöðu. Nafnaleyndin eða öllu heldur persónuleyndin er snúnari en orð fá 

lýst og ollu togstreitu og efasemdum hjá mér á köflum því verður ekki neitað. Með öðrum 

orðum munu þau fallast á að ræða við mig og virða það sem ég hef að segja um þau (Kizinger 

og Wilkinson, 1997). Það er heilmikil áskorun fólgin í því að taka viðtöl við fólk sem maður 

þekkir og gera rannsókn á lífi þeirra og aðstæðum. Er það siðferðilega rétt af mér sem 

rannsakanda að biðja viðmælendur að tala um fjölskyldutengsl og sinn litla heim? Það að taka 

viðtöl við fólk getur orkað tvímælis því viðtöl geta verið til góðs eða ills. Ég var meðvituð um 

að sum viðtöl gætu hugsanlega haft neikvæðar afleiðingar fyrir þátttakendur á meðan önnur 

viðtöl leyfa viðmælendum að njóta sín (Ivey, 1988). 

Hugtakanotkun og málfar 

Vert er að víkja hér að þeim hugtökum sem notuð eru um döff fólk hér í þessu verkefni. 

Algengast er að heyrnarlaust fólk tali um sig sem döff og á það einnig við um þátttakendur 

þessarar rannsóknar. Það kom líka fyrir að þátttakendurnir notuðu hugtakið heyrnarlausir þegar 

þeir voru að tala um sig eða aðra einstaklinga í samfélagi döff fólks. Í þessari ritgerð fer best á 

að nota hugtökin döff fólk, döff einstaklingar, döff nemendur, döff börn o.s. frv. ásamt því að 

tala um menningu döff fólks eða döff menningu.  

   Hverjir eru það sem kalla sig döff einstaklinga? Heyrnarskerðing eða heyrnarleysi segir ekki 

alla söguna um það hver tilheyrir samfélagi döff fólks, því þeir sem tilheyra samfélaginu eiga 

ýmislegt annað og djúpstæðara sameiginlegt en skerta heyrn. Táknmálið sameinar þessa 

einstaklinga auk þess eiga menningarleg gildi, sameiginleg saga og reynsla á stóran þátt í að 

skapa sérstöðu þeirra. Það að vera döff gengur ekki út á læknisfræðilega skilgreininu á 

heyrnarleysi heldur er skilgreiningin að miklu leyti menningarleg. Í enskumælandi löndum er 

oftar en ekki vísað til döff fólks með hástaf (e. Deaf) og gefið þannig til kynna að hér sé um 
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menningarhóp að ræða, en til þeirra sem þjást af heyrnarskerðingu (t.d. aldurstengdri) með 

lágstaf (e. deaf) (Padden og Humphries, 2005) sem vísar þá til skerðingarinnar. Heyrnarlaust 

fólk á Íslandi vill nota hugtakið döff um sig. Í lokaverkefni Árnýjar Guðmundsdóttur (2012) til 

MA gráðu í fötlunarfræðum kemur fram að samkvæmt upplýsingum frá Stofnun Árna 

Magnússonar þá sé hugtakið „döff“ ekki nægilega formlegt samkvæmt íslenskum málvenjum 

til að hægt sé að nota það í ritmáli. Orðið beygist hvorki né flokkast í orðflokk. Valgerður 

Stefánsdóttir (2005) bendir á í meistararitgerð sinni að munnhreyfing táknsins döff sé dff, skráð 

yfir í íslensku sé það döff. 

   Á Íslandi hafa ýmiss hugtök verið notuð um heyrnarlaust fólk í gegnum tíðina. Dæmi um 

þessi hugtök eru daufdumbur, málleysingi, málhaltur, heyrnarleysingi, heyrnleysingi, 

heyrnarskertur, heyrnarsljór og heyrnardaufur. Þessi hugtök eru virk í íslensku máli þó svo að 

sum þeirra heyrist æ sjaldnar. Táknmál er móðurmál döff fólks, auk þess eru margir döff 

einstaklingar jafnvígir á önnur tungumál. Því er nokkur fjöldi döff fólks tvítyngdur.  

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í sjö kafla. Í þessum inngangskafla er verkefnið kynnt fyrir lesendum. Kafli 

1 fjallar um fræðilegan bakgrunn rannsóknarinnar og er fyrri hluti hans um fötlunarfræði en sá 

síðari um döff fræði. Kafli 2 er söguleg yfirferð um málefni tengd döff fólki og stöðu þeirra í 

heyrandi heimi. Í kafla 3 verður gerð grein fyrir aðferðafræði og framkvæmd rannsóknarinnar.  

   Næstu þrír kaflar greina svo frá niðurstöðum rannsóknarinnar, þar sem viðtölin við 

þátttakendur eru tekin saman og helstu atriði reifuð. Kafli 4 fjallar m.a. um æsku og uppvöxt 

innan fjölskyldunnar og aðskilnað frá heimahögum. Fimmti kafli er helgaður skólanum, 

menningu döff fólks og samskiptum þeirra bæði við aðra döff einstaklinga og heyrandi fólk. Í 

sjötta kafla er fjallað um pesónulega og félagslega hagi þátttakenda. Sjöundi kaflinn er 

lokakaflinn þar sem niðurstöður rannsóknarinnar eru dregnar saman og rannsóknarspurningum 

svarað. Auk þess er fjallað um hvaða lærdóm má draga af niðurstöunum.  
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1. Fræðilegur bakgrunnur 

Í þessum kafla geri ég grein fyrir fræðilegum undirstöðum rannsóknar minnar. Rannsóknin er 

unnin innan fötlunarfræða sem er fræðigrein á meiði félagsvísinda. Rannsóknin tilheyrir einnig 

döff fræðum því hún beinist að félagslegum aðstæðum döff fólks og lífi þeirra í heyrandi heimi. 

Hugtakið fötlun er skoðað og fjallað er um þróun og tilurð fötlunarfræða og þau mismunandi 

sjónarhorn sem snúa að fötluðu fólki. Einnig er fjallað um döff fræði og sameiginlegir fletir 

þeirra fræða og fötlunarfræða skoðaðir. Í seinni hluta kaflans er farið yfir sögu heyrnarlauss 

fólks á Íslandi og rannsóknum á sviði döff fræða gerð skil.  

Hugtakið fötlun 

Í íslensku máli hefur hugtakið fatlaður verið til og notað í langan tíma áður en nútímaskilningur 

á því náði útbreiðslu. Sennilega hefur hugtakið áður fyrr staðið fyrir sýnilega líkamlega fötlun 

af einhverju tagi (Eiríkur Smith, 2013). Í sögulegu ljósi hefur hugtakið fatlaður einnig vísað til 

þess að einstaklingur var félagslega undirokaður eða bjó við fátækt. Því má segja að skilin milli 

fátæktar og fötlunar hafi fyrr á tímum verið fólki óljós að hluta til (Eiríkur Smith, 2013). Guðrún 

V. Stefánsdóttir (2008) segir í doktorsritgerð sinni „Ég hef svo mikið að segja“: Lífssögur 

Íslendinga með þroskahömlun á 20. Öld, að innan fötlunarfræðanna hafi hugtakið fötlun verið 

mikið endurskoðað, að deildar meiningar hafa verið um það hvernig beri að skilja hugtakið og 

ýmiss félagsleg sjónarhorn hafi litið dagsins ljós í því samhengi. 

   Með lögum um málefni fatlaðra, árið 1983 (Lög um málefni fatlaðra, 1983), varð hugtakið 

fötlun yfirheiti um hópa fólks með ólíkar skerðingar. Þessi lög náðu til allra fatlaðra hvort sem 

skerðingin var af félagslegum, andlegum eða líkamlegum toga. Þannig voru allir fatlaðir felldir 

undir sömu lög (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 

2013a). Áður en fötlun varð yfirheiti um hópa fólks var vísað til hvers hóps fyrir sig út frá þeirri 

skerðingu sem hann bjó við, t.d. blindir eða heyrnarlausir (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

   Hugtökin skerðing og fötlun eru nátengd í tali fólks og þýða jafnvel það sama í þeirra huga 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). En til eru einstaklingar sem vilja greina þarna á milli því 

líkamleg skerðing skapar ein og sér ekki fötlun viðkomandi. Þessir einstaklingar benda á þátt 

samfélagins í að búa til og viðhalda fötlun. Einnig er vert að geta þess að fólk með skerðingu 

lítur ekki alltaf á sig sem fatlað fólk. Sem dæmi má nefna að margt döff fólk sem tilheyrir 

menningarsamfélagi þess vill miklu frekar líta á sig sem málminnihlutahóp með eigin menningu 
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og berjast fyrir viðurkenningu í anda annarra þjóðernishópa eða málminnihlutahópa (Corcker, 

1998).    

   Ingólfur Ásgeir Jóhannsesson og Kristín Björnsdóttir gerðu rannsókn á því hvað fatlað fólk 

hefur að segja um sjálft sig í tímaritum fatlaðs fólks. Í lokaorðum rannsóknarinnar segja þau: 

„Þrátt fyrir margar ólíkar og tíðum ósammála raddir er það fatlað fólk sjálft og aðstandendur 

þess sem ákveða á síðum tímaritanna hvað það er að vera fatlaður. Fatlað fólk er ekki allt eins, 

ekki fremur en ófatlað fólk, og það hefur ólíkra hagsmuna að gæta rétt eins og ófatlað fólk“ 

(Kristín Björnsdóttir og Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 2013b, bls. 275). Þannig er skilningur á 

fötlun margræður og getur verið persónulegur, aðstæðubundinn og menningartengdur. Davis 

(2001) beinir athyglinni að því að allir einstaklingar geti fatlast hvenær sem er á lífsleiðinni og 

bendir líka á að fatlaður einstaklingur geti „læknast“ og orðið „eðlilegur“. Að hans mati er 

fötlun óháð sjálfsmynd fólks sem tengist fjölskyldu, þjóðerni, trúarbrögðum og kyni, þó svo að 

þessir þættir skipti að sjálfsögðu líka máli. Meirihluti ófatlaðs fólks gleymir oft að setja fötlun 

í pólitískt samhengi. Aðgerðarsinnar og fræðafólk úr röðum fatlaðs fólks hefur hins vegar sett 

baráttuna í pólitískt og sögulegt samhengi (Davis, 2001). Þannig er skilningur á fötlun 

samfélagslegur ekki síður en einstaklingsbundinn. 

   Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl. (2013a) benda á að hagsmunir fatlaðs fólks eigi alltaf að 

vera í fyrirrúmi og skilgreining á fötlun megi aldrei verða til þess að fatlaðir verði settir skör 

lægra í samfélaginu en aðrir vegna skerðingar sinnar. Eitt aðalviðfangsefni fötlunarfræða er 

spurningin um það hvernig beri að skilja og skilgreina fötlun. Stefnumótun í málefnum fatlaðs 

fólks og hlutskipti þess ræðst af slíkum skilningi og skilgreiningu.  

Fötlunarfræði – þróun og tilurð 

Sá skilningur á fötlun sem fötlunarfræðingar aðhyllast er félagslegur, oft tengdur við félagsleg 

sjónarhorn. Ekki er um einn skilning að ræða heldur eru félagslegu sjónarhornin nokkur og 

áherslur innan þeirra mismunandi. Það eru ekki nema rétt um fimmtíu ár síðan farið var að 

tengja fötlun við félagslega umræðu (t.d. Goffman, 1963) og enn skemmra síðan hún varð 

sjálfstæð fræðigrein. Fyrstu fötlunarrannsóknir, sem byggjast á félagslegri nálgun, eru um 

þrjátíu ára gamlar (Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl., 2013a). Fram að því var skilgreining á 

fötlun og fötlunarumræðan nátengd læknisfræði, tækni og vísindum. Talið var að fötlun væri 

afleiðing sjúkdóma eða slysa og álitið var að fötlun drægi úr lífsgæðum fólks; að fatlað fólk 

væri fórnarlömb aðstæðna sinna. Þessi skilningur felur í sér að litið er á fötlun sem andstæðu 

þess að vera heilbrigður sem talið er vera normið eða hið eðlilega ástand manneskjunnar 

Rannveig Traustadóttir 2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). 
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Nokkur orð um upphafið 

Læknisfræðileg nálgun á fötlun gengur út á að greina andleg eða líkamleg frávik eða skerðingu 

og veita ráðgjöf um meðhöndlun, meðferð, umönnun eða endurhæfingu til þess að vinna á 

frávikinu eða skerðingunni. Lengi vel voru fatlaðir aðgreindir frá öðru fólki og settar voru á fót 

altækar stofnanir og sérskólar byggðir. Einnig var reynt að finna leiðir til þess að sigrast á 

sjúkdómum sem orsökuðu fatlanir (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þrátt fyrir tækni og framfarir 

í heilbrigðisvísindum þá verður fatlað fólk alltaf til því einstaklingar geta fatlast hvenær sem er 

á lífsleiðinni og ástæður fötlunar geta verið ólíkar og óteljandi. Það að grípa til aðgerða fyrir 

getnað (t.d. með því að gefa stúlkum mótefni gegn rauðum hundum) og reyna þannig að koma 

í veg fyrir að fatlaðir einstaklingar fæðist eða á fósturskeiði (með því að eyða fóstrum sem talin 

eru gölluð), tryggir ekki að fatlað fólk komi ekki til með að fæðast. Einungis örfá prósent af 

fötluðum einstaklingum fæðast með skilgreinda skerðingu eða fötlun því 97% fatlaðra 

einstaklinga fatlast síðar á ævinni (Hanna Björg Sigurjónsdóttir ofl., 2013a). Að mati Tom 

Shakespeare (1998) eru það mjög oft læknisfræðileg sjónarmið sem ráða því hvort gölluðum 

fóstrum sé eytt og hann segir að neikvætt viðhorf til þeirra sem eru öðruvísi í samfélaginu geri 

foreldrum erfiðara að eignast börn með skerðingu. Gagnrýni á þetta læknisfræðilega sjónarhorn 

er einn grundvöllur fötlunarfræða, gagnrýni á þann skilning að fatlað fólk sé afbrigðilegt, gallað, 

geymt á sér stofnunum og útilokað frá eðlilegu lífi sem þjóðfélagsþegnar (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). 

   Á sjöunda áratug síðustu aldar (1963) gaf  félagsfræðingurinn Erving Goffman út rit sitt 

Stigma- Notes on the Management of Spoiled Identity. Ritið átti stóran þátt í því að benda á 

félagslegan skilning á fötlun sem er, eins og fram hefur komið annar og frábrugðinn þeim 

læknisfræðilega sem fólk aðhylltist almennt á þessum tíma. Þess má geta að margir 

fötlunarfræðingar röktu í upphafi kenningar sínar til skrifa Goffmans (Rannveig Traustadóttir, 

2006). Með skrifum sínum vakti hann athygli annarra á neikvæðum áhrifum 

sólarhringsstofnana og geðsjúkrahúsa á þá sem þar dvöldu og þann stimpil eða brennimerkingu 

sem vistmenn báru. Hann sagði að stimplaðir einstaklingar væru oft meðvitaðir um stimplunina 

og byggjust við ákveðnu viðmóti frá öðru fólki og jafnframt að það fólk væri með fyrirfram 

ákveðnar hugmyndir þ.e. fordóma gagnvart hinum stimplaða. Þetta leiðir af sér samskipti sem 

eru lituð af þeirri vitneskju að annar aðilinn sé frábrugðinn hinum, sé frávik frá því sem telst 

eðlilegt (Goffman, 1963). Hann lýsir því hvernig samfélagið notar félagsleg samskipti til að 

flokka fólk og þeir sem eru taldir víkja frá því sem kallast eðlilegt ástand eru stimplaðir frávik 

með neikvæðum formerkjum (Rannveig Traustadóttir, 2006). 
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   Á svipuðum tíma og Goffman gaf út sitt rit komu fram á Norðurlöndunum hugmyndir manna 

um „normaliseringu“, það er að segja hugmyndir um rétt fatlaðs fólks til eðlilegs lífs og 

samfélagsþátttöku. Hugmyndin um eðlilegt líf varð fyrst til í dönskum lögum frá árinu 1959 en 

Daninn Bank-Mikkelsen notaði hugtakið fyrstur manna þegar hann lét það vísa til þess að 

þroskaheft fólk fengi að lifa á stofnunum eins eðlilegu lífi og kostur væri. Hann trúði því eins 

og margir aðrir á þessum árum, að hægt væri að bæta lífið á sólarhringsstofnunum (Dóra S. 

Bjarnason, 1991).  

   Einnig setti Svíinn Bengt Nirje fram skilgreiningu um eðlilegt líf (normalization) árið 1969. 

Hugmyndafræði hans vísar til þess að fólk með þroskahömlun eigi að hafa möguleika á eins 

eðlilegu lífi og kostur er, það á að hafa fjárhagslegt öryggi og búa og starfa við eðlilegar 

aðstæður. Nirje lagði áherslu á það að umhverfið tæki tillit til þarfa fatlaðs fólks svo það gæti 

lifað sem eðlilegustu lífi (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Á þessum árum, 1960 til 1970, var 

jafnaðarhugsjónin að skjóta rótum á Norðurlöndunum og norræna velferðarríkið að festast í 

sessi. Gagnrýni jókst á  læknisfræðilegan skilning á fötlun og aukin áhersla var lögð á félagslega 

þáttinn (Rannveig Traustadóttir, 2006). Segja má að á Norðurlöndum hafi verið stuðst við þrjú 

sjónarhorn þegar fötlun var skilgreind. Í fyrsta lagi er fötlun skilgreind sem einstaklingsbundin, 

í öðru lagi er það samspil undirokunar og kúgunar sem veldur fötlun og þriðja sjónarhornið leit 

á fötlun sem félagslega afurð vegna flókins samspils einstaklingsins, félagslegra og  

umhverfislegra þátta (Gustavsson, Tössebro og Rannveig Traustadóttir, 2005; Guðrún 

Stefánsdóttir, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2006). Þrátt fyrir samhljóm Norðurlanda í 

málefnum fatlaðra var ekki einn ríkjandi skilningur á fötlun því norrænu hugmyndirnar voru 

mismunandi eftir löndum. Þær áttu það þó sameiginlegt að leggja áherslu á tengsl fatlaðra 

einstaklinga við umhverfi sitt (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

    Hugmyndir manna um „normaliseringu“ og eðlilegt líf bárust meðal annars til Bandaríkjanna 

á 7. áratugnum. Hinn þýskættaði Wolf Wolfensberger sem flýði undan ofsóknum nasista til 

Bandaríkjanna í seinni heimsstyrjöldinni, setti hugmyndir um eðlilegt líf fatlaðs fólks í fræðilegt 

samhengi. Wolfensberger var meðal annars menntaður í heimspeki og sálfræði en hans 

fræðilega nálgun byggði ekki síst á félagsvísindum. Kenningar hans mótuðust meðal annars á 

hugmyndum heimspekinnar um siðfræði og mannskilning (Dóra S. Bjarnason, 1991). Hann 

sagði að normalisering fælist í því að nota leiðir, aðferðir og hjálpartæki sem eru jákvæð og hátt 

metin til þess að styrkja atferli, reynslu og einkenni sem yrðu þannig jákvæð og hátt metin. 

Wolfensberger setti fram kenningar sínar í sjö liðum um „Social role valorization“ 

(gildisaukandi félagsleg hlutverk, íslensk þýðing Rannveig Traustadóttir). Þær ganga út á að 

nota allar hugsanlegar aðferðir sem þjóðfélagið hefur yfir að ráða til þess að vanmetið fólk fái 
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eins jákvæð hlutverk í samfélaginu og unnt er. Wolfensberger segir að sú hugmyndafræði sem 

hann boði um eðlilegt líf eigi við um alla vanmetna hópa en ekki einungis fólk með 

þroskahömlun eins og hafði tíðkast. Hann segir að samfélagslegt vanmat sé eitt helsta 

vandamálið í lífi fatlaðs fólks og að besta leiðin til þess að hjálpa vanmetnu fólki sé sú að það 

öðlist velmetin félagsleg hlutverk (Wolfensberger, 1983). Hugmyndafræði Wolfensberger 

gengur með öðrum orðum út á það að fatlað og vanmetið fólk fái hjálp til fullrar 

samfélagsþátttöku og njóti jafnrar virðingar á við annað fólk. 

Ný fræðigrein mótast 

Í Bretlandi og Bandaríkjunum fór fatlað fólk að sjá sjálft sig og stöðu sína í þjóðfélaginu í nýju 

ljósi. Á áttunda áratug síðustu aldar risu samtök fatlaðs fólks upp gegn þeirri niðurlægingu, 

fátækt og útskúfun frá almennri þjóðfélagsþátttöku sem læknisfræðileg stofnanavistun bauð 

upp á. Þess var krafist að fatlað fólk fengi aðgang að öllum hliðum samfélagins til jafns við 

ófatlað fólk (Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl. 2013a). Þetta var pólitísk barátta sem leiddi til 

nýrra hugmynda um fötlun og með henni leit breska félagslega líkanið dagsins ljós. Fötlun var 

skilgreind á nýjan hátt og þar með var skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar á 

fötlun hafnað. UPIAS samtökin (Union of the Physically Impaird Against Segregation) sendu 

frá sér fræga yfirlýsingu þar sem fram kemur að fólk með skerðingar sé gert fatlað af 

samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

   Samtökin gerðu skýran greinarmun á skerðingu (líffræðileg) og fötlun (umhverfi). Nýi 

skilningurinn undirstrikaði að fólk væri gert fatlað af samfélaginu en ekki vegna skerðingar 

eigin líkama (Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl., 2013a). Fötlun er samkvæmt þessari nýju 

skilgreiningu talin afleiðing kerfis sem undirokar fólk með skerðingar af ýmsu tagi. Sjónum var 

og er ekki síður beint að umhverfinu og samfélaginu en að einstaklingnum. Hugmyndafræðin 

er róttæk og pólitísk. Breska félagslega líkanið lítur á fatlað fólk sem eðlilegan hluta af 

fjölbreytileika mannkynsins og álítur að læknisfræðilega sjónarhornið reyni að koma í veg fyrir 

margbreytileika mannsins. Enn fremur bendir breska félagslega líkanið á að félagslegar 

hindranir séu búnar til af ófötluðum, ríkjandi meirihluta og að þær stuðli að félagslegri útilokun, 

einangrun og leiði til undirokunar (Barnes, Oliver og Barton, 2002; Rannveig Traustadóttir, 

2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). Breska félagslega líkanið var andsvar við læknisfræðilega 

líkaninu. Hugmyndafræði breska félagslega líkansins hefur verið frelsandi fyrir fatlað fólk og 

haft jákvæð áhrif á samtök og félög þess bæði í Bretlandi og öðrum löndum. Frelsunin felst 

ekki síst í því að ábyrgðinni á félagslegum hindrunum er varpað af einstaklingnum og yfir á 

samfélagið (Rannveig Traustadóttir, 2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). Með öðrum orðum, 
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ef fólk er gert fatlað með samfélagslegum hindrunum þarf að rjúfa hindranirnar til þess að fatlað 

fólk verði hluti af samfélginu (Shakespeare, 2007). Þó svo að líkaninu hafi verið hampað mikið 

hefur það að sama skapi einnig verið gagnrýnt, bæði af fylgjendum sínum og andmælendum 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Gagnrýnin felst m.a. í því að ekki sé nægilegt tillit tekið til allra 

hópa fatlaðs fólks. Líkanið sé sniðið að þörfum fólks með líkamlegar skerðingar og taki mið af 

þeim félagslegu hindrunum sem mætir þessum hópi (Barnes og Mercer, 2002). Fræðimenn, 

sem sjálfir eru með fötlun eða skerðingu, benda á að það sé ekki alltaf umhverfið eitt og sér 

sem orsaki fötlunina. Þeir segja að ekki megi draga úr upplifun og reynslu fatlaðs fólks og þeim 

erfiðleikum sem óneitanlega fylgja skerðingunni. Mikilvægt sé að taka líka andlega þáttinn með 

inn í myndina  (Swain og French, 1999; Thomas og Crocker, 2004; Shakespeare, 2007).  

   Félagsfræðingar og aðrir fræðimenn tóku við kefli Goffmans því skrif hans höfðu mikil áhrif 

á fræðilega umfjöllun um fötlun. Fötlunarfræði þróaðist og tók smátt og smátt á sig mynd sem 

ný fræðigrein. Frá upphafi  hefur fötlunarfræði verið tengd kröfunni um fulla samfélagsþátttöku 

fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2003). Fötlunarfræði verður því til í sögulegu, fræðilegu 

og pólitísku samhengi  (Rannveig Traustadóttir, 2003). Hún er þverfagleg og tengist m.a. 

félagfræði, sálfræði, mannfræði, femínískum fræðum, bókmenntum, listfræði og fleiri 

fræðigreinum (Rannveig Traustadóttir, 2003). Eins og fram hefur komið á póltíska forsagan 

rætur að rekja til baráttu ýmissa minnihlutahópa gegn mismunun og kúgun og fyrir jafnrétti og 

almennum borgaralegum réttindum. Hin pólitíska barátta fatlaðra leiddi af sér viðsnúning í 

afstöðu fólks til fötlunar (Goodley, 2011; Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl., 2013a; Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Fræðilegir þræðir fötlunarfræða liggja víðar en til skrifa og rannsókna 

Goffmans á altækum stofnunum. Rannveig Traustadóttir (2003) bendir á að fræðin séu 

alþjóðleg en að þau megi ekki síst rekja til Bandaríkjanna og Bretlands þar sem þau eru komin 

hvað lengst á veg. 

Fötlunarfræði á Íslandi 

Fyrsta ritsafn á íslensku sem fjallar beint um íslenskar rannsóknir í fötlunarfræðum er bókin, 

Fötlunarfræði - Nýjar íslenskar rannsóknir, sem kom út árið 2003 í ritstjórn Rannveigar 

Traustadóttur. Þar kemur fram að á Íslandi hafi hefðbundin læknisfræðileg sýn á fötlun verið 

ríkjandi til langs tíma en félagslegur skilningur á fötlun hafi náð töluverðri fótfestu, sérstaklega 

á meðal  fræðimanna og einstaklinga sem starfa á sviði málefna fatlaðs fólks (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Undirstöðu norræns velferðarkefis má rekja til hugmynda manna um 

jafnrétti og jafnræði allra þegna. Á Íslandi tók félagslegur skilningur á fötlun meðal annars að 

þróast út frá þessum hugmyndum, líkt og gerðist á hinum Norðurlöndunum. Rætur íslenskra 
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fötlunarrannsókna liggja einnig í sögulegum kenningurm um útilokun og brennimerkingu 

fatlaðs fólks eins og almennt á við á alþjóðavísu (Rannveig Traustadóttir, 2006; Rannveig 

Traustadóttir, Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Snæfríður Þóra Egilsson, 2013). 

    Ein fyrstu skrif og rannsóknir á sviði fötlunarfræða á Íslandi má rekja aftur til tíunda áratugar 

síðustu aldar og var um að ræða mikilvæg skerf í átt að því að þróa félagslega sýn á fötlun og 

leggja grunn að því sem koma skyldi. Í þessum rannsóknum var athyglinni m.a. beint að skóla 

án aðgreiningar og fjölskyldum fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir o.fl., 2013).   

   Á Íslandi er Háskóli Íslands leiðandi afl í fötlunarfræðum, bæði hvað varðar rannsóknir, nám 

og kennslu. Á tíunda áratugnum voru kennd við HÍ einstaka námskeið í fötlunarfræðum á 

grunnstigi. Frá haustmisseri 2004 hefur Félagsvísindasvið HÍ boðið upp á nám í fötlunarfræði 

á framhaldsstigi þ.e. diplómanám, MA- nám og doktorsnám. Frá upphafi hefur áherslan í 

þessari námsleið verið á sömu slóðum og önnur minnihlutafræði eins og kynjafræði, 

hinseginfræði o. s.frv. (Rannveig Traustadóttir o.fl., 2013). Fötlunarfræðin eru þverfagleg 

fræðigrein sem leggur áherslu á að þróa félagslegan skilning á fötlun og rannsaka þátt 

menningar og umhverfis í að skapa og viðhalda fötlun. Áherslan í fötlunarfræðinni er í anda 

félagslegra sjónarhorna og markmiðið er að veita nemendum fræðilega og hagnýta þekkingu á 

þáttum sem varða fatlað fólk og málefni þess (Háskóli Íslands, 2016).  

   Það er ekki svo langt síðan að farið var að bjóða upp á nám á meistara- og doktorsstigi við 

Háskóla Íslands, varla meira en tveir áratugir. Fram að því þurfti fólk að leita til annarra landa 

til að sækja sér æðri menntun. Akademískir starfsmenn í fötlunarfræðum við Háskóla Íslanda 

eru því með breiðan bakgrunn því þeir hafa sótt framhaldsmenntun sína til ýmissa landa, ýmist 

að öllu leyti eða að hluta til. Í því liggur mikill styrkur því góð tengsl hafa skapast við lönd og 

fræðimenn sem eru leiðandi á sviði fötlunarrannsókna (Rannveig Traustadóttir o.fl., 2013).   

Einnig hafa íslenskir fræðimenn öðlast virðingu og skapað sér sess með sínum skrifum á 

alþjóðavísu. Þungi fötlunarrannsókna á Íslandi er á höndum fárra brautryðjenda sem hefur tekist 

að gera hið ómögulega mögulegt. Til dæmis að auka til muna félagslegan skilning á fötlun og 

aðstæðum fatlaðs fólks á Íslandi bæði á meðal fatlaðra sjálfra og ófatlaðra. Einnig má nefna að 

þeim hefur tekist að gera fötlun, í sinni fjölbreyttustu mynd, sýnilegri á jákvæðari og eðlilegri 

hátt en áður. 

   Að lokum má nefna að fötlunarfræði leggur áherslu á það hvernig samfélagið getur lagað sig 

að fötluðu fólki en ekki öfugt, þ.e. hvernig fatlað fólk getur lagað sig að samfélaginu. Gott 

samfélag gerir ráð fyrir margbreytileika og rými fyrir alla þjóðfélagsþegna. Fötlunarfræði hafa 

þróast eins og önnur fræði sem fjalla um minnihlutahópa, svo sem kvenna- og kynjafræði, 

hinseginfræði og fræði um þjóðfélagsminnihluta. Það sem er sameiginlegt þessum fræðum er 
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meðal annars það að rannsaka margbreytileika og mismunun með áherslu á mannréttindi og 

baráttu gegn ójöfnuði (Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl., 2013a; Rannveig Traustadóttir, 2003, 

2006). Leiðarljósið er að ná fram jöfnuði og mannréttindum fyrir alla, alls staðar. Rannveig 

Traustadóttir (2006) segir það skipta máli að stunda fötlunarfræði því fræðin hafa haft afgerandi 

áhrif á það hvernig við skiljum og bregðumst við fötluðu fólki. Fræðastarfið stuðlar að breyttu 

og betra samfélagi, dregur úr jaðarsetningu fatlaðs fólks og getur haft afgerandi áhrif til hins 

betra í stefnumótun um málefni fatlaðra. 

Hvað eru döff fræði? 

Döff fræði og fötlunarfræði eru ekki alltaf samstíga þegar kemur að áherslum í hagsmuna- og 

baráttumálum, engu að síður eru málefnin skyld. Hér að framan var meðal annars fjallað um 

hugtakið fötlun og í framhaldi af því var farið yfir þróun og tilurð fötlunarfræða. Fram kom að 

það er ekki einhlítt að skilgreina fötlun. Skerðing og fötlun er ekki það sama og ekki líta allir á 

sig sem fatlaða einstaklinga þó svo að þeir séu með skerðingu af einhverju tagi. Þetta á til dæmis 

við um margt döff fólk. Einnig kom fram að tilurð fötlunarfræða á ekki síst rætur sínar að rekja 

til krafna og baráttu fatlaðs fólks fyrir fullri þátttöku í sínum menningarsamfélögum: baráttu 

gegn stofnanamenningu, einangrun, útskúfun og niðurlægingu og baráttu fyrir því að fatlað fólk 

fái sömu réttindi og tækifæri í samfélaginu og aðrir þjóðfélagsþegnar.  

   Lennard Davis (1995), uppkomið barn heyrnarlausra foreldra og fræðimaður, segir í bók sinni 

Enforcing Normalcy; Disability, Deafness and the Body að í raun sé heyrnarleysi (e. deafness 

(döfferni) besta dæmið til að útskýra almenn og viðtekin viðhorf til fatlaðs fólks. Jón Torfi 

Jónasson (2008) er á svipuðum slóðum og Davis þegar hann bendir á að í þeim deilum sem hafa 

átt sér stað í gegnum tíðina um bestu lausnir í skólamálum heyrnarlausra endurspeglist staða 

annarra fatlaðra barna og sérhópa í skólakerfinu. Davis (1995) er meðvitaður um að ekki séu 

honum allir sammála af þeirri einföldu ástæðu að margir einstaklingar innan samfélags döff 

fólks líti alls ekki á sig sem fatlaða einstaklinga. Þeir líta frekar á sig sem málminnihlutahóp, 

rétt eins og aðrir þjóðernishópar með sína menningu og tungumál. Margir döff einstaklingar 

telja það ekki fötlun að skorta heyrn og því geti umræða og fræði um fatlað fólk ekki átt við um 

þá sem tilheyra samfélagi döff fóks. Davis (1995) segir að þegar hann tali um fötlun og fatlað 

fólk eigi umræðan stundum við um döff einstaklinga. Hann er hins vegar mjög meðvitaður um 

að aðskilja reynsluheim döff fólks frá reynslu fólks með aðra fötlun. Davis segist aldrei myndi 

líkja saman upplifun og reynslu döff fólks við reynslu fólks með t.d. þroskahömlun, þó svo að 

almenningur myndi gera það. En Davis (1995) er á því að það sé pólitískur hagur í því að tengja 

döff fræði og fötlunarfræði saman. 
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   Döff fræði, eins og fötlunarfræðin, berjast fyrir hagsmunum og réttindum döff fólks og leggja 

áherslu á sýnileika og sérstöðu döff fólks, sérstöðu sem er ekki hvað síst að finna í táknmáli 

þeirra um heim allan. Umfram allt er barist fyrir almennri viðurkenningu í víðasta skilningi þess 

orðs. Sumir fræðimenn vilja meina að barátta fatlaðs fólks og barátta döff fólks geti ekki farið 

saman þar sem áherslur þessara fræða séu frábugðnar um svo margt. Aðrir fræðimenn eru á 

öndverðum meiði og segja að meira sameini en sundri í þessum fræðum. Mairian Corcker (síðar 

Scott-Hill) (1999), bresk fræði- og baráttukona, er einn af þeim fræðimönnum sem hafa haldið 

því fram að döff fræði og fötlunarfræði eigi lítið sem ekkert sameiginlegt. Sjálf er hún fædd 

heyrandi en missti heyrnina og tilheyrir samfélagi döff fólks í dag. Crocker hefur látið sig 

málefni döff varða, t.d. á sviði menntunar og ráðgjafar og meðal annars sent frá sér bókina  

Counselling – The Deaf Challenge (Crocker, 1994). Fötlunarfræðin spyr hvað fötlun sé á meðan 

döff fræðin velta fyrir sér hverjir séu döff (Ladd, 2007). 

Hverjir eru döff? 

Til þess að átta sig á umræðunni um döff fræði er mikilvægt að gera sér grein fyrir hverjir það 

eru sem kalla sig döff. Það er auðvelt að átta sig á því að til er fólk sem er heyrnarlaust en 

tilheyrir þó ekki endilega samfélagi döff fólks (Davis, 1995). Heyrnarskerðing eða heyrnarleysi 

segir ekki alla söguna um það hverir séu í samfélagi döff fólks. Fólk sem fær skerta heyrn eða 

missir heyrn, t.d. með aldrinum og hefur raddmál að móðurmáli, fellur nær undantekningarlaust 

ekki undir hóp döff fólks. Þeir sem tilheyra samfélagi döff fólks eiga ýmislegt annað og 

djúpstæðara sameiginlegt en skerta heyrn. Táknmálið, móðurmál þeirra, sameinar þessa 

einstaklinga. Einnig eiga menningarleg gildi, sameiginleg saga og reynsla stóran þátt í að skapa 

samfélag döff fólks. Auk þess á döff fólk sameiginlegt félagslíf að miklu leyti (Davis, 1995).  

   Táknmálsnotendur eru þeir sem eru fæddir döff eða verða döff á unga aldri. Þeir sem hafa 

táknmál að móðurmáli upplifa ekki missi og sakna ekki heyrnar eins og þeir sem missa heyrn 

síðar á lífsleiðinni. Sjálfsmynd döff fólks byggir ekki á heyrnarskerðingunni heldur byggir hún 

á því að það notar táknmál í öllum sínum samskiptum (Ladd, 2007). Bent hefur verið á að það 

séu miklar líkur á því að heyrandi fólk finni fyrir sterkum tengslum í gegnum fjölskyldubönd 

og blóðtengsl. Döff einstaklingar segjast eiga tvær fjölskyldur, þ.e. annars vegar hina 

líffræðilegu fjölskyldu og hins vegar döff fjölskyldu. Í bók sinni Deaf Identities in The Making 

(2005) segir J.K. Breivik frá lífssögum tíu norskra viðmælenda sinna. Þar kemur m.a. fram að 

þeir myndu vilja sterkari tengsl við samfélag döff fólks. Einnig er algengt að döff einstakingar 

finnist þeir vera frábrugðnir heyrandi fjölskyldumeðlimum og skynja ekki alltaf sömu tengsl og 

heyrandi fjölskyldumeðlimir finna sín á milli (Breivik, 2005). Fjölskyldan kann kannski ekki 
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táknmál og því geta samskipti við döff einstaklinga verið flókin og hamlað nánum tengslum. 

Reynsluheimurinn er ekki sá sami. Döff börn ganga sjaldnast í hverfisskólann eins og heyrandi 

systkini þeirra gera. Döff einstaklingar geta aftur á móti fundið fyrir fjölskyldutengslum meðal 

annarra táknmálstalandi einstaklinga jafnvel af öðru þjóðerni en þeir sjálfir. Það er ekki síst 

vegna þess að lífsreynsla og bakgrunnur þeirra er svipaður (Breivik, 2005).  

   Það er nokkuð útbreiddur misskilningur að táknmál sé alþjóðlegt. Svo er alls ekki. Í skýrslu 

málnefndar um stöðu táknmáls á Íslandi kemur fram að döff fólk á Íslandi er skilgreint sem 

hópur fólks sem talar íslenskt táknmál, að það noti innbyrðis sömu reglur við beitingu málsins 

í daglegum samskiptum (Samskiptamiðstöð, 2014). Einnig segir á heimasíðunni: „Döff fólk 

hefur ekki sjálfsmynd sem „fatlaður einstaklingur“ heldur sem döff einstaklingur. Sjálfsmynd 

sem mótast um brotakennda íslensku, verður ekki sterk“ (Samskiptamiðstöð, 2014). Þegar döff 

fólk víðs vegar að úr heiminum hittist  reynir það að laga erlend táknmál að sínu. Einnig styðjast 

þau við alþjóðleg tákn (e. international signs). Staðreyndin er því sú að þó að ekki sé um eitt 

alþjóðlegt táknmál að ræða ganga samskipti döff fólks frá mismunandi löndum iðulega nokkuð 

vel fyrir sig. Einnig deilir döff fólk oft sameignilegri sýn á reynslu sína sem leiðir til gagnkvæms 

skilnings á því hver þau eru og fyrir hvað það stendur (Breivik, 2005). 

   Einstaklingar sem tilheyra samfélagi döff fólks lifa ekki endilega í algjörri þögn. Innan 

hópsins er fólk með mismiklar heyrnarleifar, jafnvel fólk sem nýtur þess að hlusta á tónlist, 

getur talað í síma eða tjáð sig þokkalega á raddmáli. Hafa ber í huga að þessi geta gengur í 

fámenni en sjaldnast í margmenni. Einnig er mikilvægt að undirstrika að þó svo að einstaka 

döff manneskjur geti talað raddmál nokkuð skýrt þá er táknmál alltaf móðurmál þeirra og 

lykillinn að samfélagi döff fólks og annarri samfélagsþátttöku t.d. í gegnum táknmálstúlka. 

Samfélag döff fólks lítur á sig sem málminnihlutasamfélag og þess vegna telja sumir innan 

samfélagsins að þeir eigi meira sameiginlegt með öðrum menningar- og jaðarhópum en öðrum 

hópum fatlaðs fólks. Það að vera döff einstaklingur snýst á engan hátt um heyrnar- og 

læknisfræðilegt mat á heyrnarskerðingunni, að greina orsakir skerðingarinnar og finna lausnir 

t.d. í formi tækja eða aðgerða. Sú nálgun á heyrnarleysi er læknisfræðileg (Valgerður 

Stefánsdóttir, 2005). Benda má á að döff fræði og fötlunarfræði hafa það sameiginlega 

sjónarhorn að líta ekki á heyrnarleysi eða aðrar skerðingar sem sjúkdóm og sameinast því um 

félagslegan skilning á fötlun gegn hinum læknisfræðilega skilningi.  

   Læknisfræðilegt sjónarhorn á heyrnarskerðingu er með ólíkar áherslur og nálgun á málefni 

og þarfir döff fólks, borið saman við sjónarhorn döff fræða sem er félagslegt sjónarhorn. Árný 

Guðmundsdóttir (2012) segir í meistararitgerð sinni að döff fólk hafni læknisfræðilegri 

skilgreiningu á heyrnarleysi en tala þess í stað um sig sem málminnihlutahóp út frá tungumáli 
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(táknmáli) en ekki þeirri skerðingu sem heyrnarleysið veldur. Barnes og Mercer (2010) benda 

á að þegar samfélag döff fólks tali um sig sem málminnihlutahóp með sína menningu þá sé það 

á sömu forsendum og hjá þjóðernisminnihlutahópum (e. minority ethnic groups). Það sem 

meðal annars sameinar þessa hópa er að vera útilokaðir frá ríkjandi samfélagi vegna þess að 

móðurmál (e. first language) þeirra er ekki það sama og notað er þar. Þessir hópar þurfa í 

ýmsum aðstæðum á túlkun að halda yfir á sitt móðurmál. Scott-Hill (2003) (áður Crocker) segir 

að samfélög þurfi mál (tungumál) og frá sjónarhorni döff fræða sé táknmál sannarlega 

náttúrulegt mál döff fólks. Hún bendir einnig á að samfélag döff fólks vilji ekki endilega 

aðlögun að ríkjandi samfélagi heldur vill döff fólk fá viðurkenndan sinn rétt til að vera 

málminnihlutahópur innan ríkjandi samfélags. 

 Ólíkar áherslur 

Sjónarhorn og skilningur döff fræða fer ekki alltaf saman við sjónarhorn fötlunarfræða, þó svo 

að bæði sjónarhornin kenni sig við félagslegan skilning. Það er ekki langt síðan döff fræði fóru 

að taka á sig mynd og þróast sem fræðigrein. Því má segja að ekki sé komin sameiginleg 

skilgreining eða skilningur á henni (Valgerður Stefánsdóttir, 2005). Í þeirri rannsókn sem kynnt 

er í þessu verkefni lagði ég mig sérstaklega eftir því að átta mig á hvaða skilning döff 

einstaklingar leggja í sig og aðstæður sínar með tilliti til ríkjandi fræðilegra áherslna og 

sjónarmiða innan fötlunarfræða og döff fræða.  

   Sjálfsmynd fatlaðs fólks er oftar en ekki tengd meðvitundinni um að þær hindranir sem það 

mætir í lífinu megi ekki nema að hluta rekja til líkamlegra eða andlegra þátta (Shakespeare og 

Watson, 2001). Þetta á einnig við um döff fólk og upp úr 1970 fóru döff einstaklingar að ögra 

þeirri hugmynd að þeir væru í raun ekki fatlaðir heldur málminnihlutahópur sem lýtur sömu 

lögmálum og aðrir minnihlutahópar (Shakespeare og Watson, 2001). Döff fræði er því ungt 

fræðasvið sem snýr að rannsóknum á táknmálum, samfélögum og menningu döff fólks. 

Fræðigreinin er einangruð því hún takmarkast við táknmálssamfélagið og þá fræðimenn sem 

tala táknmál (Valgerður Stefánsdóttir, 2005). Ekki eru til margir táknmálstalandi fræðimenn og 

því hefur döff fólk skort rödd til þess að koma sínum baráttumálum, sjónarmiðum og 

hagsmunum á framfæri.  

   Fötlunarfræðingar hafa bent á hvernig ríkjandi menning hefur í aldanna rás mótað afstöðu 

manna til fatlaðs fólks og ýtt undir kúgun á því. Á sama tíma hefur fatlað fólk þróað sína eigin 

menningu sem andóf gegn ríkjandi menningu. Því er menning bæði rót kúgunar og frelsis hjá 

fötluðu fólki og kjarninn í pólitískri hugmyndafræði og réttindabaráttu þeirra (Riddel og 

Watson, 2003). Þrátt fyrir að hreyfingar fatlaðs fólks hafi lagt áherslu á og undirstrikað 
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sameiginleg baráttumál sín, bent á almenna undirokun fatlaðra og þá staðreynd að fatlað fólk 

búi frekar við fátækt en ófatlaðir, hafa ákveðnir hópar fatlaðra látið í sér heyra og bent á að 

vandamál, lausnir og þarfir fatlaðs fólks séu mismunandi (Rannveig Traustadóttir, 2003; 

Watson, 2003). Fólk með þroskahömlun, fólk með geðfötlun og döff fólk eru meðal þeirra sem 

segjast ekki alltaf hafa sömu hagsmuni að verja og aðrir hópar fatlaðra (Barnes og Mercer, 

2010; Rannveig Traustadóttir, 2003; Watson, 2003). Sem dæmi má nefna að döff fólk tekur 

ekki þátt í Ólympíuleikum fatlaðra heldur eru þeir með sína heimsleika á eigin forsendum og 

skera sig þannig úr hópi fatlaðs fólks (Breivik, 2005). 

   Samfélag döff fólks á langa sögu um eigin menningu, sterka sjálfsvitund og er menning þeirra 

frelsandi fyrir döff einstaklinga því hún byggir á táknmálinu og sameiginlegri reynslu (Ladd, 

2007). Fötlunarmenning er hins vegar byggð á andófi gegn ríkjandi menningu og gildum innan 

hennar. Móðurmál fatlaðs fólk er það sama og í ríkjandi menningu en móðurmál döff fólks er, 

þvert á landamæri, alltaf táknmál. Padden og Humphries (2005) benda á að þótt margt döff fólk 

hafi búið stóran hluta bernsku sinnar á óvistlegum skólastofnunum, þar sem stofnanabragurinn 

var áþreifanlegur, þá hafi sú tilfinning þeirra verið sterk að innan veggja stofnunarinnar hafi 

þau verið hluti af heild. Þar tengdust döff börn hvert öðru, þau áttu í hindrunarlausum 

samskiptum á táknmáli, lífsreynsla þeirra var svipuð og bakgrunnur þeirra ótrúlega líkur. 

Sérskólar fyrir heyrnarlaus börn lögðu með öðrum orðum grunninn að þeim samfélögum döff 

fólks sem við þekkjum í dag.Valgerður Stefánsdóttir (2005) bendir á að upphaf rannsókna á 

menningarsamfélagi heyrnarlausra megi rekja til málvísinda og að döff fræði hafi þróast út frá 

niðurstöðum félagsmálvísindalegra rannsókna. Svo er líka bent á að heyrandi fræðimenn hafa 

skapað ákveðna þekkingu á samfélagi döff fólks. Þetta er þekking sem heyrandi fólk kynnir sér 

og kemur á framfæri til annarra heyrandi einstaklinga (Valgerður Stefánsdóttir, 2005).  

  Tengsl fötlunarfræða og döff fræða eru að sumu leyti óplægður og lítt rannsakaður akur. 

Hugsanlega hefur spurningin um það hvort döfferni sé fötlun eða ekki þvælst fyrir eða verið á 

kostnað tengsla fötlunarfræða og döff fræða og þeirra sameiginlegu hagsmuna sem þessi fræði 

hljóta að hafa. Nirmala Erevelles var í nefnd fyrir bandarísk stjórnvöld um 

fötlunarfræðirannsóknir á árunum 2005 - 2007. Að mati Erevelles eiga fötlunarfræði og döff 

fræði það eitt sameiginlegt að vera umhugað um hversu gagnrýnilaust ófatlaðir tala um 

skerðingar og galla fatlaðs fólks og ýti þannig undir pólitíska umræðu og mismunun fatlaðs og 

ófatlaðs fólks. Hún talar um að á milli þessara fræða sé jafnvel óeðlileg spenna. Að hennar mati 

býr hvorki döff fólk né fatlað fólk við ágalla eða skerðingu en ólíkt döff fræðum ræði 

fötlunarfræði stundum um ákveðna hópa fatlaðs fólks út frá skerðingu þeirra (Erevelles og 

Kafer, 2010). Scott-Hill (2003) heldur því fram að döff fræði og fötlunarfræði beiti mismunandi 
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kenningum og hugmyndafræði til þess að útskýra og fjalla um sömu fyrirbærin eins og 

menningu, sjálfsmynd og formgerð (e. structure). Hún segir að fyrirbærafræðilega séð geti döff 

fólk og fatlað fólk ekki skipað einn og sama fulltrúa fatlaðra heldur hvort sinn fulltrúann sem 

eru frábrugðnir ófötluðu fólki í ríkjandi samfélagi. Þá talar Scott-Hill (2003) um spennu á milli 

döff fræða og fötlunarfræða eins og Erevelles því að hennar mati einkennist sambandið af 

dæmigerðum tengslum meirihluta og minnihluta þar sem döff fólk er í skugganum eða til hliðar 

við aðra hópa fatlaðs fólks. 

   Það eru ekki allir á því að skilin milli döff fræða og fötlunarfræða séu skörp og augljós. 

Sumum finnst jafnvel að spurningin um það, hvort heyrnarleysi sé fötlun eða ekki, taki of mikið 

pláss. Ein þeirra er Khadijat Rashid. Hún er múslímsk döff kona sem ólst upp í Nígeríu á áttunda 

áratugnum. Hún fluttist síðar til Bandaríkjanna og lauk námi frá Gallaudet University og gegnir 

prófessorsstöðu þar í dag. Þess má geta að Gallaudet University er sérháskóli fyrir döff 

nemendur. Hann er staðsettur í Washington DC og eini háskóli sinnar tegundar á alheimsvísu. 

Rashid býr í Bandaríkjunum, er gift döff manni og á heyrandi börn. Rashid hefur nýlega gengist 

undir kuðungsígræðslu því henni fannst heyrnarleysið vera fötlun í sínu daglega lífi. Samt 

vinnur hún í táknmálsumhverfi og vinir og fjölskylda tilheyra samfélagi döff fólks. Með 

kuðungsígræðslunni hefur hún, að eigin sögn, betra aðgengi að heyrandi heimi barna sinna. 

Foreldrar hennar koma hvor frá sínum hluta Nigeríu og hafa því hvor sitt móðurmál. Rashid 

talar mál beggja foreldra sinna auk þess sem hún talar ensku og táknmál.  

  Khadijat Rashid telur að vestrænir fræðimenn í döff fræðum leggi of mikla áherslu á 

tungumálaþáttinn í menningu döff fólks og ýti þannig undir að allir döff tali táknmál umfram 

önnur tungumál. Rashid er á því að tungumálakunnátta hjálpi til við að víkka sjóndeildarhring 

fólks og gera það víðsýnna í skoðunum, t.d. vegna þess að ekki er hægt að túlka allt frá einu 

máli til annars. Ef einstaklingur er háður einu tungumáli þá takmarkar það lífsgæði viðkomandi 

(Rashid, 2010). Dr. Yerker Anderson fæddist í Svíþjóð, menntaði sig í Gallaudet háskólanum 

og settist að ´Washington. Hann er prófessor við Gallaudet háskólann og stofnaði við skólann 

deild um döff rannsóknir, sem hann stýrir. Að mati Anderson hefur of lítill gaumur verið gefinn 

að þætti tungumála, þar á meðal táknmála, í að skapa menningu og hvernig tungumál opna eða 

loka aðgengi að henni. Áherslan hefur, að hans mati, verið á það að skoða hvernig orðalag er 

notað til að „brennimerkja“ hóp fatlaðra og hvaða orðalag fatlað fólk notar um sig sjálft 

(Anderson og Burch, 2010). 

   Eins og fram hefur komið þá eru margir döff sem ekki vilja láta bendla sig við fötlun heldur 

er athyglinni beint að því að þeir tilheyri minnihlutahópi eða jaðarhópi ríkjandi samfélags. 

Anderson segir að ekki séu allir þessu sammála þeir, vilja meina að ekki sé hægt að horfa 
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framhjá því að um allan heim sé döff fólk tengt við fötlun vegna þess að ekki er til skýr 

aðgreining fatlaðs fólks og döff fólks (Anderson og Burch, 2010). Þessir hópar deila sömu 

reynslu af aðgreiningu, mismunun og samfélagslegri undirokun. Auk þess eru tengsl milli döff 

og fötlunarfræða en þau berjast fyrir borgaralegum réttindum, koma með nýjar áherslur og 

skilning á sínu fræðasviði og ögra ríkjandi hugmyndafræði um málefni síns fólks (Anderson og 

Burch, 2010). 

   Sumt fræðafólk innan döff fræða telur að fræðin hafi verið of upptekin af því að skoða og búa 

til skil milli þess að vera döff, heyrnarlaus, heyrnarskertur, táknmálstalandi og svo framvegis, í 

stað þess að einbeita sér að því að skoða fyrir hvað döff fræði og fötlunarfræði standa og hverju 

þau koma til leiðar (Brueggeman, 2010). Brenda Jo Brueggeman segir að fötlunarfræði og döff 

fræði dansi tangó saman, alla vega síðastliðinn áratug og hafnar því að munurinn á milli þessara 

fræða sé eins afgerandi og sumir vilji halda fram. Þessi fræði eru ekki þau sömu frekar en sporin 

hjá tveimur dönsurum í tangó. Það sem skiptir máli er að skoða döff fræði í samhengi við 

fötlunarfræði og öfugt. Fræðin eiga að mati Brueggeman ekki að vera tvö aðskilin fræðasvið 

með skýrum mörkum, miklu frekar tvö nátengd fræðasvið sem deila sín á milli ýmsum 

hagnýtum og fræðilegum þáttum. Þess ber að geta að hún lýsir sér að hluta til sem heyrandi og 

að sumu leyti sem döff einstaklingi „...sorta-hearing, kinda-deaf person“ (Brueggeman, 2010 

bls. 256). Rashid (2010) og Brueggemann (2010) benda á að bæði fötlunarfræði og döff fræði 

séu að stórum hluta fræði „hvíta mannsins“ þó svo að innan fötlunarfræða hafi málefni 

samkynhneigðra og kynjafræði fengið örlítið rými. 

 

   Í þessum kafla var meðal annars fjallað um hugtakið fötlun,  upphaf og mótun fötlunarfræða 

og döff fræði og hverjir tilheyra hópi döff fólks. Sameiginlega fletir þessara fræðasviða voru 

viðraðir ásamt því sem kann að vera frábrugðið í þessum fræðum. 
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2. Ágrip af sögu menntunar og uppeldis döff barna 

Í þessum kafla verður saga heyrnleysingjakennslu rakin í stuttu máli og fjallað verður um 

málefni sem tengjast kennslu heyrnarlauss fólks, beint eða óbeint, t.d. mikilvægi táknmáls 

(málþroska) í lífi döff fólks, lesskilning, dvöl á heimavist og málefni fjölskyldunnar frá ýmsum 

sjónarhornum. 

Fyrstu heimildir um heyrnarlaust fólk 

Almenn viðhorf til fatlaðra voru neikvæð, grimm og nánast miskunnarlaus lengi fram eftir 

öldum. Ekki mátti veikja samfélög sem lofsungu hreysti og líkamlegt atgervi og því kom fyrir 

að börn með sýnilega fötlun, börn sem talið var að gætu orðið byrði í framtíðinni, voru jafnvel 

deydd í frumbernsku. Þegar fötlunin var ekki eins sýnileg við fæðingu, eins og t.d. heyrnarleysi, 

þá var lífi barnanna frekar þyrmt (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  Málefni döff fólks hafa samt 

hvorki verið áberandi né umfangsmikil í Íslands- og mannkynssögunni. Áður en táknmál varð 

að móðurmáli döff fólks, var því haldið fram að málleysi þeirra stafaði af skorti á vitsmunum 

en ekki heyrnarleysi (Bryndís Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 1989). Skrif um tilvist 

og daglegt líf döff fólks fara ekki hátt og aðstæður þeirra voru með þeim hætti að döff 

einstaklingar höfðu sjálfir ekki forsendur til þess að tjá sig um eigið líf, skoðanir og vilja. Döff 

börn voru og eru enn þann dag í dag oftast fædd inn í heyrandi fjölskyldur. Lengi framan af 

voru döff einstaklingar því einangraðir hver frá öðrum og skorti samstöðu og þann einhug sem 

þarf til að ná athygli annarra (Ladd, 1995). Fram á fyrri hluta átjándu aldar var ekki farið að tala 

um heyrnarlaust fólk sem hóp fólks sem ætti eitthvað sameiginlegt og því eru nánast ekki til 

neinar sögulegar heimildir um döff fólk fyrir þann tíma. Tilvera döff var án skóla, án kennara, 

án orðræðu, án áhrifa og án döffernis (e. deafness) (Ladd, 1995).  

   Döff einstaklingar hafa haft takmarkað aðgengi að rituðu máli, en þeir hafa deilt lífssögum 

sínum og reynslusögum með frásögnum augliti til auglitis (Breivik, 2005). Táknmál á sér ekki 

ritmál og hefur því þróast hjá döff fólki frá einni kynslóð til annarrar og tekið mið af aðstæðum 

og umhverfi hverrar kynslóðar (Valgerður Stefánsdóttir, 2005). Almennt má því segja að fyrstu 

heimildir um döff fólk og samfélag þeirra séu að stórum hluta byggðar á sögulegum heimildum 

um skólagöngu ásamt lögum og reglugerðum, um menntun döff barna skráðum af heyrandi 

fólki. Það er ekki fyrr en á allra síðustu árum sem athyglin, í formi rannsókna og skrifa, beinist 

að döff einstaklingum sjálfum, táknmálinu, menningunni og öðru sem viðkemur því að vera án 

heyrnar í heyrandi samfélagi. Í raun er ekki um margar rannsóknir að velja. 
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Sigurður mállausi 

Ekki er mikið til af gömlum íslenskum heimildum um döff fólk. Smásaga Þorsteins 

Erlingssonar frá byrjun tuttugustu aldar um Sigurð mállausa er í sjálfu sér sérstök á ýmsan hátt. 

Þegar rýnt er í söguna má segja að hún sé góð heimild um stöðu döff fólks á Íslandi í upphafi 

síðustu aldar; fyrir um það bil eitt hundrað árum síðan. Sagan er líka merkilega góð vísbending 

um það hversu miklu máli táknmál skiptir döff fólk. Sigurður er í upphafi sögu mállaus, með 

takmarkaðan vitsmunaþroska og samsamar sig dýrunum. Í lokin hefur hann öðlast mál, kann 

að lesa og skrifa og er með fermingarvottorðið upp á vasann, nokkuð sem oft vafðist fyrir 

fullheyrandi fólki (Loftur Guttormsson, 2008).  

   Sagan segir frá lífi ungs heyrnarlauss drengs á sveitabæ á Íslandi, einangrun hans, málleysi 

og þeirri byrði (kross) og skömm sem hann er foreldrum sínum vegna skerðingar sinnar. Sagan 

hefst svona: „Siggi litli var orðinn æði stálpaður áður en honum datt í hug að hann væri einn af 

bæjarfólkinu eða teldist til mannanna“ (Þorsteinn Erlingsson, 1982, bls 107). Siggi er í orðsins 

fyllstu merkingu mállaus því hann getur ekki tileinkað sér talað mál og ekki voru í boði annars 

konar samskipti. Hann er fyrir öllum, illa liðinn, hræddur, ístöðulaus og finnst hann frekar eiga 

samanstað með dýrum en mönnum. „Ef til vill voru hann og kisa sjer í hóp... fólkið rak hann í 

skotið; alstaðar var hann fyrir því. En það fór líka alveg eins með kisu...“ (Þorsteinn Erlingsson, 

1982, bls. 108). Síðar er sagt frá því að Siggi lifi lífi sínu eingöngu með hestunum, kisu og 

sauðfénu því hann skildi skepnurnar. Ekki líkaði honum við fólkið þegar hann eltist, „fólkið átti 

þetta varamál sem hann átti ekki“ (Þorsteinn Erlingsson, 1982, bls. 117). Ekki átti Siggi litli 

„heldur orð til að hugsa með; hann heyrði ekkert“ (Þorsteinn Erlingsson, 1982, bls. 112).  

   Þegar Sigurður var 19 ára gamall fór hann, fyrir tilstuðlan frænku sinnar, austur á firði til 

„prestsins sem farinn var að kenna málleysingjum, svo Sigurður yrði staðfastur“ (Þorsteinn 

Erlingsson, 1982, bls. 120). Hann kom heim aftur „vel læs og skrifandi með fermingarvottorð 

sitt „upp á vasann““ (Þorsteinn Erlingsson, 1982, bls. 121). Almenn viðhorf fólks til fatlaðra á 

þessum árum eru að sjálfsögðu í takt við tíðarandann og ekki mikið um jákvæðar fyrirmyndir í 

þeim efnum. Það merkilega við þessa sögu er að í henni kemur fram að Sigurður talaði 

„fingramál“ eftir dvöl sína hjá séra Páli presti fyrir austan. „...þá kemur maður til mín og kvakar 

eitthvað og fer um leið að tala við mig á fingramáli“ (Þorsteinn Erlingsson, 1982, bls. 123). 

Sagan endurspeglar gömul og vonandi úrelt gildi og viðhorf. Það hefur í gegnum tíðina verið 

of algengt að sjónum fólks sé beint að því sem heyrandi fólk álítur „veikar“ hliðar heyrnarlauss 

fólks, þ.e. meintu málleysi og heyrnarleysi þeirra og hvernig hægt sé að vinna sigur á þessum 

„ágöllum“ t.d. með tækni og þjálfun. 
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Fyrstu skólar fyrir döff nemendur víða um heim 

Fyrsti þekkti skólinn fyrir döff nemendur var stofnsettur í París í kringum árið 1770 af frönskum 

presti að nafni Charles Michel de L’Epée. Skólinn hét Institut National de Jeunes Sourds de 

Paris. Í skólanum var stuðst við og þróaðar kennsluaðferðir sem fólust í að kenna fingramál og 

skrift ásamt talmáli (Bryndís Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 1989). Fyrsti skólinn í 

Þýskalandi var stofnaður í Leipzig 1778 og var fyrsti stjórnandi skólans Samúel Heinicke. Hann 

lagði einkum áherslu á talmálið við kennslu döff barna og sem fyrr segir má rekja 

talmálsstefnuna (óralstefnuna) til Þýskalands (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Fyrsti skóli döff 

nemenda í Bandaríkjunum var stofnaður í Hartford í Connecticut árið 1817 af Thomas 

Gallaudet með aðstoð Laurent Clerc. Clerc var sjálfur döff og hafði verið nemandi við skóla 

L’Epée og var einn helsti frumkvöðull samfélags heyrnarlausra í Frakklandi. Sonur Thomasar 

Gallaudet var Edward, sem stofnaði fyrsta háskóla fyrir heyrnarlausa nemendur, Gallaudet 

College í Washington D.C., sem eins og fyrr segir er í dag virtur háskóli fyrir döff nemendur. 

Þessir skólar fylgdu frekar táknmálsstefnunni. Sterkir skólar sem fylgdu talmálsstefnunni náðu 

líka fótfestu í Bandaríkjunum, t.d. Clarke School for the Deaf (Bryndís Guðmundsdóttir og 

Guðmundur Egilsson, 1989). Í Danmörku var stofnaður skóli fyrir döff nemendur árið 1807, 

Det kongelige Dövestumme Institut i Köbenhavn. Danmörk varð svo fyrsta landið í heiminum 

til þess að setja lög um kennslu og skólaskyldu döff barna árið 1817. Eins og sjá má á þessari 

upptalningu þá eru nokkrar aldir síðan sérskólar fyrir döff nemendur voru stofnaðir hér og þar 

í heiminum. Ýmist lögðu þessir skólar áherslu á talmál og varaaflestur eða að táknmálið væri 

leiðarljósið. Einnig voru döff sjálfir jafnvel frumkvöðlar í menntunarmálum döff fólks 

samanber Laurent Clerc.  

Skólamál döff barna á Íslandi 

Málefnum döff barna var lítið sem ekkert sinnt á Íslandi fram yfir miðja 19. öld (Bjarni 

Kristjánsson, 1970). Á árunum 1820-1867 voru 24 íslensk döff börn send til Danmerkur átta 

börn dóu meðan á dvöl þeirra stóð, örfá þeirra sneru aftur heim til Íslands og önnur urðu eftir í 

Danmörku (Bryndís Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 1989; Margrét Margeirsdóttir, 

2001). Dönum þótti dýrt að senda íslensku börnin til náms í Danmörku og hvöttu til þess að 

börnin stunduðu nám á Íslandi. Einn helsti frumkvöðull í kennslu döff barna á Íslandi var sr. 

Páll Pálsson prestur í Stafafelli í Lóni og Þingmúla í Skriðdal. Minnst er á sr. Pál í sögunni um 

Sigurð mállausa sem vitnað er í hér að framan. Páll stundaði nám við Heyrnar- og 

málleysingjastofnunina í Kaupmannahöfn og lærði þar fingramál og fékk áhuga á málefnum 

döff fólks (Ingibjörg Ýr Pálmadóttir, 1969) 
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   Árið 1872 var gefin út af landsstjórninni tilskipun um fræðsluskyldu heyrnar- og mállausra 

barna 10-14 ára á Íslandi. Þetta var töluvert áður en almenn fræðslulög tóku gildi. 

Landstjórninni bar skylda til þess að greiða fyrir námskostnað barnanna ef fjölskyldur þeirra 

hefðu ekki tök á því. Annað hvort færu börnin til sr. Páls eða til Danmerkur (Tíðindi um 

stjórnarmálefni Íslands, 1872). Þessi tilskipun er nokkuð merkileg fyrir tvennt. Í fyrsta lagi má 

líta svo á að þetta séu fyrstu lög um skólaskyldu barna á Íslandi og í öðru lagi marka lögin 

upphaf þess að ríkisvaldið taki ábyrgð á því að sinna börnum sem ekki gátu sótt almennan skóla 

(„samkvæmt viðhorfum þess tíma“) (Jón Torfi Jónasson, 2008, bls. 278). Það er ekki fyrr en 

með lögum um fræðslu barna og um gagnfræðanám frá árinu 1946 sem í fyrsta sinn eru skýr 

ákvæði um kennslu og menntun barna (annarra en döff barna) sem ekki töldust eiga heima í 

almenna skólakerfinu (Ólöf Garðarsdóttir, 2008).    

   Séra Páll sá um kennssu döff barna í rúm tuttugu ár, en þá tók séra Ólafur Helgason við 

kennslunni og starfaði til ársins 1906. Með fræðslulögunum sem öðluðust gildi 1. júní 1908 

urðu nokkuð skýr skil á milli skóla annars vegar og kirkjunnar hins vegar í fræðslu og kennslu 

barna. Það þýðir að ekki voru lengur kirkjunnar menn sem áttu að sjá um fræðslu og menntun 

íslenskra barna heldur tóku menntaðir kennarar við því starfi (Loftur Guttormsson, 2008). Það 

sama gerðist í málefnum döff barna. Það voru ekki lengur þjónar kirkjunnar sem sáu um fræðslu 

döff barna og frá árinu 1909 fór öll kennsla döff nemenda fram í Reykjavík en ekki á 

landsbyggðinni. 

   Á árinu 1922 voru sett lög um kennslu heyrnarlausra barna sem komu í stað tilskipunarinnar 

frá 1872. Í þeim var kveðið á um skólaskyldu heyrnarlausra barna frá 8 til 17 ára aldurs 

(Alþingistíðindi, 1922). Helstu rökin fyrir því að lækka skólaskyldualdur döff barna, úr 10 árum 

í 8 ár, voru meðal annars  þau að benda á að yngri börn væru að einhverju leyti næmari fyrir 

því að læra talað mál og lesa af vörum en eldri börn (Alþingistíðindi, 1922). Með þessum nýju 

lögum breyttist hlutverk Málleysingjaskólans í það að taka einnig inn „blind og vitsljó börn“ 

ásamt þeim heyrnarlausu (Stjórnartíðindi, 1922). Fyrsti skóli döff nemenda, 

Málleysingjaskólinn, var stofnaður árið 1917 í Stakkholti 3 í Reykjavík og varð frú Margrét 

Rasmunssen fyrsti skólastjórinn. Sama ár og Ísland varð lýðveldi, árið 1944, tók Brandur 

Jónsson við skólastjórn Málleysingjaskólans og gegndi því embætti í hartnær fjörutíu ár (Bjarni 

Kristjánsson, 1970). 

   Brandur taldi ekki að kennsla barna með þroskahömlun og kennsla döff barna færi saman og 

varð stefnubreyting í þessum málum í stjórnunartíð hans (Ingibjörg Ýr Pálmadóttir, 1969). Ný 

lög um kennslu döff barna öðluðust gildi árið 1962 og tóku þau við af lögunum frá 1922. 

Skólaskylda döff barna var breytt með þessum lögum og skyldi vera frá fjögurra til sextán ára 
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aldurs. Rökin fyrir því að lækka skólaskyldualdur heyrnarlausra barna frá því sem verið hafði 

(úr 8 árum niður í 4 ár) voru til að mynda þau að sagt var að börn á aldrinum tveggja til sex ára 

væru næmust fyrir máltöku. Einnig var talið nauðsynlegt að byrja eins snemma og kostur væri 

að þjálfa þær heyrnarleifar sem hvert barn hefði til þess að hafa af þeim not. 

Málleysingjaskólinn gekk með þessum lögum undir nafnabreytingu og fékk nafnið 

Heyrnleysingjaskólinn. Nafnabreytingin á skólanum fól í sér ákveðna viðurkenningu á því að 

döff fólk væri ekki mállaust (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Skólinn fluttist árið 1971 í 

Öskjuhlíðina og stýrði Brandur honum til ársins 1981. Brandur kynnti sér tækniþróun og 

tækjabúnað sem áttu að nýtast við kennslu döff nemenda og hvatti eindregið til þess að kennarar 

skólans fengju sérmenntun sem heyrnleysingjakennarar (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

   Þegar Brandur Jónsson lét af störfum tók Guðlaug Snorradóttir við sem skólastjóri 

Heyrnleysingjaskólans. Hún lagði áherslu á kennsluhætti sem einkenndust af svokölluðum 

alhliða boðskiptum (e. total communication). Foreldrar voru einnig hvattir til að gera sig 

skiljanleg gagnvart börnum sínum með myndum, bendingamáli, hlutum o.s.frv. (Jón Friðrik 

Sigurðsson, Ragnhildur Bjarnadóttir, Róbert R. Spanó og Sigrún Júlíusdóttir, 2009). Guðlaug 

náði samkomulagi við Stokkhólmsháskóla um menntun kennara Heyrnleysingjaskólans og luku 

sautján af reyndum kennurum skólans námi sem sérhæfðir heyrnleysingjakennarar (Bryndís 

Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 1989).  

   Gunnar Salvarsson tók við stöðu skólastjóra árið 1985 og beitti hann sér fyrir tvítyngdri 

námskrá með viðurkenningu á táknmáli, lagði áherslu á það að táknmálssetja fræðsluefni í 

kennslunni og lagði til að reynt yrði að nota ýmsar leiðir til að koma námsefninu til skila. Í tíð 

Gunnars jókst áhersla á táknmál og varð það meira áberandi í kennslunni en verið hafði áður 

(Bryndís Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 1989). Í skólastjóratíð Gunnars breyttist 

nafn skólans einu sinni enn og hét hann nú Vesturhlíðarskóli, með vísan til staðsetningar sinnar 

eins og títt er um skólanöfn (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Fyrsti döff einstaklingurinn til að 

gegna stöðu skólastjóra í sérskóla fyrir döff nemendur, Berglind Stefánsdóttir,  tók til starfa árið 

1996, þegar Gunnar lét af störfum. Hún var skólastjóri þar til skólinn var lagður niður árið 2002 

þegar hann sameinaðist Hlíðaskóla sem er rekinn eftir stefnunni Skóli án aðgreiningar. Með 

sameiningunni lagðist af elsti sérskóli landsins og sá skóli sem sinnti kennslu og menntun döff 

nemenda (Jón Torfi Jónasson, 2008). 

Mismunandi stefnur -  táknmál eða talmál? 

Það má segja að seint á 18. öld hafi farið að myndast tvær ólíkar stefnur um kennslu döff barna 

þ.e. talmálsstefna (þýska stefnan) og táknmálsstefna (franska stefnan). Franska stefnan gekk í 
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meginatriðum út á að nota táknmál við kennslu döff barna en þýska stefnan lagði höfuðáherslu 

á að kenna döff nemendum að tala raddmál (Bryndís Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 

1989).  

   Þeir sem aðhyllast táknmálsstefnuna leggja áherslu á að döff einstaklingur fái að njóta sín í 

táknmálsumhverfi og þeir benda á að góð táknmálskunnátta sé grunnur að öðru málanámi eins 

og t.d. íslensku. Talmálsstefnumenn leggja hins vegar áherslu á að kenna döff nemendum að 

lesa, skrifa og tala það móðurmal sem viðurkennt er í landinu ásamt því að tileinka sér 

varaaflestur og að nemendur noti raddmál í samskiptum við annað fólk (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). Allra hörðustu talmálssinnarnir hafa gengið svo langt að banna döff fólki að tjá sig með 

táknmáli. Döff fólk hafnar sjálft talmálsstefnunni og segir að á grundvelli þeirrar stefnu verði 

jafnrétti á við heyrandi fólk aldrei náð (Valgerður Stefánsdóttir, 2005). Táknmálssinnar segja 

táknmálið vera móðurmál döff fólks. Í bók Mairian Crocker (1996) Deaf Transition segir 

Caroline sem er döff kona, að í hennar ungdæmi hafi döff fólki verið nokkuð frjálst að nota 

táknmál sín á milli en þegar komið var í hinn heyrandi heim þá var þeim fyrirskipað að tákna 

smátt (e. sign small) (bls. 67). Viðmælendur Breivik (2005) hafa svipaða sögu að segja og halda 

því fram að döff fólki hafi verið frjálst að nota táknmál sín á milli en út á við átti það alls ekki 

að vera sýnilegt. Þó svo að unga döff fólkinu í dag sé frjálst að tala táknmál hvar og hvenær 

sem er þá á það kannski ekki alltaf við um eldri döff vegna fyrri reynslu, þ.e. um bælingu 

táknmálsins.  

   Döff fólk fékk lengi framan af ekki beina kennslu í táknmáli eins og þegar t.d. íslenskum 

heyrandi börnum er kennd íslenska. Döff fólk talaði táknmál sín á milli, þannig viðhélst 

þekkingin og táknmálskunnáttan, en langt fram á 20. öld voru margir döff einstaklingar hræddir 

við að nota táknmál á meðal heyrandi almennings. Döff fólk í Evrópu, sem í dag er komið um 

og yfir miðjan aldur og eldra döff fólk, er allt menntað í anda talmálsstefnunnar og hefur það 

haft neikvæð áhrif bæði á menntunarstig þeirra og atvinnutækifæri (Lane, Hoffmeister og 

Bahan, 1996). Fræðilegu háskólanámi hefur ekki verið haldið að döff fólki fyrr en á allra síðari 

árum. Menntun þeirra miðaði frekar að því að það færu í iðnnám. Hafa ber í huga að mjög erfitt 

eða illgerlegt er að stunda fræðilegt háskólanám eftir að hafa verið svipt táknmálinu í 

skólastofunni. Döff fólk sem komið er á miðjan aldur og eldra hefur með öðrum orðum ekki 

fengið sömu tækifæri og heyrandi fólk til menntunar og var það útilokað frá þeim hluta 

vinnmarkaðsins sem krefst háskólamenntunar. Við þannig aðstæður myndast aðgreining 

heyrandi fólks og döff fólks. Það er ekki beint hægt að tala um atvinnuleysi eldra döff fólks, 

miklu frekar vanmat á þeim, hæfni þeirra og hversu fábreytileg tækifæri það hefur fengið á 

vinnumarkaði (Lane, Hoffmeister og Bahan, 1996).  
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Stefnan í kennslu döff fólks á Íslandi -  táknmál eða talmál? 

Það má segja að á Íslandi hafi táknmálsstefna (fingramál/bendingamál) og talmálsstefna skipst 

á að vera ríkjandi í kennslu heyrnarlauss fólks. Þegar litið er yfir söguna er ljóst að áhrif þess 

skólastjóra, sem fór með völd hverju sinni, hafi verið mikil og haft afgerandi áhrif á þá 

kennsluhætti og stefnumótun sem varð ofan á í valdatíð þeirra. Sem dæmi má nefna að Brandur 

Jónsson, sem gegndi stöðu skólastjóra í næstum fjóra áratugi, var eitilharður 

talmálsstefnumaður og var talmálsstefnan innleidd við skólann undir hans stjórn. Brandur var 

m.a. menntaður í Þýskalandi þaðan sem talmálsstefnan er upprunnin og hefur það án efa haft 

víðtæk áhrif á stefnumótun hans í skólamálum (Bryndís Gumundsdóttir og Guðmundur 

Egilsson, 1989). Vegna þess hversu lengi Brandur var við stjórn er ekki ólíklegt að hans áhrif 

hafi verið mjög langvarandi. 

   Áherslan á talkennslu meðal döff barna og mikilvægi þess að þau næðu að tileinka sér raddmál 

er í raun með ólíkindum því rannsóknir sýndu snemma að fæst döff börn náðu tökum á 

raddmáli. Þrátt fyrir niðurstöður rannsókna eru fullorðnir döff einstaklingar sammála því að 

einhver færni í varaaflestri og raddmáli hafi mikið gildi fyrir þau sem einstaklinga en samskipti 

eingöngu á raddmáli ganga sjaldnast vel fyrir sig milli heyrandi og döff fólks (Conard, 1979; 

Freeman, Carbin og Boese, 1988). Sumir döff einstaklingar eru jafnvel afar þakklátir foreldrum 

sínum fyrir að hafa haldið fast í að nota raddmál (Sinecka, 2008). Foreldrar fá oft mismunandi 

ábendingar um það hvort eigi að nota táknmál eða ekki í uppeldi og í samskiptum við döff börn 

sín. Foreldrar eyða jafnvel dýrmætum tíma í að bíða eftir að barnið geti lesið af vörum í stað 

þess að auka orðaforða barnsins og skilning á táknmáli. Þannig eykst líka skilningur á 

umhverfinu og boðum og bönnum í daglegu lífi (Edwards og Crocker, 2008). Rannsóknir hafa 

sýnt að táknmálskunnátta dregur engan veginn úr hæfileikum döff fólks til að tileinka sér 

raddmál. Þvert á móti þá virðist góður táknmálsorðaforði og góð táknmálskunnátta frekar ýta 

undir málskilning annars máls (Freeman, Carbin og Boese, 1988; Edwards og Crocker, 2008, 

Marschark, 2007;). 

   Talmálsstefnan var við lýði á Íslandi fram á níunda áratuginn en þá fór táknmálsstefnan aftur 

að taka völdin (Jón Torfi Jónasson, 2008). Táknmálið var samt ekki ríkjandi mál og kennarar 

skólans kunnu almennt ekki táknmál. Með tíð og tíma varð táknmálið ofan á sem samskiptamál 

döff fólks og aðalmálið við kennslu þeirra. Í námskrá frá árinu 1999 (lög um aðlanámsskrá, 

1999) var litið svo á að táknmál yrði fyrsta mál döff nemenda ásamt íslensku ritmáli. Einnig 

var talið að döff nemendur ættu heima í almenna skólakerfinu (skóli án aðgreiningar), sem bæri 

að laga sig að þeirra þörfum, eins og hefur verið frá árinu 2002,. Með öðrum orðum að döff 

börn ættu ekki að vera í sérskóla (Jón Torfi Jónasson, 2008).  
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   Skólastefnan Skóli án aðgreiningar er í anda stefnu um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku 

fatlaðs fólks á öllum sviðum. Hún á sér samsvörun í félagslegum sjónarhornum innan 

fötlunarfræða sem leggja áherslu á réttindi fatlaðs fólks til samfélagsþátttöku. Döff fræðin hafa 

hins vegar bent á að vagga menningar döff fólks sé í sérskólum fyrir döff nemendur, að menning 

döff fólks nái ekki fótfestu né til döff einstaklinga í skóla án aðgreiningar. Markmið 

táknmálssviðs Hlíðaskóla er að gefa nemendum, sem eiga við heyrnarskerðingu-/leysi að stríða, 

kost á námslegum og félagslegum samskiptum við heyrandi jafnaldra, samanber stefnu um 

skóla án aðgreiningar. Á táknmálssviði er táknmálið viðurkennt jafnt og íslenskan og tekur 

námskráin mið af almennri námskrá Hlíðaskóla. Hún er jafnframt sveigjanleg með tilliti til 

hvers einstaks nemanda (Hlíðaskóli, e.d.). Almenn stefna í skólamálum síðasta fjórðung 

tuttugustu aldar og fram til dagsins í dag hefur verið sú að hverfa frá sérlausnum yfir í það að 

skipuleggja skólastarfið sem eina heild en taka engu að síður tillit til hvers og eins nemanda og 

hans þarfa (Jón Torfi Jónasson, 2008).  

   Kennsluhættir og skólastefna fatlaðra hefur oft verið vettvangur skoðanaskipta hjá bæði 

leiknum og lærðum í gegnum tíðina. Jón Torfi Jónasson (2008) kemst svo að orði: „Í deilum 

um hina bestu skipan í skólamálum heyrnarlausra hafa kristallast öll átök um stöðu fatlaðra 

barna og annarra sérhópa í skólakerfinu: Umræðan er alltaf vandmeðfarin vegna ólíkrar stöðu 

einstakra barna“ (bls. 278). Þegar um er að ræða skóla án aðgreiningar þar sem döff nemendur 

stunda nám þá er talið grundvallaratriði að kennarar séu menntaðir og þjálfaðir í kennslu 

heyrnarlausra barna og kenni börnunum í samræmi við það. Samfélög döff fólks í vestrænum 

ríkjum hefur til langs tíma haft menntun döff barna efst á forgangslista. Þeim er umhugað um 

að vel sé að menntun barnanna staðið og að táknmál sé leiðandi mál í kennslunni (Lane, 1999). 

Táknmál þarf að vera til staðar ásamt fyrirmyndum í döff einstaklingum. Einnig er mikilvægt 

að hafa í huga að stefna skóla án aðgreiningar hentar alls ekki öllum döff nemendum og því 

þarf stundum að finna aðra leið (Marschark, 2007). Það getur hins vegar verið hægara sagt en 

gert því Ísland er lítið land og einungis einn skóli býður upp á táknmálsumhverfi að hluta til, 

svo það er í raun ekki um neitt val að ræða.  

Döff börn, uppeldi og málþroski  

Í bókinni Hvað er heyrnarleysi? Handbók fyrir foreldra og aðra uppalendur kemur fram að eitt 

helsta einkenni döff barna sé að þau tjái sig með öðrum hætti en heyrandi börn auk þess sem 

þau geti ekki alltaf áttað sig á til hvers sé ætlast af þeim (Freeman, Carbin og Boese, 1988). Í 

rannsókninni sem kynnnt er í þessu verkefni er athyglinni meðal annars beint að því hvaða áhrif 

það hafði á þátttakendur að alast upp í umhverfi þar sem táknmál var ekki til staðar. Marschark 
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(2007) segir að það geti haft víðtæk og merkjanleg áhrif á líf einstaklings sé heyrnarleysið 

uppgötvað seint, t.d. ekki fyrr en við 2 – 3 ára aldurinn. Heyrandi ungbörn byrja frá fyrstu tíð 

að þekkja hljómfall og uppruna móðurmáls síns, þau læra á umhverfishljóðin í kringum sig og 

blæbrigði raddmálsins. Þau alast upp við rödd móður, föður og annarra og bregðast t.d. við því 

þegar einhver kemur inn í sama herbergi o.s.frv. Heyrnarlaus börn missa af þessu og það getur 

haft áhrif á sambandið og tengslin sem myndast á milli barna og foreldra, að sögn Marschark.  

   Tengsl eru á milli málþroska, félags- og tilfinningaþroska barna og því skiptir máli að barnið 

fái málörvun sem allra fyrst (Freeman, Carbin og Boese, 1988; Marschark, 2007; Edwards og 

Crocker, 2008). Rannsóknir hafa sýnt að ef foreldrar vita af heyrnarleysi barna sinna snemma 

á ævi þeirra eða frá fyrstu tíð, þá huga þeir frekar að því að hafa börnin í augnsambandi, meira 

er um að barnið sé snert auk þess sem tjáning með svipbrigðum er meiri. Þessi samskipti ýta 

undir jákvæð tengsl barns og foreldra (Marschark, 2007). Döff einstaklingar heyra ekki það 

sem er að gerast í kringum þá og geta því misst af mikilvægum upplýsingum og læra 

samskiptareglur síðar en heyrandi einstaklingar og því getur verið snúnara fyrir döff 

einstaklinga að setja sig í spor annarra (Ladd, 2007). Það er flókið að setja börnum uppeldisleg 

mörk ef ekki er hægt að tala saman og þau fá ekki skarpa sýn eða skilning á það til hvers sé 

ætlast af þeim.  

   Börn sem ekki hafa orðaforða eða málskilning hafa takmarkaðan skilning á því hvað er verið 

að biðja þau um, hvernig eigi að gera hlutinn og hverjar afleiðingar gjörða þeirra kunni að verða. 

Þess vegna eru heyrnarlaus börn í áhættuhópi þeirra sem eiga við hegðunarvandamál að etja 

(Edwards og Crocker, 2008). Heyrnarleysi getur einnig haft áhrif á félags- og tilfinningaþroska, 

velgengni í skóla og hæfileikann til að mynda vináttu- og tilfinningatengsl við aðra. Barn sem 

býr við seinkaðan málþroska og samskiptaerfiðleika við aðra á það á hættu að lifa við innri 

spennu sem getur magnast upp í reiði og jafnvel hegðunarvandamál. Barnið er ekki í tengslum 

við tilfinningar sínar og veit ekki hvers er ætlast til af því. Rannsóknir benda til að 50% barna 

með seinkaðan málþroska glími við hegðunarvandamál. Þau hafa lítið sjálfsöryggi og lágt 

sjálfsmat og geta verið pirruð og jafnvel árásargjörn (Edwards og Crocker, 2008).  

   Í skýrslu vistheimilsnefndar sem skipuð var samkvæmt lögum nr.26/2007 var rætt við 

fyrrverandi nemendur Heyrnleysingjaskólans. Samskipti voru flestum þessara nemenda 

ofarlega í huga, hvort sem þeir dvöldu á heimavist eða ekki. „Margir nefndu að rifrildi og 

líkamleg átök hefðu átt sér stað á milli starfsfólks og nemenda, oft að frumkvæði þeirra 

síðarnefndu. Ástæður þess mætti hugsanlega rekja til samskiptavanda og misskilnings sem hafi 

skapast vegna aðstæðnanna. Nemendur hafi orðið pirraðir og reiðir og líkamleg átök hafi verið 

eina leiðin til útrásar eða tjáningar,“ (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009, bls.186). 
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   Mikilvægi félagslegra samskipta snemma á lífsleiðinni eru aldrei ofmetin. Þau hafa m.a. áhrif 

á hæfileika barnanna og getuna til að: taka þátt í leikjum með öðrum börnum, eignast vini á 

sama reki, gefa af sér og setja sig í spor annarra. Félagsþroskinn er einnig mikilvægur liður í 

hæfni til félagslegrar þátttöku síðar á lífsleiðinni (Edwards og Crocker, 2008). Sumar 

rannsóknir hafa sýnt að stundum sé döff fólk sjálfselskt og eigi í erfiðleikum með að skilja 

tilfinningar og líðan annarra. Í því samhengi má ekki gleyma að stór þáttur í hæfileika fólks til 

að setja sig í spor annarra, hafa samkennd með öðru fólki og taka tillit til annarra byggir á góðri 

máltöku og orðaforða. Þess vegna er hagur döff barna og aukin lífsgæði ekki síst fólgin í eins 

snemmtækri máltöku og hægt er (Marschark, 2007). 

   Heyrandi foreldrar sem eignast döff barn kunna sjaldnast táknmál fyrir og verða því að læra 

táknmálið, jafnvel samhliða barni sínu. Því er mikilvægt að nota sem fjölbreyttustu leiðir til 

tjáskipta frá fyrstu tíð til að velferð barnsins verði sem mest (Marschark, 2007). Niðurstöður 

rannsóknar Calderon og Greenberg frá 1997 sýna að döff börn sem lærðu táknmál á unga aldri 

voru í betra jafnvægi tilfinningalega, þeim gekk betur í skóla á fyrstu árunum og voru í betri 

félagslegum tengslum við vini og foreldra, en þau döff börn sem voru alin upp í talmálsumhverfi 

eingöngu (Marschark, 2007). Foreldrar velta oft fyrir sér hversu alvarlegt heyrnarleysi barna 

þeirra er og geta því staðið frammi fyrir þeirri spurningu hvort nauðsynlegt sé að barnið læri 

táknmál eða ekki. Táknmálið er lykillinn að umhverfinu því það veitir döff einstaklingum 

aðgang að öllu því upplýsingaflóði sem er í hinu daglega umhverfi (Freeman, Carbin og Boese, 

1988¸ Marschark, 2007; Edwards og Crocker, 2008). 

Lesskilningur, menntun og félagsleg staða döff fólks  

Tvær rannsóknir um félagslega stöðu heyrnarlausra á Íslandi hafa verið unnar á vegum 

Félagsmálaráðuneytisins. Sú eldri er frá árinu 1988 og hin frá árinu 2004. Í báðum skýrslunum 

er vikið að lágu menntunarstigi heyrnarlauss fólks hér á landi og er lágt menntunarstig þess að 

mestu rakið til þess menntaumhverfis sem var fyrir hendi þegar heynarlausir voru að alast upp. 

Rannsókn sem Anh Dao Tran, Jóhanna Á. Þorvaldsdóttir og Kristjana M. Sigurðardóttir gerðu 

árið 1990 á lesskilningi heyrnarlausra barna og unglinga á Íslandi, sem gengu í skóla við lok 

talmálsstefnunnar, bendir í sömu átt. Rannsóknin sýndi m.a. fram á að helmingur þátttakenda 

las sér ekki til skilnings sögur sem ætlaðar voru átta ára aldursstigi. Einungis 10% nemenda 

höfðu jafngóðan eða betri lesskilning er svaraði aldri þeirra, miðað við heyrandi jafnaldra. 

Börnin í rannsókninni voru tæknilega læs en skilningur þeirra á því sem þau lásu, var ekki í 

samræmi við það. Erlendar rannsóknir sýna að sextán ára heyrnarlausir unglingar eru á 

svipuðum stað í lesskilningi og níu ára heyrandi börn (Edwards og Corcker, 2008). Snemmtæk 
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máltaka, hvort sem það er talað eða táknað, eykur líkurnar á betri lesskilningi síðar á 

barnsárunum (Mayberry, 2002). Þrátt fyrir þessa staðhæfingu sýna döff börn sem eiga döff 

foreldra og hafa þar með fengið táknmál frá fyrstu hendi, ekki endilega sambærilegan 

lesskilning og heyrandi jafnaldrar þeirra. Ein skýringin er sú að táknmál eru fullgild mál með 

sína málfræði og skipan, sem er frábrugðin ritmáli viðkomandi lands. Þess vegna er táknmál 

ekki endilega ákjósanlegur grunnur  fyrir lestur og ritað mál (Edwards og Crocker, 2008). Sumir 

fræðimenn telja að líklega hafi í gegnum tíðina of miklum tíma og orku verið varið í það að 

kenna döff nemendum grundvallaratriði lesturs á kostnað lesskilnings. Það þyrfti að auka 

löngunina meðal þeirra til að lesa meira, því aukinn lestur gerir fólk að betri lesurum 

(Marschark, 2007). Í þessari rannsókn sem hér er kynnt er sjónum meðal annars beint að 

lesskilningi og mikilvægi hans í lífi döff fólks. 

   Í skýrslu Vistheimilsnefndar (2009) (Áfangaskýrsla nr.1) eru frásagnir döff fólks um 

takmörkuð gæði náms við Heyrnleysingjaskólann algengar og margir nemendur eru á því að 

sama námsefni hafi verið kennt ár eftir ár og því hafi þeir verið langt á eftir heyrandi jafnöldum 

í námi. Einnig hefur það verið nefnt að lítið sem ekkert gagn hafi verið af náminu við skólann 

þar sem nemendur hafi haft lítinn skilning á því sem verið var að kenna hverju sinni t.d. vegna 

samskiptavanda við kennara og þeirra kennsluaðferða sem notaðar voru (Jón Friðrik 

Sigurðsson, ofl., 2009). Þegar döff fólk lítur yfir farinn veg þá finnst því, að þeir kennsluhættir 

og það námsefni sem því stóð til boða hafi alls ekki verið þeim sæmandi, heldur þvert á móti 

niðurlægjandi. Það virðist hafa skort á markmið og hæfniviðmið kennslunnar og sérstaða döff 

nemenda hefur líklega gleymst í öllu samhenginu. Markschark (2007) tekur í sama streng og 

segir að döff fólk hafi kvartað yfir því að hafa ekki fengið viðeigandi kennslu þegar þau voru 

börn, námsefnið var ekki við hæfi og gæðum kennslunnar hafi iðulega verið ábótavant. 

Heimavist í Reykjavík 

   Á Íslandi gekk yfir skæður faraldur rauðra hunda árið 1963 og varð til þess að yfir 30 

heyrnarlaus börn fæddust í kjölfarið. Þar sem skólaskylda heyrnarlausra barna var við fjögurra 

ára aldurinn þurftu þau að hefja nám við Heyrnleysingjaskólann haustið 1968. Fyrir voru 27 

nemendur við skólann (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Mörg barnanna sem fæddust heyrnarlaus 

árið 1964 voru send til vistunar á heimavist skólans strax fjögurra ára gömul, á meðan önnur 

börn bjuggu á höfuðborgarsvæðinu og fengu akstur til og frá heimili sínu í skólann. Áður en 

1964 árgangurinn kom í skólann bjuggu flestallir heyrnarlausir nemendur á heimavist óháð því 

hvort foreldrarnir byggju á höfuðborgarsvæðinu eða ekki (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). 

Vegna hins mikla fjölda nýrra döff nemenda var ráðist í byggingu nýs skóla ásamt 
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heimavistarhúsum og tók nýi Heyrnleysingjaskólinn til starfa í byrjun árs 1971, sunnan 

Öskjuhlíðar, þar sem honum var fundinn staður (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Húsin sem 

ætluð voru heimavistinni voru þó ekki tilbúin fyrr en árið 1973 og bjuggu nemendur á efstu 

hæðinni í gamla skólahúsinu í Stakkholti þar til heimavistarhúsin voru tekin í notkun (Jón 

Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). Í þessari rannsókn kannaði ég meðal annars reynslu þátttakenda 

af búsetu á heimavist, hvaða áhrif það hafði á þá og hvernig fjölskyldutengsl mynduðust í 

þannig aðstæðum. 

   Einn af hornsteinum þjóðfélagsins er fjölskyldan eða fjölskylduformið sem slíkt og hægt er 

að líta á fjölskylduna sem eina af grunnstoðum mannlegs samfélags (Benedikt Jóhannesson, 

1996). Foreldrar hafa bæði réttindi og skyldur gagnvart börnum sínum. Réttindi foreldra felast 

meðal annars í því að þeir fái að ráða persónulegum högum barna sinna, svo sem skólagöngu, 

dvalarstað, trúarlegu og siðferðilegu uppeldi. Skyldur foreldra felast meðal annars í því að þeim 

ber að tryggja börnum sínum andlega og veraldlega ummönnun, fullnægjandi húsaskjól, fæði, 

klæði og almenn þroskavænleg skilyrði (Davíð Þór Björgvinsson, 1995). Ljóst er að foreldrar 

sem þurftu að senda börn sín frá sér í lengri eða skemmri tíma til ókunnugra, eins og foreldrar 

margra heyrnarlausra barna urðu að gera, voru að mörgu leyti sviptir réttindum og skyldum í 

foreldra. Grundvöllur fjölskylduformsins eins og því er lýst hér riðlaðist alvarlega í þeirra 

tilfelli.  

   Brandur Jónsson var skólastjóri þegar Heyrnleysingjaskóli með heimavistarhúsunum var 

byggður. Sem fyrr segir var Brandur eindreginn talmálssinni og því er merkilegt að vita til þess 

að þegar hann varði heimavistarstefnuna sterkum rökum þá benti hann á mikilvægi táknmálsins 

í lífi heyrnarlausra barna. Í bréfi nefndar sem hann átti sæti í kom eftirfarandi fram: „Þótt margt 

af því geti lært nokkurt talmál í heyrnleysingjaskólanum og sumir vel, sé bendingamálið þeim 

jafnan tiltækast og með það að meina þeim að vera í samvistum eigum við á hættu að „före dem 

fra fællesskap til ensomhed“ (Menntamálaráðuneytið, 1967). Þessi ábending Brands vísar til 

þess að þrátt fyrir áherslu á talmál þá gerðu menn sér að einhverju leyti grein fyrir nauðsyn 

táknmálsins í lífi döff barna. Kannski var það vegna mikilvægis táknmálsins sem ekkert hik 

varð á því að byggja heimavistarskóla og senda kornung döff börn til dvalar þar, fjarri móður, 

föður, systkinum og því umhverfi sem þau þekktu. Þetta þótti ekki einungis eðlileg ráðstöfun, 

heldur nánast eina lausnin fyrir allt niður í fjögurra ára döff börn. Um helgar dvöldu mörg 

barnanna hjá ókunnugu fólki (m.a. til þess að húsmæður sem störfuðu í heimavistarhúsunum 

fengju sitt lögbundna frí) og því var töluverður þvælingur á þeim sem án efa hefur haft áhrif á 

tilfinningalegt öryggi þeirra (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). Á landsbyggðinni var á sama 

tíma verið að leggja niður heimavistir við fjölmarga skóla og koma þannig í veg fyrir aðskilnað 
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foreldra og barna, því það þótti ekki boðlegt sjö ára heyrandi börnum að búa svo ung á heimavist 

og vera fjarri fjölskyldum sínum í langan tíma (Helgi Skúli Kjartansson, 2008). Þessi börn fóru 

þó heim um helgar á meðan heyrnarlaus börn fóru eingöngu á heimaslóðir í sumarfríum og 

jólaleyfum. 

   Það umhverfi sem nýjum Heyrnleysingjaskóla var valið árið 1971 var fjarri alfaraleið, þó svo 

að hann væri staðsettur í Reykjavík. Næsti nágranni skólans var Fossvogskirkja, kirkjugarður 

og byggingar sem tengdust honum. Ekki beint líflegur félagsskapur fyrir döff börn. Það er 

auðvelt að gera sér í hugarlund myrkrið og einangrunina sem hefur verið þarna yfir háveturinn 

þegar hefðbundnum skóladegi lauk. Töluverður gangur var í næsta strætó í árdaga skólans og 

því ekki auðvelt að sækja tómstundir eða annað utan skólasvæðisins. Hvers vegna þessi 

staðsetning varð fyrir valinu fylgir ekki sögunni en úthlutun lóðarinnar var í höndum 

skipulagsnefndar Reykjavíkurborgar. Árið 1991 var heimavist Heyrnleysingjaskólans lögð 

niður (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). 

   Heimavistaskólar sem sérskólar fyrir döff nemendur hafa verið gagnrýndir fyrir ýmislegt. 

Meðal gagnrýnisatriða er að kennsluskrá skólanna og námskröfur, sem gerðar voru til nemenda, 

hafi ekki verið í samræmi við það sem tíðkaðist í almennum skólum. Einnig hefur verið bent á 

að skólunum hafi ekki tekist að stuðla að eðlilegum félags- og tilfinningaþroska nemenda 

(Marschark. 1993). Með öðrum orðum þá tryggir dvöl á heimavist ekki samskonar 

tilfinningatengsl og þar með þroska eins og myndast á milli foreldra og barna. Starfsfólk 

heimavistaskóla eða eldri nemendur eru ekki ígildi eða staðgenglar foreldra. Í skýrslu 

vistheimilsnefndar (2009) tala viðmælendur rannsóknarinnar um „að skort hafi á umhyggju, 

hlýju og nærgætni á heimavist skólans“ (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009, bls. 179). Einnig 

tala þátttakendur um að þeir hafi ekki getað tengst starfsfólki, t.d. vegna tíðra starfsmannaskipta 

og takmarkaðrar táknmálskunnáttu. Nemendur sem búa á heimavistarskólum fjarri 

mannabyggðum, missa af því sem mætti kalla „eðlilegan“ hluta af daglegu líf, t.d. þeirri reynslu 

að hjóla í skóla, hanga í verslunarmiðstöðvum og kynnast fjölbreytninni sem er í almennum 

grunnskólum (Marschark, 1993).  

    Til þess að barn geti þroskast eðlilega þarf það að lifa við öryggi, ástúð, umönnun og vernd. 

Að mati sálfræðingsins John Bowlby (1991) eru örugg tilfinningatengsl við foreldra eða 

umönnunaraðila mikilvæg fyrir nám og þroska barnsins. Sennilega hefur uppeldislegur rammi, 

ástúð og umhyggja ekki verið nægilega til staðar á heimavist Heyrnleysingjaskólans, þó svo að 

ekki sé efast um gæði og velvilja starfsfólks (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). Börnin vissu 

sjaldnast til hvers var ætlast af þeim, hvorki á heimili né í skóla. Á heimavistinni bjuggu eldri 

döff einstaklingar sem margir hverjir voru góðar fyrirmyndir fyrir þau yngri. Þessir eldri tóku 
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jafnvel óafvitandi að sér uppeldishlutverk, útskýrðu, leiðbeindu og hugguðu börnin þegar 

þannig háttaði. Því má segja að stundum hafi verið óljós mörk á milli þess að vera skólafélagi 

og vinur og þess hlutverks sem fjölskylda eða uppalendur hefðu átt að sinna.  

   Ekki eru allir á því að heimavistarstefna hafi verið alslæm. Í heimavistarskólum fyrir döff 

nemendur áttu börnin kost á því að búa með öðrum börnum sem voru á sama reki og þau sjálf, 

umgangast fullorðna döff og fá fyrirmyndir á mörgum sviðum í námi, leik og starfi. Einhverjir 

hafa haldið því fram að þessu sé ekki alveg eins háttað í dagskólum, fyrirmyndirnar eru ekki á 

eins breiðum grunni og tengslin við aðra nemendur verða ekki eins og þau tengsl sem skapast 

á milli nemenda sem búa saman á heimavist (Marschark, 2007). Mjög margir döff einstaklingar 

hafa kynnst sínum bestu vinum í heimavistarskólum. Þar hefur myndast vinátta sem varir lífið 

á enda. Hluti af almennri menntun einstaklinga er að eiga samskipti og samband við jafnaldra 

sína. Stór þáttur í félagsþroska er í gegnum jafningjatengsl. Döff börn sem eru umkringd 

heyrandi jafnöldrum einangrast og samskiptaerfiðleikar blasa við og því er ekki um 

jafningjatengsl að ræða (Marschark, 2007). Í bók M. Corcker, Deaf Transition (1996) segir 

Krisha (einn viðmælandinn í rannsókninni sem fjallað er um) að bestu ár ævi sinnar hafi verið 

þegar hún bjó á heimavist í skóla fyrir döff.  Þar komst hún út úr skelinni, lærði að gera kröfur 

til sín og annarra og lifa lífinu sem sjálfstæður og sjálfsöruggur einstaklingur. Síðast en ekki 

síst lærði hún að setja sér raunhæf markmið, t.d. varðandi framtíðarvinnu og fleira.  

   Samfélag döff fólks hefur haldið því á lofti að heimavistaskólar séu hornsteinninn í menningu 

þess því þar læri nemendur táknmál, læri á menningarheim döff fólks og kynnist listsköpun döff 

einstaklinga. Í almenna skólakerfinu sé þessi möguleiki ekki til staðar, fyrirmyndir vanti jafnvel 

þó svo að um sérdeildir fyrir döff nemendur sé að ræða (Marschark, 2007). Sumir döff 

einstaklingar hafa sagt að það hafi verið sérstakt að koma úr skólum þar sem táknmálið mátti 

varla vera sýnilegt, yfir í heimavistarskóla þar sem táknmál var ríkjandi. Það að sjá eldri döff í 

hrókasamræðum á táknmáli, án þess að nota munninn, hafi í fyrstu jafnvel verið ruglandi og 

ógnvekjandi (Corcker., 1996). Kannski er staðreyndin sú að einungis í heimavistarskólum fyrir 

döff hafa heyrnarlaus börn haft tök á því að hitta og tengjast öðrum döff. Þar eru fyrirmyndir til 

staðar bæði í kennurum og ekki síður í öðrum döff börnum. Í heimavistarskólum byrjuðu döff 

börn, sem eiga heyrandi foreldra, fyrst að gera sér grein fyrir og skilja samfélag og menningu 

döff fólks. Þar lærðu þau táknmál, að taka tillit til annarra og ekki síst hvernig á að bera sig að 

í menningarheimi döff fólks (Lane, Hoffmeister og Bahan, 1996). 
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Döff einstaklingur, fjölskyldur og fyrirmyndir 

Heyrandi foreldrar gera yfirleitt ekki ráð fyrir að eignast döff barn. Það er því heilmikið 

aðlögunarferli fyrir heyrandi fjölskyldu þegar döff barn fæðist. Það snertir alla fjölskylduna auk 

þess að hafa áhrif á stórfjölskylduna (Calderon og Greenberg, 1993). Þó svo að mæður hafi 

tilhneigingu til að taka mestu ábyrgð á að finna út úr þörfum og nýjum áskorunum þegar döff 

barn (eða barn með aðra fötlun) fæðist, þá eru aðrir fjölskyldumeðlimir ekki undanskildir því 

að finna fyrir breytingum. Eldri systkini gætu t.d. upplifað áberandi minni athygli en þau fengu 

áður en heyrnarlausa barnið kom í heiminn (Marschark, 2007).   

   Áður fyrr þurftu foreldrar í mörgum tilfellum að berjast fyrir því að heyrnarleysið væri greint 

í börnum þeirra. Þeir upplifðu spennuþrungið tímabil fyrir greiningu og fannst jafnvel eins og 

heilbrigðisstarfsfólk hlustaði ekki á þá. Þegar greiningin kom loksins fylgdi því jafnvel léttir en 

líka neikvæðar tilfinningar í bland við sorg og hjálparleysi (Edwards og Crocker, 2008). Í dag 

er skimað eftir heyrnarleysi hjá nýburum í flestum vestrænum löndum (Edwards og Crocker, 

2008). 

   Foreldrar döff barna finna stundum fyrir spennu á milli þess að vera mamma og pabbi sem 

gera hluti með barninu sínu, hluti sem flestir foreldrar gera með börnunum sínum, og þess að 

vera kennari barnsins, meðferðaraðili, baráttumaður þess, tæknisérfræðingur o.s. frv. (Edwards 

og Crocker, 2008). Foreldrar vilja börnum sínum það besta en oft vita þeir ekki í hvorn fótinn 

á að stíga þegar taka á stórar og smáar ákvarðanir sem varða líf barna þeirra. Tilkoma döff barns 

í fjölskylduna breytir eðlilega formgerð og virkni innan fjölskyldunnar og getur valdið álagi í 

sambandi foreldranna (Edwards og Crocker, 2008). Í rannsókn Lederberg og Mobley (1990) er 

ekki hægt að sjá að það að eignast döff barn hefði neikvæð áhrif á hjónaband foreldranna eða 

að hjónaskilnaðir þeirra séu tíðari. Luterman (1987) komst hins vegar að þeirri niðurstöðu að 

mæður heyrnarlausra barna upplifðu meiri streitu og voru síður ánægðar með líf sitt en mæður 

sem áttu heyrnandi börn. Oftar en ekki eru það mæðurnar sem læra táknmál fyrst og svo fylgja 

kannski aðrir fjölskyldumeðlimir á eftir. Feðurnir eru ekki eins duglegir á þessu sviði (Breivik, 

2005). 

   „Það hafði heilmikil áhrif á okkur að eignast heyrnarlausa dóttur. Nýr heimur með nýjum 

tækifærum opnaðist. En það mikilvægasta var að við lærðum táknmál og við notuðum það,“ 

sagði Rosaline Crawford heyrandi móðir heyrnarlausrar stúlku (Bonder-Johnson og Benedict, 

2012, bls. 109). Crawford  bendir á að táknmálið hafi verið lykillinn að öllum samskiptum við 

dótturina og því hafi það orðið að vera í fyrsta sæti. Hún vill meina að samband fólks byggi 

oftar en ekki á því að það deili sama tungumáli og því gangi ekki upp ef fjölskyldumeðlimir tali 

hver sitt málið. Hún segir að það sé í fínu lagi að prófa ýmislegt annað með táknmálinu, t.d. að 
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nota rödd en táknmálið þurfi að vera til staðar. Crawford vill ekki meina að það hafi verið mikið 

áfall fyrir sig og eiginmann sinn að eignast heyrnarlaust barn og ekki upplifði hún heldur sorg, 

en vissulega hafi hún grátið skamma stund. Hún segist hafa verið heppin því dóttir hennar var 

einungis þriggja mánaða þegar hún áttaði sig á heyrnarleysinu og góður og jákvæður stuðningur 

fjölsyldu og vina hafi skipt sköpum. Mikilvægast af öllu sé samt að fjölskyldan búi í hverfi þar 

sem fjölbreytt og góð þjónusta sé til staðar fyrir döff fólk, stutt sé í skóla af öllum stigum ásamt 

því að annað döff fólk sé ekki langt undan (Bonder-Johnson og Benedict, 2012).  

   Rannsóknir benda til þess að um það bil 10% döff barna fæðast í fjölskyldum þar sem 

heyrnarleysi, t.d. foreldra, er þegar fyrir hendi og alast því upp við táknmál og fá menningu döff 

fólks í vöggugjöf. Ef foreldrarnir eru döff þá virðist það ekki vera áfall fyrir þau að eignast 

heyrnarlaust barn, jafnvel þvert á móti. Þau þekkja skólakerfið, tala málið og vita nokkuð hvað 

er í vændum (Ladd, 2007). Hjónin Beth og Dwight, sem bæði koma frá fjölskyldum þar sem 

heyrnarleysi hefur erfst frá kynslóð til kynslóðar og eiga sjálf döff dætur, segja að tjáskiptaform 

hafi aldrei verið umræðuefni hjá þeim. Það tali allir táknmál. Sem foreldrar eru þau fyrirmyndir 

dætra sinna og þær hafi t.d. lært að forðast hættur í umhverfinu með því að sjá hvernig 

foreldrarnir beri sig að í aðstæðum sem í sumum tilfellum eru öðruvísi en hjá heyrandi fólki. 

Þau setja dætrum sínum uppeldisleg mörk og telja sig meðvitaðri um margt sem viðkemur döff 

börnum en heyrandi foreldrar döff barna. Allar samræður eru óþvingaðar og áreynslulausar og 

á forsendum allra. Rétt eins og hjá heyrandi fjölskyldum. En Dwight bendir á að hann kenni 

dætrum sínum hvernig hinn raunverulegi heimur sé. Sem dæmi tekur hann að hann hafi upplýst 

dætur sínar um það að döff fólk geti hvorki skráð sig í herinn né orðið flugmenn. Hann segir að 

þau lifi ekki í ævintýraheimi þar sem „döff geti allt nema heyrt“ (Bonder-Johnson og Benedict, 

2012). 

   Það er ekki óalgengt að börnin séu komin á annað ár þegar heyrnarleysi þeirra er uppgötvað 

eða sérfræðingar staðfesta að um verulega heyrnarskerðingu sé að ræða (Freeman, Carbin og 

Boese, 1988; Breivik, 2005; Coleman, 2011; Bonder-Johnson og Benedict, 2012). Ástæður þess 

hversu seint foreldrar átti sig á heyrnarleysinu geta verið ýmsar, t.d. eru engin tvö börn eins og 

því ekki hægt að gefa sér að viðbrögð eða viðbragðsleysi þýði eitthvað ákveðið. Heyrandi 

foreldrar sem eignast döff barn hafa flestir aldrei umgengist döff einstakling áður. Það er 

tilhneiging til þess að líta á döff einstakling í grundvallaratriðum sem „heyrandi“ manneskju, 

en eins og fram hefur komið er málið ekki svo einfalt (Edwards og Crocker, 2008). Fræðimenn 

telja mikilvægt að valdefla foreldra og stórfjölskylduna sem fyrst, þegar greining er ljós, til að 

koma í veg fyrir vanmáttartilfinningu og hjálparleysi foreldra. Annars geta viðbrögð og hegðun 

þeirra og annarra innan fjölskyldunnar valdið eins miklum eða meiri vandræðum en sjálft 
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heyrnarleysið (Edwards og Crocker, 2008). Til þess að barnið nái að þroskast þarf að skapa því 

málumhverfi við sitt hæfi og hafa í huga að barn með „sérþarfir“ gerir kröfur til allrar 

fjölskyldunnar (Freeman, Carbin og Boese, 1988; Edwards og Crocker, 2008).  

   Ein af þátttakendum í rannsókn Breivik (2005), Hilde að nafni, segir frá því að hún hafi verið 

um það bil árs gömul þegar heyrnarleysi hennar hafi uppgötvast og það hafi reynst foreldrum 

hennar þungbært enda hafi hún verið þeirra fyrsta barn. Það sem reyndist foreldrunum hvað 

erfiðast var hversu lítið þau vissu um heyrnarleysi ásamt samskiptaerfiðleikum en þau kunnu 

ekki táknmál. Hilde var komin á áttunda ár þegar móðir hennar byrjaði að læra táknmál og þá 

var það orðið of seint að mati Hilde. Edwards og Crocker (2008) segja að þó svo að það sé gott 

að vita snemma um fötlun síns barns þá geti staðfesting á fötlun komið í veg fyrir að 

tilfinningabönd myndist við barnið.  

Það snýst ekki allt eingöngu um tengslin við foreldrana því það getur verið snúið að vera 

eini döff einstaklingurinn í fjölskyldunni. Þó að döff börn, sem eiga heyrandi systkini, sýni betri 

félagsfærni en þau sem ekki eiga heyrandi systkini, geta þau líka upplifað neikvæða þætti 

tengda því að eiga heyrandi systkini. Þeim finnst stundum komið öðruvísi fram við sig en 

systkini sín og trúa því jafnvel að foreldrarnir elski heyrandi börn sín meira þau (Marschark, 

2007). Einnig finnst sumum döff að ekki séu gerðar sömu væntingar til þeirra og heyrandi 

systkina t.d. varðandi félagslega stöðu í framtíðinni. Heyrandi systkini döff barna geta líka ýtt 

undir neikvæða sjálfsmynd döff, aukið á kvíða þeirra og tvíbentar tilfinningar tengdar ást og 

fjandskap. Þá trúa sum döff börn því að heyrandi systkini sín skammist sín fyrir þau (Edwards 

og Corcker, 2008).  

   Sá skilningur sem einstaklingar og hópar leggja í hugtakið fjölskylda getur verið ólíkur eftir 

menningarkimum, tímabilum og svæðum. Því getur í sumum tilfellum verið misjafnt hverjir 

tilheyra fjölskyldunni og hverjir eru blóðskyldir (Gunnar Þór Jóhannesson og Þórður 

Kristinsson, 2010). Döff fólk talar oftar en ekki um að það eigi tvær fjölskyldur þ.e. annars 

vegar þá líffræðilegu og hins vegar hina menningarlegu, sem finna má í öðru döff fólki sem fer 

í einhverjum tilfellum í hlutverk uppalenda og kennara (Breivik, 2005). Margir nemendur 

Heyrnleysingjaskólans hafa bent á að þeir hafi misst tengslin við foreldra og fjölskyldur vegna 

fjarlægðar frá þeim í allt að níu mánuði á ári vegna dvalar á heimavistinni. Hjá sumum hafi sú 

tilfinning verið til staðar að þeir tilheyrðu ekki fjölskyldunni, hún var þeim framandi (Jón 

Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). Erlendar rannsóknir benda á að döff nefni oft að félag 

heyrnarlausra sé eins og annað heimili þeirra, jafnvel meira en það. Innan þessara félaga er að 

finna alls kyns klúbba og starfsemi, skemmtanir og fræðslu af ýmsu tagi og halda þeir því fram 

að heyrandi fólk hafi ekki aðgang að félögum í líkingu við félög heyrnarlausra (Lane, 
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Hoffmeister og Bahan, 1996). Þróun persónuleika hjá börnum fer eftir tengslum við uppalendur. 

Fullorðið döff fólk hefur nefnt uppeldislegt mikilvægi annarra heyrnarlausra í sínu lífi og þær 

góðu fyrirmyndir sem í þeim er að finna. Fyrirmyndir sem þau fá ekki frá heyrandi fólki 

(Markschark, 2007).  

Úr faðmi fjölskyldu til búsetu á heimavist 

Eitt af því sem ég var að kanna í rannsókn minni var að hvort reynsla þátttakenda, t.d. af 

heimavistinni samræmdist reynslu annarra eins og hún birtist í fræðilegum skrifum. Í Tímariti 

heyrnarlausra frá árinu 1978 (2. árg., 3. tbl. bls. 28) er viðtal við Maríu Guðmundsdóttur sem 

dvaldi á heimavist Málleysingjaskólans þegar hann var á Spítalastíg 3 í Reykjavík á árunum 

1909 – 1917. Hún segir frá því að börnin hafi sofið í kjallaranum en frú Margrét skólastjóri hafi 

búið uppi. María lýsir því að það hafi alltaf tekið yngstu börnin nokkurn tíma að venjast vistinni 

í skólanum. Og til þess að hindra börnin í að strjúka, á meðan þau voru að venjast nýjum 

aðstæðum og nýju fólki, hafi þau verið bundin við félaga sína. Einnig segir María að allir 

kennarar hafið verið konur sem eðlilega hafi oft þurft að bregða sér í móðurhlutverk og þerra 

tár af litlum vöngum (Bryndís Guðmundsdóttir og Guðmundur Egilsson, 1989). 

   Sú stefna að döff nemendur ættu að búa á heimavist var ríkjandi mjög víða, jafnvel langt fram 

á níunda áratug síðustu aldar. Í rannsókn Mairian Crocker (1996) segir frá Sam sem var send á 

heimavist heyrnleysingjaskóla þegar hún var þriggja ára. Allt í einu var komin ferðataska með 

fötum Sam í, móðir hennar var grátandi og Sam vissi ekki hvaðan á sig stóð veðrið. Vissi ekki 

hvað hún hafði gert af sér. Það voru hvorki kossar né faðmlög frá móður hennar, einungis 

ökuferð með föður hennar á ókunnugan stað. Svo hvarf hann og hún stóð ein eftir í algjöru 

áfalli, viss um að fjölskylduna sína sæi hún ekki aftur. Lítill strákur á heimavistinni sagði henni 

að þau hefðu öll upplifað það sama.  

   Það er mat sálfræðinga að aðskilnaður foreldra og barna, eða það að missa einhvern sem er 

mikilvægur í lífinu, veldur óöryggi og kvíða og getur leitt til áfalls (Álfheiður Steinþórsdóttir 

og Guðfinna Eydal, 2003). Aðskilnaður foreldra og barna er óhjákvæmilegur þegar börn fara á 

heimavistaskóla og áhrif aðskilnaðarins geta verið margbrotin og veruleg bæði á foreldrana, 

börnin o.fl. Þessir einstaklingar eru sviptir því að taka þátt í daglegu lífi hvers annars, upplifa 

gleði- og sorgarstundir og foreldrar missa óhjákvæmilega af mikilvægum köflum í þroskaferli 

barna sinna. Skólaskylda heyrnarlausra barna var frá fjögurra ára aldri. Börnin sem komu til 

dvalar á heimavist Heyrnleysingjaskólans voru á viðkvæmu skeiði í þroskaferlinu, eða um 

fjögurra ára aldur. Tilfinningatengsl sem þau höfðu myndað við foreldra sína voru skyndilega 

rofin með óundirbúnum aðskilnaði (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). 
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   Foreldrar döff barna á Íslandi voru hvattir til að setja börn sín á heimavist óháð búsetu, þ.e. 

hvort sem þau bjuggu á Stór-Reykjavíkursvæðinu eða á landsbyggðinni (Jón Friðrik Sigurðsson 

o.fl., 2009). Talið er að á árunum 1968 fram til vors 1982 hafi 97 nemendur verið við 

Heyrnleysingjaskólann og af þeim hafi liðlega þriðjungur búið á heimavistinni. Frásagnir allra 

þeirra um þetta tímabil, voru neikvæðar. Tilfinningar á borð við reiði, biturleika og vanlíðan, 

sem tengjast dvöl eða námi við skólann, eru enn ríkjandi, sérstaklega á meðal þeirra sem dvöldu 

á heimavistinni (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009, bls 186). Sérskólum (heimavistarskólum) 

fyrir döff nemendur fækkaði mikið um allan heim m.a. vegna þess að færri heyrnarlausir 

einstaklingar fæðast í dag og líka vegna þess að skólum sem starfa samkvæmt stefnunni skóli 

án aðgreiningar hefur fjölgað (Markschark, 2007). Nú eru flestir á því að ekki sé rétt að setja 

fjölskyldur í þá stöðu að börnin séu tekin af heimilinu og látin búa á heimavist um lengri eða 

skemmri tíma, hvort sem þau eru heyrnarlaus eða ekki. 

Vinátta og félagsleg tengsl döff fólks 

Algengt er að dýrmæt vinátta og tengsl sem eru ígildi fjölskyldutengsla hafi myndast  á milli 

döff barna, unglinga og fullorðinna sem bjuggu á heimavistarskólum líkt og að framan segir. 

Vinátta er sameiginlegt samband einstaklinga, á jafnréttisgrunni, sem snýst um kærleik og 

skuldbindingu. Vinátta snýst líka um það að deila sameiginlegu áhugamáli og koma í veg fyrir 

að keppnisskap eyðileggi vináttuna (Frankel, 2010). Vinir eru börnum nauðsynlegir því í 

gegnum vináttu þjálfa börnin samskiptahæfni sína og félagslegan þroska. Vináttusamband 

barna við jafningja og væntumþykja í þeirra garð eru fyrstu skrefin til þess að geta myndað 

sterk tilfinningabönd á fullorðinsárum (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 2003).  

Það hefur sýnt sig að döff börn sem búa í foreldrahúsum eiga síður leikfélaga á sínum aldri 

en heyrandi jafnaldrar þeirra. Á meðan börnin eru það ung að málsamskipti eru lítil sem engin 

í leiknum þá geta döff börn verið fullgildir þátttakendur. En um leið og grundvöllur vináttunnar 

þróast og málsambandið breytist þá lenda döff börnin utan leiks (Freeman, Carbin og Boese, 

1988). Börn sem eiga erfitt með að eignast vini, t.d. vegna þess að þau deila ekki sömu 

áhugamálum og aðrir í kringum þau taka síður þátt í leikjum sem ekki höfða til þeirra. Þau eiga 

á hættu að verða einmana, en hafa engu að síður sömu þörf fyrir vináttu og aðrir (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 2003). Í sérskólum fyrir heyrnarlausa er yfirleitt um 

gróskumikið starf að ræða þar sem döff börn og ungmenni kynnast jafnöldurm sínum ásamt 

eldra og yngra döff fólki. Þau læra táknmálið á annan og eðlilegri hátt en innan um heyrandi 

foreldra og systkini eða í skóla án aðgreiningar. Í sérskólunum eru leikfélagar á meðal jafningja 

og þar er hægt að þroskast í gegnum nám og leik og leggja jafnvel grunn að ævilangri vináttu. 
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Það að döff börn fari í sérskóla fyrir heyrnarlausa á ekki að verða til þess að svipta þau því 

öryggi sem fjölskyldan stendur fyrir (Markschark, 2007).  

Þó að margt hafi ekki verið eins og best verður á kosið við dvölina í Heyrnleysingjaskólanum 

þá eru döff einstaklingar þó á því að það besta við skólann hafi verið vináttan sem myndaðist 

milli nemenda. Vinátta sem þau búa að enn í dag (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009). Í fámennu 

landi eins og Íslandi hlýtur stundum að vera flókið fyrir döff að eignast vini. Hin síðari ár eru 

einungis einn til tveir döff einstaklingar í hverjum árgangi og ekki endilega víst að þeirra 

áhugasvið liggi saman. Vegna samskiptaerfiðleika getur verið snúið að eignast heyrandi vini 

því þeir þyrftu helst að tileinka sér táknmál. Þegar fjölmennara var í árgangi döff fólks t.d. hjá 

´64 kynslóðinni (yfir 30 börn í árgangi) var möguleikinn til að eignast vini meiri en í dag. 

Rannsóknir sýna að döff fólk býr við mikla félagslega einangrun og benda þær til að allt að 

70% döff fólks telji sig einangraða frá heyrandi fólki, utan sinna nánustu. Einnig segjast margir 

döff stundum vera einmana (Guðmundur Ævar Oddsson og Hekla Guðmundsdóttir, 2004). 

Þegar talað er um hversu stór þáttur félagsþroskinn er í félagshæfni fólks síðar í lífinu er vert 

að velta fyrir sér tölum úr rannsóknum Félagsmálaráðuneytsins frá árunum 1988 og 2004. Fyrri 

rannsóknin sýnir að hlutfall einhleypra döff einstaklinga var 73% (Félagsmálaráðuneytið, 

1988). Hlutfallið hafði lækkað niður í 55% í skýrslunni frá árinu 2004 sem er samt mun hærra 

hlutfall en á meðal Íslendinga almennt (sú tala er 28%). Þess ber einnig að geta að stærri hluti 

döff karla en döff kvenna er einhleypur (Guðmundur Ævar Oddsson og Hekla Guðmundsdóttir, 

2004).  

Misnotkun á döff fólki 

Þessi rannsókn fjallar ekki um kynferðislega misnotkun eða ofbeldi gagnvart döff fólki. Hins 

vegar átti sér stað í þjóðfélaginu mikil umræða um misnotkun í heimi döff fólks stuttu áður og 

á sama tíma og þessi rannsókn var unnin. Það var að mínu mati óhjákvæmilegt að koma aðeins 

inn á þessi mál. Í kafla sex er hægt að sjá hvað viðmælendur þessarar rannsóknar höfðu um 

málið að segja.  

   Lengi vel var það sennilega fjarri hugsunarhætti flestra að fötluð börn væru í áhættuhópi hvað 

varðar kynferðislega misnotkun. Staðreyndin er því miður önnur og margar rannsóknir sýna 

fram á að fötluð börn séu í tvisvar sinnum meiri hættu á að verða fyrir kynferðislegri misnotkun 

en ófötluð börn (Kvam, 2004). Svo virðist sem döff börn séu í afar viðkvæmri stöðu varðandi 

kynferðislega misnotkun og talið er að þau séu í tvisvar til þrisvar sinnum meiri hættu en ófötluð 

börn. Einnig hafa bandarískar rannsóknir sýnt að 50% döff barna sem bjuggu á 

heimavistarskólum hafi sætt kynferðislegri misnotkun. Oft var reynt að leysa vandann 
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innanhúss m.a. til að hindra opinbera umfjöllun og átök (Sullivan, Vernon og Scanlan, 1987).  

Rannsókn á döff fólki í Noregi sýndi fram á að döff stúlkur eru tvisvar sinnum líklegri til að 

verða fyrir kynferðislegri misnotkun en heyrandi jafnaldrar og að döff piltar eru í allt þrisvar 

sinnum meiri áhættu hvað varðar kyrnferislega mistotkun en heyrandi jafnaldrar þeirra (Kvam, 

2004). 

   Í skýrslu um ofbeldi gegn fötluðum konum, sem unnin var á vegum Rannsóknarseturs í 

fötlunarfræðum og Félagsvísindastofnunar HÍ árið 2013 fyrir Velferðarráðuneytið, kemur fram 

að þátttakendur þeirrar rannsóknar hafi mátt búa við margháttað ofbeldi og undirokun.  Um er 

að ræða eigindlega rannsókn sem náði til þrettán kvenna. Markmið rannsóknarinnar var meðal 

annars að gera grein fyrir eðli ofbeldis gegn fötluðum konum og  við hvers konar aðstæður 

ofbeldið átti sér stað. Allar konurnar segjast hafa upplifað ofbeldi í æsku af einhverjum toga. 

Ofbeldið gat hafa verið andlegt, líkamlegt eða kynferðislegt. Ofbeldinu var ýmist beitt af 

fjölskyldumeðlimum eða einhverjum sem stóð utan fjölskyldunnar. Flestum konunum finnst 

skólakerfið hafa brugðst sér. Erfið reynsla frá æskuárunum hefur að mati kvennanna haft 

mótandi áhrif á fullorðinsár þeirra (Hrafnhildur Snæfríðar-Gunnarsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2013). Ofbeldi, hverju nafni sem það nefnist, er vel þekkt hjá undirokuðum 

minnihlutahópum sérstaklega konum og börnum (Barnes og Mercer, 2010). 

   Margir nemendur Heyrnleysingjaskólans urðu fyrir kynferðislegu ofbeldi, kynferðislegri 

áreitni eða urðu vitni að einhverju slíku. Nemendur sættu kynferðislegu ofbeldi af hálfu annarra 

nemenda, tiltekinna kennara eða utanaðkomandi fullorðins einstaklings. Ofbeldið fór leynt 

meðan á því stóð og átti sér t.d. stað að kvöldi til eða nóttu þegar starfsfólk heimavistar var 

sofandi. Einnig voru afviknir staðir eins og þvottahús skólans í Öskjuhlíðinni notaðir í þessum 

tilgangi (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009, bls. 189 – 190). Þetta ofbeldi var ekki kynbundið 

heldur beindist bæði gegn strákum og stelpum (Rannsókn að hefjast á meintum 

kynferðisafbrotum, 2004). Erlendar rannsóknir sýna að döff fólk séu líklegri en heyrandi fólk 

til að verða fórnarlömb ofbeldis eða misnotkunar og að það eigi erfiða með að segja frá þess 

háttar atburðum og þar með leita sér hjálpar. Þá sýna þessar rannsóknir að í helmingi tilfella eru 

döff sjálfir gerendur í þessum ofbeldisverkum og í 50% tilfella átti atburðurinn sér stað í 

sérskóla fyrir heyrnarlausa (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009, bls. 154). 

   Vitneskjan um kynferðislega misnotkun meðal nemenda Heyrnleysingjaskólans hefur alltaf 

verið til staðar, að minnsta kosti á meðal nemenda sjálfra. Þessi mál lágu þó í þagnargildi í mörg 

ár. Stundum hefur minnihlutamenningu verið kennt um þöggunina því þögn um kynferðislega 

misnotkun er þekkt fyirbæri í mörgum minnihlutasamfélögum. Þögn um félagsleg vandamál 

leysir þau engan veginn (Mertens, 1996). Á Íslandi urðu tveir dómar gegn döff mönnum, hinn 
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fyrri frá árinu 2000 og hinn síðari frá árinu 2004, kveikjan að töluverðri fjölmiðlaumfjöllun um 

stöðu mála í samfélagi döff fólks. Í viðtali við Morgunblaðið árið 2004 segir Berglind 

Stefánsdóttir, þáverandi formaður Félags heyrnarlausra, þetta mál vera sorgarsögu fyrir 

samfélag döff fólks. Í gegnum tíðina hafi stór hópur döff barna mátt sæta kynferðislegri 

misnotkun, sjálf hafi hún vitnisburð um það sem og Félag heyrnarlausra. Berglind vill ekki síst 

rekja mál tengd kynferðislegu ofbeldi til talmálsstefnunnar sem hafi verið ríkjandi frá 1962 – 

1980. Döff fólk hafi ekki getað tjáð sig við heyrandi einstaklinga og sagt frá stöðu mála því t.d. 

kennarar og foreldrar hafi ekki kunnað táknmál. Með tilkomu táknmálstúlka og túlkaþjónustu 

upp úr 1990 hafi döff fólk loksins getað tjáð sig (Þetta er sorgarsaga fyrir samfélag 

heyrnarlausra, 2004). Þöggun um kynferðislega misnotkun er ekki bara bundin við íslenskan 

veruleika heldur er hún vel þekkt í samfélagi döff fólks um allan heim. Þess ber þó að geta að 

döff mennirnir, sem fengu dóm og minnst er á hér að framan, brutu af sér eftir að talmálsstefnan 

var lögð niður.  

   Oft á tíðum er grunur eða vitneskju um kynferðislega minotkun á fötluðum börnum til staðar. 

En svo virðist vera sem umönnunaraðilar geri ekkert í málinu fyrr en staðreyndin er orðin alveg 

augljós (Kvam, 2000). Eins og kemur fram í máli Berglindar þá var vitneskja til staðar um þessi 

mál en ekki umræðan (Þetta er sorgarsaga fyrir samfélag heyrnarlausra, 2004). Hin síðari ár 

hefur umræðan opnast, heyrnarlausir hafa rætt um reynslu sína og fengið aðstoð við að vinna 

úr henni (Breivik, 2005). Nemendur Heyrnleysingjaskólans fengu greiddar sanngirnisbætur í 

kjölfar skýrslu Vistheimilisnefndar (Jón Friðrik Sigurðsson o.fl., 2009) og í samræmi við lög 

um sanngirnisbætur fyrir misgjörðir á stofnun (lög, 126/2011. 526.gr).  

Samkynhneigð og döff fólk 

Þar sem hluti þátttakenda í minni rannsókn eru samkynhneigður lék mér forvitni á að kynna 

mér örlítið þennan hóp og fjalla um hann í ritgerðinni, þó svo að það sé ekki í beinu samhengi 

við viðfangsefnið. Spurningar vöknuðu um það hvernig samkynhneigðum vegnar innan 

samfélags heyrnarlausra. Því hefur verið haldið fram að hærra hlutfall döff fólks sé 

samkynhneigt en almennt gerist meðal heyrandi fólks. Sérstaklega á það við í fjölskyldum þar 

sem arfgengt heyrnarleysi er til staðar. Ekki eru þó til fræðilegar rannsóknir sem styðja þessa 

tilgátu og þar af leiðandi er lítið sem ekkert efni til um þennan hóp döff fólks (Ladd, 2007) og 

fáar rannsóknir fjalla um samkynhneigð og döfferni (Sinecka, 2008). 

   Það er margt sem tengir döff fólk saman sterkum böndum eins og fram hefur komið. En innan 

þeirra raða þekkjast líka fordómar, útskúfun og mismunun og því getur það reynst mörgum 

snúið að tilheyra minnihlutahóp í minnihlutahópi (Lane, Hoffmeister og Bahan, 1996). Döff 
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fólk er ekki nægilga upplýst um samkynhneigð og það getur ýtt undir skilningsleysi og fordóma 

(Sinecka, 2008). Tilfinningaleg togstreita getur skapast ef samkynhneigt döff fólk kýs að láta 

vita um kynhneigð sína. Oft eru þau að koma út úr skápnum bæði gagnvart fjölskyldunni, sem 

þau tengjast blóðböndum, og döff fjölskyldunni og því er óttinn við höfnun og útskúfun 

tvöfaldur (Corcker, 1996). Normið er að vera heyrandi og gagnkynhneigður og þess vegna getur 

það leitt til tvöfaldrar mismununar og útilokunar að vera bæði döff og samkynhneigður 

(Sinecka, 2008). Heyrandi gagnkynhneigðir einstaklingar eiga margt sameiginlegt og eiga 

auðvelt með að samsama sig hver öðrum. Döff einstaklingar eru oftar en ekki þeir einu í 

fjölskyldu sinni sem eru döff og geta því ekki samsamað sig öðrum innan hennar. Verandi líka 

samkynhneigður (kannski sá eini í fjölskyldunni) getur leitt til þess að viðkomandi einstaklingur 

verði útilokaður af einhverjum fjölskyldumeðlimum. Það er þekkt að fjölskyldur eða einstaka 

fjölskyldumeðlimir loki á fólk þegar það segir frá því að það sé samkynhneigt (Sinecka, 2008). 

Kvíði og ótti döff fólks við að vera útskúfað úr eigin samfélagi vegna kynhneigðar er jafnvel 

enn meiri en óttinn við að fjölskyldan snúi baki við viðkomandi. Þeir sem tilheyra 

menningarsamfélagi döff fólks eru fyrst og fremst döff og því getur reynst erfitt að finna ígildi 

þess samfélags í heyrandi heimi. Útilokun frá samfélagi döff fólks væri því stórt áfall sem erfitt 

væri að komast yfir (Lane, Hoffmeister og Bahan, 1996).  

   Heimur döff á Íslandi er lítill og fátt fer fram hjá vökulum augum þeirra. Vegna þess hversu 

agnarlítill heimur heyrnarlausra er þá eiga þeir lítið sem ekkert val um að fara leynt með 

kynhneigð sína ef þeir kjósa svo. Þessi litli heimur býður upp á lítið úrval (ef þannig má orða 

það) af vinum sem deila sömu gildum og erfitt getur verið að finna tilvonandi maka í þessum 

aðstæðum. Í litlum samfélögum getur aldursmunur, menntunarstaða og áhugasvið 

samkynhneigðra döff einstaklinga verið mjög mismunandi (Sinecka, 2008). Þess vegna er 

líklegra að samkynhneigðir döff finni maka og félaga á meðal heyrandi, en hjá öðrum 

minnihlutahópum í samfélagi döff (Lane, Hoffmeister og Bahan, 1996). En það getur líka verið 

erfitt að finna heyrandi maka sem eru tilbúnir að læra táknmál og skilja og setja sig inn í 

menningu döff fólks. Oft leita því samkynhneigðir döff einstaklingar til döff samkynhneigðra í 

öðrum löndum eftir félagsskap (Sinecka, 2008). 

   Það er ekki alltaf auðvelt fyrir einstaklinga í samfélagi döff að átta sig á því  hvað er um að 

vera þegar kynhneigð, sem er öðruvísi en „normið“, gerir vart við sig, því sumir hafa hvorki 

orðaforða yfir það, né þekkingu á samkynhneigð. Til dæmis segir Peter, viðmælandi Corcker, 

svo frá í bókinni Deaf Transition: „Ég áttaði mig fyrst á því að ég væri gay þegar ég var í skóla, 

en samt, það voru engar upplýsingar- enginn sagði mér hvað gay þýddi og ég hafði aldrei heyrt 

um þetta hugtak eða orð“. (Corcker, 1996, bls. 88). Það er ekki óalgengt að döff samkynhneigðir 
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einstaklingar hafi átt í nánu sambandi við hitt kynið en hafi ekki fundið neinar tilfinningar í 

sambandinu. Hinn aðilinn er ástfanginn á meðan sá samkynhneigði skynjar engar tilfinningar.  

Hann áttar sig ekki á hvað sé að fyrr en hann fellur fyrir einstaklingi af sama kyni. Það getur 

síðan valdið innri togstreitu og vanlíðan þangað til búið er að ná sáttum við sjálfan sig og opna 

sig gangvart fólkinu sem skiptir máli í hinu daglega lífi (Sinecka, 2008). 

   Upp úr 1990 varð mikil pólitísk vakning á meðal heyrnarlausra homma og lesbía víða um 

heim, sem í kjölfarið komu fram með sínar félagslegu þarfir og kröfur (Ladd, 2007; Lane, 

Hoffmeister og Bahan, 1996).  Innan Félags heyrnarlausra á Íslandi er til að mynda félag sem 

heitir HLDÍ ´94, Félag döff homma og lesbía, sem stofnað var árið 1994 því má ætla að pólitísk 

vakning þessa hóps einnig náð til Íslands. Félagið stendur vörð um réttindi og baráttumál döff 

hinsegin fólks á Íslandi. Auk þess reynt er að standa fyrir öflugu félagslífi þegar kostur gefst 

(Félag heyrnarlausra, e.d.).  

Þróun döff menningar 

Menning lærist helst með þátttöku í viðkomandi samfélagi, það þekkja þeir sem búið hafa í 

öðru menningarsamfélagi. Tungumálið er mikilvægur arfur í menningu hverrar þjóðar. 

Tungumálakunnátta er ekki einvörðungu það að kunna skil á ákveðnum orðaforða, heldur ekki 

síður að skilja menningu og hugsunarhátt þeirra sem málið tala og mynda samfélagið (Gísli 

Pálsson, 1978). Fræðimenn sem hafa tileinkað sér nýrri fræðigreinar eins og kynjafræði, 

hinseginfræði og fötlunarfræði hafa nálgast sín fræði meðal annars út frá menningarlegri 

skilgreiningu. 

   Orðið þjóð er yfirleitt notað um land, ríki eða hóp manna sem tilheyra sömu eða svipaðri 

menningu. Þessi hópur talar sama mál og á sér sameiginlega sögu. Innan hverrar þjóðar geta 

verið minni þjóðarbrot eða hópar. Þeir eiga sitt tungumál, sína menningu, sögu og sameiginlega 

reynslu. Tungumálið, menningin, reynslan og sagan eru ekki endilega þau sömu og þjóðarinnar 

sem myndar meirihlutann (Garðar Gíslason, 1997). Óhætt er að segja að samfélag döff fólks 

falli vel undir þessa skilgreiningu og því eðlilegt að tala um menningu döff fólks sem 

frábrugðna menningu ríkjandi þjóðar.  

   Ladd (1995) segir frá því að sérstök menning döff fólks hafi tekið að þróast á áttunda áratug 

síðustu aldar. Með tilkomu heimavistarskóla fyrir heyrnarlausa, sem risu í Evrópu á átjándu öld 

og síðar, fór samfélag döff fólks að taka á sig mynd og grunnur var lagður að menningu döff 

fólks, táknmálskunnáttu, þróun táknmáls og almennri stefnumörkun í málefnum þeirra í 

heimavistarskólunum. Menningarheimur döff er samofinn táknmálstalandi fólki sem byggir 

sérstöðu sína gagnvart heyrandi fólki, fyrst og fremst á táknmálinu (Valgerður Stefánsdóttir, 
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2005). Sumir tala um að táknmálið sé ekki eingöngu leið döff fólks til að tjá sig, heldur sé það 

ekki síður táknrænt í því að undirstrika menningu döff fólks (Sineca, 2008). Táknmálið er 

fullburða mál sem er ekki einvörðungu talað með höndum heldur er um samspil handa, augna, 

svipbrigða og hreyfinga líkamans að ræða. Hver þjóð á sitt táknmál og jafnvel getur verið um 

mállýskur að ræða eftir landssvæðum í einstaka löndum. Táknmál hafa erfst frá eldri 

kynslóðum til þeirra yngri og er það mál sem döff fólk notar í samskiptum sín á milli (Svandís 

Svavarsdóttir, 2001). Á Íslandi hefur táknmál heyrnarlausra jafnréttháa stöðu og íslensk tunga. 

Þessum áfanga var náð með lagasetningu á Alþingi Íslendinga árið 2011 í júní (lög, nr. 

61/2011).  

   Menning döff fólks er margslungin eins og menning annarra þjóða og hópa. Döff fólk telur 

sig ekki hafa gallaðan líkama því það að vera döff, er að þeirra áliti, ekki afleiðing þess að heyra 

ekki. Tilveran er einfaldlega án heyrnar. Döff vilja ekki vera heyrandi og eru stoltir af lífi sínu 

sem döff, enda slagorðið „deaf pride“ vel þekkt í þeirra röðum (Albrecht, Seelman og Bury, 

2001; Davis, 2005). Menning döff fólks felst ekki síst í því, að á milli þess, hvar sem er í 

heiminum, eru órjúfanlegir strengir því margs konar sameiginleg lífsreynsla tengir það. Sem 

dæmi má nefna að flest þeirra hafa gengið í sérskóla fyrir döff nemendur fjarri fjölskyldu og 

ættingjum um lengri eða skemmri tíma. Þau þurftu að treysta hvert á annað, þeir eldri að miðla 

til þeirra yngri, taka þátt í hvers annars gleði og sorg o.s.frv.  

   Döff fólk hefur sinn húmor sem, oftar en ekki, er ólíkur húmor heyrandi fólks og undirstrikar 

þann menningarmun sem er milli heyrandi og döff fólks (Breivik, 2005). Húmorinn er jafnvel 

notaður til að ögra gömlum og úreltum hugmyndum um þau sem hóp og einstaklinga (Padden 

og Humphries, 2005). Samfélag döff fólks um allan heim á sína listamenn af ýmsum toga sem 

eru þekktir í þeirra röðum, myndlistamenn, leikara og meira að segja einsöngvara (sem að 

sjálfsögðu syngja á táknmáli). Döff fólk er eins og þjóð í þjóðinni. Það heldur sínar 

menningarhátíðir, bæði alþjóðlegar og þjóðlegar, í mismunandi löndum og borgum. Þessar 

menningarhátíðir eru miklu meira en leikhús og listasýningar því á hátíðarnar flykkjast döff 

einstaklingar ekki síður til þess að njóta félagsskapar annarra döff. Þarna hittast gamlir og nýir 

félagar frá mismunandi löndum eða sama þorpi (Breivik, 2005). Döff fólk heldur sína 

heimsleika í íþróttum en tekur ekki þátt í ólympíuleikum fatlaðra (Ladd, 2007). Bókmenntir og 

bókmenntaarfur skipa almennt ekki stóran sess í lífi döff fólks enda lesskilningur ekki alltaf 

þess sterka hlið og táknmál á sér ekki ritmál (Marschark, 2007; Valgerður Stefánsdóttir, 2005). 

Aftur á móti miðla döff fróðleik, sögum og öðru í gegnum táknmálið. Hin síðari ár hefur tæknin 

gagnast þeim afar vel og myndmiðlar og netið er óspart notað t.d. í menningarlegum tilgangi.  
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    Þegar döff fólk fer til annarra landa þá leitar það uppi aðra döff einstaklinga og myndar tengsl 

við þá, heimsækir félög heyrnarlausra á viðkomandi stöðum en gerir lítið af því að finna 

heyrandi samlanda sína. Þegar stórslys eða náttúruhamfarir verða í heiminum þá er hugur 

heyrnarlausra og samkennd oftar en ekki hjá öðrum döff og spáð er í hvort einhver döff 

einstaklingur hafi látið lífið eða slasast. Heyrandi fólki verður sennilega frekar hugsað til 

samlanda sinna við þannig aðstæður. Menning döff fólks erfist ekki frá kynslóð til kynslóðar, 

eins og hjá öðrum menningarsamfélögum, nema í 5 – 10% tilfella þegar um ættgengt 

heyrnarleysi er að ræða. Hin 90 – 95% geta einungis tileinkað sér menningu döff fólks, lært 

háþróað táknmál og kynnt sér siði og venjur samfélagsins í sérskólum fyrir heyrnarlausa  (Ladd, 

2007).  

 

   Í þessum kafla hefur verið fjallað um ýmsa þætti sem tengjast lífi döff fólks, allt frá sögulegu 

ágripi til döff menningar. Rætt var um mismunandi stefnur og áherslur í kennslu döff fólks í 

gegnum tíðina, fjallað var um skólamál, lesskilning, vináttu og félagsleg tengsl. Einnig var 

fjallað um viðkvæmt málefni sem tengjast kynferðislegri misnotkun á döff fólki. Að lokum var 

rætt um menningu döff fólks og mikilvægi táknmálsins í að skapa og viðhalda menningu þeirra. 
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3. Framkvæmd rannsóknarinnar 

„Vildirðu vera svo vænn að segja mér hvaða leið ég á að fara til að komast héðan?“ 

„Það fer nú að ansi miklu leyti eftir því hvert þú vilt komast,“ sagði kötturinn. 

„Mér er svo sem alveg sama hvert...“ sagði Lísa. 

„Þá gildir einu hvaða leið þú ferð,“ sagði kötturinn. 

„... bara ef ég kemst eitthvert,“ bætti Lísa við til skýringar. 

„O, þú kemst það áreiðanlega,“ sagði kötturinn ef þú heldur bara nógu lengi áfram.“ 

Samtal Lísu í Unralandi og broskattarins 

(Lewis Carrol, 1996, bls 57) 

 

Í þessum kafla verður framkvæmd rannsóknarinnar lýst ásamt því að fjalla um þær 

aðferðafræðilegu forsendur sem eru undirstaða rannsóknarinnar. Í rannsókninni voru notaðar 

eigindlegar aðferðir og voru þátttakendurnir átta döff einstaklinga á aldrinum 25 – 50 ára. 

Aldursdreifingin er því töluverð og lífsreynsla þessara einstaklinga um margt ólík. Það má segja 

með sanni að ýmislegt hafi áunnist í málefnum döff fólks og margar breytingar hafa orðið í 

málaflokknum. Hafa þær allar verið til góðs? Hvert er stefnt og hvert er verið að fara? Stefnum 

við bara eitthvert eins og Lísa í Undralandi? Rannsókninni er meðal annars ætlað að svara 

slíkum spurningum og eiginleg rannsóknaraðferð er leið til að afla þekkingar út frá lifandi 

þátttakendum, reynslu þeirra og þeim skilningi sem þeir leggja í líf sitt og aðstæður. 

Vísindi og aðferðafræði 

Við mannfólkið vitum ekki alltaf á hvaða leið við erum eða hvert við stefnum samanber Lísu í 

Undralandi. Við getum stundum verið ráðvillt, stundum stefnuföst og allt þar á milli.  Þrátt fyrir 

stefnuleysi á köflum hefur maðurinn frá ómunatíð reynt að átta sig á umhverfi sínu með það að 

markmiði að öðlast þekkingu og skilning á því. Menn hafa reynt að gera sér grein fyrir sjálfum 

sér og heiminum og setja þann skilning og þekkingu í samhengi eða skiljanlega röð og reglu. 

Platón taldi til dæmis að vísindaleg þekking væri eitthvað meira en reynslan ein og sér, 

samanber þau hugtök og heiti sem við notum yfir reynsluheiminn. Þekkingarleit mannsins 

virðist jafnframt óendanleg. Heimurinn er síbreytilegur. Þegar búið er að skilgreina orsakir og 

afleiðingar fyrirbæra kemur í ljós margt annað sem þarf að athuga. Vísindaleg þekking gerir 

þær kröfur að sýna fram á lögmálin að baki fyrirbæranna. Vísindi eru þekking í tvenns konar 

skilningi. Í fyrsta lagi eru þau safn þekkingar þ.e. niðurstaða af þekkingaröflun. Í öðru lagi eru 
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vísindi þær aðferðir sem vísindamenn nota til þekkingaröflunar. Niðurstaða þekkingarleitar 

hefur ákveðið hagkvæmt eða hagnýtt gildi, en þarf ekki að fela í sér algildan sannleik (Arnór 

Hannibalsson, 1978).   

   Vísindi eru sprottin af rökhugsun og vísindaleg aðferð felst í því að afla sér vitneskju eða setja 

fram röklegar hugmyndir eða tilgátur um einhver fyrirbæri og reyna að hrekja þau eða staðfesta. 

Fróðleiksöflun, hvaða nafni sem hún nefnist, er ekki megineinkenni vísindalegra starfsemi 

heldur þeirra aðferða sem beitt er (Páll Skúlason, 1975). Í stuttu máli má segja að raun- og 

náttúruvísindi fjalli um raunverulega, áþreifanlega hluti sem geta verið til án þess að einhver 

þurfi að ímynda sér þá. Hugvísindi og mannvísindi beita mannlegri hugsun og hugtökum á 

viðfangsefni sín (Ágúst Einarsson, 1994). Helsti frumkvöðull félagsfræða eða félagsvísinda var 

Auguste Comte og er pósitívismi (þ.e. ein tegund raunhyggju) tengdur kenningum hans. Hann 

taldi að innri skynjun eða sálræn reynsla veitti mönnum enga sanna þekkingu eða skilning á 

hlutum. Vísindi eru að hans mati til þess ætluð að lýsa staðreyndum og leita almennra 

staðreynda. Eitt helsta kappsmál Comte var að finna alsherjarlögmál yfir það sem fyrir ber í 

heiminum (Páll Skúlason, 1975). Comte var því faðir megindlegra rannsóknaraðferða í 

félagslegum fræðum, það er að lýsa ytri veruleika út frá mælanlegum staðreyndum og sníða 

almenn lögmál út frá þeim (Taylor og Bogdan, 1998). 

   Gegn þessari aðferðafræði risu fjölmargir fræðimenn þar á meðal Edmund Husserl. Hann 

nefndi heimspeki sína fenómenólógíu (fyrirbærafræði). Husserl var sá heimspekingur sem 

reyndi að skýra eðli vísindalegra viðhorfa með tilliti til upplifunar á hversdagslegri reynslu 

manna. Hann taldi að í raun væri ekki unnt að rannsaka eiginlegt vitundarlíf mannsins með 

sama hætti og raunveruleg náttúrfyrirbæri í efnisheiminum vegna þess að fyrirbæri væru öll 

eitthvað sem ber fyrir mannlega vitund. Eða með öðrum orðum: menn geta ekki litið á sjálfa 

sig sem hlutlausa áhorfendur að því sem gerist í veruleikanum. Husserl gerði sér snemma grein 

fyrir því að hin raunvísindalega hugsun ein og sér skilur heiminn einungis á ákveðinn hátt. 

Veruleikinn er flóknari en þessi hugsun vill vera láta. Og það sem meira er: veruleikinn er til á 

undan þessari hugsun. Til þess að skilja og túlka heiminn er ekki nóg að styðjast við hina 

vísindalegu aðferð, heldur verður að skýra með hvaða hætti hlutirnir öðlast merkingu fyrir 

okkur í hversdagslegri reynslu (Páll Skúlason, 1975). Rætur eigindlegra rannsóknaraðferða 

liggja hér, það er að segja í fyrirbæra- og túlkunarfræðilegu sjónarhorni. Eigindlegar 

rannsóknaraðferðir byggjast á aðleiðslu. Þær eru því sveigjanlegar, líta á ólíkt fólk og aðstæður 

í heildrænu samhengi og telja að öll sjónarhorn fólks séu jafn mikilvæg (Taylor og Bogdan, 

1998). Með öðrum orðum, eigindlegar rannsóknaraðferðir smætta ekki veruleikann niður í 

einstaka staðreyndir og breytur sem síðan er alhæft út frá (afleiðsla), sbr. megindlegar 
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rannsóknaraðferðir raunvísinda. Þannig má segja að eigindlegar rannsóknaraðferðir gangi að 

mestu leyti út á það að gefa orðum þátttakenda í  rannsóknum líf ásamt því að rannsakandinn 

greinir það sem sagt er (Cresswell, 2007). 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir 

Eigindlegar rannsóknir (e. qualitative research) er samheiti yfir margar rannsóknaraðferðir sem 

hafa allar ákveðin sameiginleg einkenni (Bogdan og Bilken, 1998). Þær geta snúist um líf, 

hegðun og tilfinningar einstaklinga, en geta einnig gengið út á menningarleg fyrirbæri, 

hagsmuna- og félagasamtök, samskipti t.d. þjóða eða menningarhópa o.s.frv. Hluti gagnanna 

t.d. bakgrunnsupplýsingar getur verið tölfræðilegur (Strauss og Corbin, 1998). 

   Ólíkt Lísu í Undralandi þá vita rannsakendur sem nota eigindlegar rannsóknaraðferðir 

nokkurn veginn hvert þeir eru að fara, en leiðirnar þangað geta verið margar og mismunandi. 

Velja þarf rannsóknaraðferð sem varpar ljósi á þá merkingu eða skilning sem þátttakendur 

leggja í líf sitt og aðstæður. Í gegnum gagnaöflun opnast margar nýjar leiðir að viðfangsefninu. 

Hægt er að afla gagna í gegnum bækur, opinber skjöl, ljósmyndir, viðtöl, þáttökuathuganir 

o.s.frv. Það má segja að tvær helstu aðferðir eigindlegra rannsókna séu opin viðtöl og 

þátttökuathuganir. Markmið þeirra er að safna lýsandi gögnum svo hægt sé að skilja hlutina út 

frá sjónarhorni þátttakandans. Eigindlegar rannsóknir krefjast þess að rannsakendur séu 

meðvitaðir um að gæta aðferðafræðilegrar nákvæmni og séu einnig gagnrýnir á eigin vinnu 

þrátt fyrir að vera ekki staðlaðir og hlutlausir. (Bogdan og Bilken, 1998).  

   Rannsakendur þurfa eftir fremsta megni að leggja til hliðar eigin reynslu, viðhorf, trú og 

skoðanir til þess að geta skilið líf og aðstæður þátttakenda í heildrænu samhengi. Rannsakendur 

sjálfir eiga að læra af rannsókninni, ekki síður en þeir sem kynna sér hana. Með öðrum orðum: 

ekki á að taka út afmarkaðan þátt, smætta fyrirbærið og skoða það einangrað (Bogdan og 

Bilken, 1998). Það þarf að kanna það sem lagt var af stað með að kanna (Kvale, 1996). Gögnin 

sýna ekki veruleikann eins og hann er, heldur hluta af veruleikanum. Þrátt fyrir hlutleysi 

rannsakandans er hann engu að síður aðalrannsóknartækið. Það má segja að það sem einkenni 

eigindlegar rannsóknir sé: tvíhyggja raunhyggjunnar um algert hlutleysi (sbr. hlutlægni) 

rannsakandans gagnvart ómótuðu rannsóknarverkefninu leysist upp. Eftir standa gagnkvæm 

samskipti rannsakanda og þátttakenda (Kvale, 1996). 

   Rannsakendur sem nota eigindlegar rannsóknaraðferðir þurfa í öllu rannsóknarferlinu að vera 

trúir og samkvæmir sínum gögnum (Kvale, 1996). Í þessari rannsókn byggjast gögnin á 

viðtölum við döff einstaklinga sem tilheyra viðkvæmum jaðarhópi og því ég hef haft það að 

leiðarsjósi að sýna rannsóknarefninu alla þá virðingu og nærgætni sem mögulegt er. Nákvæm 
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vinnubrögð, þekking og skilningur á rannsóknarefninu eru grunnur að gildisríkri rannsókn 

(Kvale, 1996). Þótt það geti að einhverju leyti orkað tvímælis að rannsaka hóp sem maður 

þekkir vel til, þá tel ég það auka gildi þessarar rannsóknar hve vel ég þekki til hópsins. Ég var 

vel undirbúin, með góða þekkingu og reynslu og meðvituð um hvers ætti að spyrja. Án minnar 

þekkingar og reynslu hefðu gögnin orðið öðruvísi og ég sennilega ekki eins meðvituð um hvert 

ég stefndi í viðtölunum. 

Fræðilegur grunnur 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir kalla á samkvæmni milli þekkingarfræði, fræðilegs 

sjónarhorns, aðferðafræði og aðferða (Crotty, 1998). Rannsakandinn verður að velja hvaða 

aðferðum hann ætlar að beita í rannsókninni og gera sér grein fyrir á hvaða kenningarlegum 

grunni og á hvaða fræðilega sjónarhorni þær byggja. Þetta er því ólíkt t.d. eðlisfræðingi sem 

styðst við hina raunvísindalegu aðferð.  

   Mótunarhyggju (e. constructionism) má skilgreina sem heimspekilegt sjónarhorn með áherslu 

á hvernig manneskjur móta og eru mótaðar í gegnum orðræðu, félagslegt og sögulegt samhengi. 

Mótunarhyggja er eitt fræðilegt sjónarhorn sem liggur að baki eigindlegum 

rannsóknaraðferðum. Mótunarhyggjan hafnar því að til sé einn algildur óumbreytanlegur 

sannleikur. Áhersla er lögð á að merking og þekking verði til „í og vegna samskipta okkar við 

veruleikann sem við hrærumst í“ (Crotty, 1998, bls. 8). Eða með öðrum orðum, þeir sem 

aðhyllast mótunarhyggju hafna því að þekking okkar á heiminum sé einföld endurspeglun á því 

sem þar er. Maðurinn er ekki óskrifað blað (tabula rasa) sem reynslan skráir rúnir sínar á. 

Cresswell (2007) tekur fram að í einni og sömu rannsókninni sé hægt að nota fleiri en eitt 

fræðilegt sjónarhorn til að ná árangri. Reynsluheimur döff fólks er félagsleg afurð mótunar, 

ekki eðlislægur eða meðfæddur.  

   Í fyrirbærafræðilegri (e. phenomenology) nálgun er áherslan á daglegt líf (life world- upplifuð 

reynsla) þátttakenda og þurfa rannsakendur að vera opnir fyrir reynslu þeirra og mikilvægi 

nákvæmra frásagna og lýsinga. Markmiðið er að leita eftir því sem er merkingalega mikilvægt 

í frásögn viðmælenda og reyna að skilja lífið út frá sjónarhorni þeirra. Til þess að svo megi 

verða þarf rannsakandi að setja fyrirfram þekkingu sína, skoðun og fordóma í sviga (Chramaz, 

2007). Sú rannsókn sem hér er kynnt er fyrirbærafræðileg þar sem sú nálgun þykir henta 

rannsókninni og efnistökum afar vel, í þeim skilningi að reynt er að varpa ljósi á hvaða 

merkingu þátttakendur leggja í líf sitt. Gagna var aflað með viðtölum við þátttakendur og við 

gagnagreiningu er nálgun grundaðrar kenningar beitt (Chramaz, 2007). Þegar talað er um 
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nálgun grundaðrar kenningar er átt við að gögnin séu greind á skipulegan hátt samtímis 

gagnasöfnun (Corbin og Strauss, 1998).  

Þátttakendur 

Heimur döff fólks á Íslandi er agnarlítill, telur innan við tvö hundruð þegna, og því má leiða að 

því líkum að það geti verið auðvelt fyrir fólk sem þar þekkir til að átta sig á því hvaða persóna 

á ákveðin ummæli eða frásögn. Sem dæmi má nefna að oft eru einungis einn til tveir döff 

einstaklingar í hverjum árgangi og sé aldur þátttakanda nefndur þá geta kunnugir giskað á hver 

er hvað. Þetta er veruleiki sem gerir rannsakendum sem vilja skoða málefni döff fólks erfitt 

fyrir. Flest allir viðmælendur mínir óskuðu eftir því að ég sem rannsakandi gerði það sem í 

mínu valdi stæði til þess að vernda persónueinkenni þeirra og önnur auðkenni sem mætti rekja 

til þeirra. Engu að síður sögðust þeir gera sér grein fyrir því að það væri flóknara í framkvæmd 

en í orði. Samfélag döff fólks á Íslandi er það smátt að nánast allir þekkja alla, eða vita að 

minnsta kosti hver er hvað og geta auðveldlega rakið upplýsingar til ákveðinna einstaklinga. Af 

þessum sökum er ekki farið mjög ítarlega í persónulegar aðstæður hvers viðmælenda fyrir sig.  

   Allir þátttakendur sögðust vita að líklega getu einhverjir kunnugir áttað sig á því að 

nákvæmlega þessi eða hinn sé þátttakandi í rannsókninni. Óttinn við að þekkjast kom þó ekki í 

veg fyrir þátttöku viðmælenda en í einstaka tilfellum hafði það áhrif á frásögn eins 

þátttakandans. Það var mín upplifun að þátttakendur rannsóknarinnar vildu frekar eiga það á 

hættu að þekkjast en að engin rannsókn yrði gerð. Flestir sögðust vera meðvitaðir um gildi 

rannsókna á aðstæðum döff fólks á Íslandi. Þegar þau voru spurð hver væri besta niðurstaða 

sem þessi rannsókn gæti gefið stóð yfirleitt ekki á svörum. Þau sögðust vonast til þess að 

fjölskyldumeðlimir sínir, stjórnvöld og Íslendingar almennt myndu fá aukinn skilning og 

þekkingu á aðstæðum döff fólks og hvað það þýddi í raun að vera döff. Sú staðreynd að 

þátttakendur vildu að fjölskylda þeirra myndi öðlast betri þekkingu og skilning á aðstæðum 

þeirra snart mig djúpt. Ósjálfrátt gengur maður út frá því að fjölskyldan hafi allar forsendur til 

að skilja aðstæður manns. 

   Með ofangreint í huga eru gefnar eins takmarkaðar upplýsingar um þátttakendur og hægt er. 

Til þess að rannsóknin fái það gildi sem ætlst er til af eigindlegri rannsókn þá þarf að sjálfsögðu 

að gefa upplýsingar um þátttakendur, það er meðal annars hluti af eigindlegum 

rannsóknarhefðum. Niðurstöður byggja á þátttöku raunverulegra viðmælenda. Hér fá 

þátttakendur ekki dulnefni en fyrir kemur að kyn viðkomandi sé tilgreint. Auk þess er stundum 

talað um hvort viðmælandi tilheyri eldri eða yngri hópi þátttakenda. Það er nauðsynlegt til þess 

að varpa ljósi á mismunandi aðstæður og reynsluheim þátttakenda eftir aldri.  
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   Sú rannsókn sem hér er kynnt byggir á viðtölum við átta heyrnarlausa einstaklinga sem eiga 

það sameiginlegt að hafa á einhverjum tímapunkti í æsku stundað nám við 

Heyrnleysingjaskólann í Reykjavík. Öll tilheyra þau menningarsamfélagi döff fólks á Íslandi. 

Þátttakendurnir eru með mismiklar heyrnarleifar, allt fá því að heyra nánast ekkert upp í það að 

geta haft samskipti í síma. Um er að ræða fjórar konur og fjóra karlmenn sem voru á aldrinum 

25 til 50 ára þegar viðtölin við þau voru tekin. Sumir þátttakendur eru giftir, aðrir búa einir. 

Einhverjir eiga börn, aðrir ekki, sumir eru samkynhneigðir og aðrir gagnkynhneigðir. Nokkrir 

þátttakenda koma af höfuðborgarsvæðinu, aðrir utan af landi. Sumir þátttakendur bjuggu á 

heimavist Heyrnleysingjaskólans þegar þeir voru ungir á meðan aðrir voru enn í foreldrahúsum 

þegar viðtölin fóru fram. Þátttakendur voru valdir með tilliti til reynslu sinnar, aldurs og ólíkra 

aðstæðna með það að markmiði að þeir gætu gefið sem fjölbreyttasta innsýn í reynsluheim og 

líf döff fólks. Lagt var af stað í viðtölin með nokkrar fyrirfram ákveðnar spurningar eða þemu. 

Í hálfopnum viðtölum er alltaf rými fyrir breytingar og viðtölin fá tækifæri til að þróast í þá átt 

sem tími, aðstæður og áherslur viðmælenda leyfa (Kvale, 1996).  

   Suma þátttakendur þekkti ég nokkuð vel, aðra lítið. Ég setti mig sjálf í samband við þá og 

kynnti rannsóknina. Það tóku allir vel í ósk mína um að þeir yrðu þátttakendur og fannst 

tímabært að gera rannsókn sem þessa. Nokkrir sögðu meðal annars að þeim fyndist heiður að 

fá að vera með. Ég fékk því frá fyrsta degi jákvæðar viðtökur sem er mikil hvatning og gott 

veganesti. Öll samskipti við þátttakendur hafa verið sérlega ánægjuleg, fordómalaus í og í alla 

staði hindrunarlaus. 

Gagnasöfnun 

Segja má að eigindlegt rannsóknarviðtal sé óformlegt samtal, líka kallað opið viðtal (Kvale, 

1996). Viðmælendur (þátttakendur í rannsókninni) eru spurðir um þætti sem tengjast 

rannsókninni. Því sem kemur út úr viðtalinu er fylgt eftir til þess að fá nánari lýsingar og einnig 

er athugað hvort skilningur rannsakanda sé réttur. Spurningar eru hafðar mjög opnar (erfitt að 

svara með einföldu jái eða nei) svo þátttakendur lýsi með eigin orðum upplifunum sínum og 

lífi. Síðan er leitast við að fylgja þessum lýsingum eftir með nánari spurningum. Við samningu 

spurninganna var stuðst við leiðbeiningar Kvale (1996). Reynt var að byggja viðtölin upp eins 

og opnar samræður frekar en formleg viðtöl. Almennt má segja að inntak viðtalsins sé að nokkru 

marki háð persónulegum tengslum og samspili milli rannsakanda og viðmælanda (Kvale, 

1996). Það er ekki endilega markmið rannsakanda að fá nákvæmt svar við öllum spurningunum 

heldur að greina merkingu út úr viðtalinu. Engin tvö viðtöl voru eins en viðtalsspurningarnar 
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voru í beinu samhengi við rannsóknarspurningar rannsakanda og gátu sem slíkar tekið 

breytingum frá einum þátttakenda til annars. 

   Gögnin sem eru undirstaða þessarar rannsóknar byggjast á opnum viðtölum við átta 

einstaklinga sem allir eru félagsmenn í Félagi heyrnarlausra og eru með læknisfræðilega 

greiningu um heyrnarleysi frá unga aldri. Þar sem þátttakendur eru allir virkir þátttakendur í 

samfélagi döff fólks þá er óhætt að segja að heyrnarleysi þeirra sé ekki síður félagslegt en 

læknisfræðilegt. Traust á milli þátttakenda og rannsakanda er einn af máttarstólpum eigindlegra 

rannsóknaraðferða. Þátttakendur þurfa að geta treyst því að gögnin muni hafa hagnýtt gildi en 

verði ekki uppspretta lítillækkunar á þátttakendum og það sem þeir standa fyrir eða hafi 

hugsanlega særandi áhrif (Bogdan og Bilken, 2003). Það er ekki síst mikilvægt að vera 

meðvitaður um þetta atriði þegar talað er við fólk sem á einn eða annan hátt hefur verið jaðarsett 

í samfélaginu. Tiltekið viðtal verður aldrei endurtekið sem slíkt og því er sú þekking sem fæst 

úr viðtalinu einstök og ekki alhæfanleg. 

   Viðtölin fóru ýmist fram á heimili þátttakenda eða á heimili rannsakanda og voru það 

þátttakendur sjálfir sem fengu að stjórna því hvar viðtölin færu fram. Öll viðtölin áttu sér stað 

milli kl. 13:00 og 16:00 á daginn. Fyrstu viðtölin voru tekin árið 2005 en síðustu viðtölin árið 

2009. Alls voru tekin ellefu viðtöl við þessa einstaklinga og varði hvert viðtal í 90 til 120 

mínútur. Allir þátttakendur gáfu heimild fyrir áframhaldandi samskiptum eftir að formlegum 

viðtölum var lokið ef á þyrfti að halda. Það var nauðsynlegur fyrirvari því tveir viðmælendur 

voru heimsóttir síðar til þess að staðfesta skilning á ákveðnum atriðum. Sú ákvörðun að 

heimsækja viðkomandi einstaklinga en ekki senda SMS eða tölvupóst var valin til að koma í 

veg fyrir hugsanlegan misskilning. Taldi ég það best tryggt með því að vera í beinum 

samskiptum á táknmáli við þátttakendur. Þar sem ég tala táknmál fóru viðtölin fram á táknmáli 

og voru tekin upp á myndband með leyfi þátttakenda.  

   Í viðtölunum voru setningar viðmælenda iðulega endurteknar til þess að tryggja að ekki væri 

um misskilning milli rannsakanda og þátttakanda að ræða. Viðtölin voru þýdd frá táknmáli yfir 

á íslensku og skrifuð niður (afrituð) á íslensku frá orði til orðs ásamt athugasemdum 

rannsakanda. Þegar skráning yfir á íslensku fór fram var ýmist horft á myndböndin í sjónvarpi 

og afritun gerð samtímis á tölvu eða þá að viðtalið hafði verið flutt yfir á DVD og hlaðið inn á 

tölvu og skráning á ritmál unnin á tölvuna. Ég byrjaði alltaf á því að horfa á viðtölin innan 

sólarhrings eftir að þeim var lokið til þess að fá betri tilfinningu fyrir viðtölunum, vega og meta 

heildaryfirbragð þeirra, kanna hvort upptökurnar væru í lagi, hvort samskiptin væru eðlileg, 

umræðuefnið innan ramma þess sem lagt var af stað með o.s.frv. Í því ferli var ekki um beina 

skráningu að ræða, heldur gerði ég athugasemdir í formi punkta til að styðjast við þegar hin 
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eiginlega afritun færi fram. Með öðrum orðum rýnt var í gögnin til þess að koma auga á eitthvað 

sem ég hafði ekki séð í viðtölunum sjálfum út frá heildrænu sjónarmiði en ekki út frá 

smáatriðum. Persónulega fannst mér þetta afar gagnlegt og hjálpa mér við afritunina og koma 

auga á smáatriðin síðar. Það fór mikill tími í að þýða og skrá viðtölin og oftar en ekki var horft 

á hverja setningu aftur og aftur áður en fullnægjandi afritun lauk. Ég er frekar hægvirk á tölvur 

og því tók það mig töluverðan tíma að afrita hvert viðtal frá orði til orðs en ég var sátt við vinnu 

mína þegar verkinu lauk. 

Gagnagreining 

Í eigindlegum rannsóknum eru öll gögn afrituð og yfirfærð á textaform og felst gagnagreining 

í því að lykla gögnin og búa til flokka, t.d. eftir ákveðnum hugtökum, persónum, merkingu eða 

öðru. Eins og fram kom hér að ofan þá studdist ég við nálgun grundaðrar kenningar við 

greiningu gagnanna því mér fannst sú leið henta rannsóknarefninu mjög vel. Gögnin eru greind 

á skiplagðan hátt samhliða gagnasöfnun. Markmiðið er að þróa og útskýra hugtök sem eru til 

staðar í gögnunum (Corbin og Strauss, 1998). Þegar gögnin voru komin á textaform og þau 

lesin, notaði ég í byrjun svokallaða opna kóðun (e. open coding). Gögnin voru flokkuð og 

hugtök, þemu og mynstur fundin. Öllum möguleikum sem gögnin bjóða upp á er haldið opnum 

á þessum tímapunkti, en markmiðið er meðal annars að auðvelda túlkun gagnanna (Charmaz, 

2007).  

   Í framhaldi af opinni kóðun notaði ég svokallaða öxulkóðun (e. axial coding) en öxulkóðun 

tengir saman ólíka þætti gagnanna, myndar heild úr gögnunum og hjálpar rannsakanda að koma 

auga á orsök og afleiðingu (Cresswell, 2007; Charmaz, 2007). Samkvæmt Corbin og Strauss 

(1998) þá svarar öxulkóðun spurningum eins og; „hvenær, hvar, af hverju, hver, hvernig og 

með hvaða afleiðingum“ (Charmaz, 2007: bls. 60). Eftir því sem á greiningarferlið leið fóru 

gögnin smám saman að taka á sig heildstæðari mynd. Í lokin skilaði greiningarvinnan því að ég 

gat fundið þau hugök og þræði í gögnunum sem mér fannst vera mikilvægust og út frá þeim 

urðu til þau þemu og kaflar sem fjallað er um í niðurstöðuköflunum. 

   Eigindlegar rannsóknaraðferðir krefjast mikillar aðferðafræðilegrar nákvæmni og þekkingar. 

Rannsakandinn reynir að skilja hvaða merkingu fólk leggur í líf sitt og aðstæður. Raddir allra, 

hvort sem um er að ræða valdamikla persónu eða jaðarsettan einstakling, eru jafnmikilvægar 

og öll sjónarhorn eru álitin jafnverðug til rannsókna (Bogdan og Bilken, 2003). Það er alltaf 

áskorun að rannsaka annarra manna líf, hugmyndir, reynslu, aðstæður o.s.frv. og enn meiri 

áskorun að vinna vel úr þeim gögnum sem fást frá þátttakendum rannsókna. Rannsakandi þarf 

að vera meðvitaður um að þátttakendur haldi virðingu og reisn á öllum stigum. Hanna Björg 
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Sigurjónsdóttir (2006) segir það mikilvægt fyrir rannsakanda að gera sér grein fyrir eigin 

siðferðilegri ábyrgð gagnvart þátttakendum. Hún talar einnig um að val á þátttakendum skipti 

máli og að fólk taki þátt í rannsóknum af því að það sé tilbúið til þess án þrýstings frá öðrum. 

    

Í þessum kafla hef ég lýst framkvæmd rannsóknarinnar sem er undirstaða ritgerðarinnar. Leitast 

var við að útskýra út á hvað eigindlegar rannsóknaraðferðir ganga, þátttakendur voru kynntir 

og greint var frá hvernig rannsóknargagna var aflað og þau greind. Þá var sagt frá hlutverki 

rannsakandans og gildi rannsóknarinnar. Á rannsókn sem þessi rétt á sér? Það þýðir víst ekki 

að rannsaka bara eitthvað og komast þangað einhvern veginn eins og Lísa í Undralandi. Hvert 

stefni ég sem rannsakandi er áleitin spurning sem vert er að hugleiða áður en lagt er af stað í 

rannsóknarleiðangur. 
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4. Uppvöxtur, fjölskylda og félagsleg tengsl 

Í þessum fyrsta niðurstöðukafla rannsóknarinnar er fjallað um barnæsku og uppvöxt fyrstu árin 

innan fjölskyldunnar, fjölskyldutengsl og önnur félagsleg tengsl viðmælenda minna. Sagt er frá 

því hvernig foreldrar þátttakenda áttuðu sig á heyrnarleysi barna sinna og hvernig börnin 

uppgötvuðu eigið heyrnarleysi. Sum þeirra gerðu sér grein fyrir að þau væru „öðruvísi“ en til 

dæmis systkini sín. Einnig tala þátttakendur um æskuminningar sem meðal annars tengjast 

leikjum og samskiptum við heyrandi börn. Nokkrir þátttakendur bjuggu á heimavist 

Heyrnleysingjaskólans og við fáum innsýn í þeirra tilfinningar tengdar minningum frá 

heimavistinni. Í þessum kafla ræða þátttakendur mínir einnig um fjölskyldubönd og vináttu í 

litlu samfélagi heyrnarlausra. 

Barnæskan og skilningur á því að vera döff einstaklingur 

Meirihluti þátttakenda í rannsókninni eru fyrstu börn ungra foreldra. Flestir viðmælendur mínir 

í rannsókninni sögðu að það hefði tekið foreldra sína einhvern tíma að átta sig á því að ekki 

væri allt eins og það ætti að vera varðandi heyrn barna sinna. Ungu foreldrarnir, sem höfðu ekki 

reynslu af uppeldi annarra barna, áttuðu sig sumir hverjir seinna en hinir eldri og reyndari á því 

að eitthvað væri að. Margir foreldrar mættu skilningsleysi og vantrú, t.d. hjá ungbarnaeftirlitinu, 

þegar þá fór að gruna að ekki væri allt með felldu. En það hversu vel börnin fylgdust með 

umhverfinu með augunum getur hafa blekkt í einhverjum tilfellum. Einn þátttakandinn segir 

svo frá: 

Þótt mamma hafi verið ung þá skynjaði hún nokkuð snemma að eitthvað væri ekki eins og 

það átti að vera með mig. Mamma átti bók þar sem þroskaferill barna var útskýrður. Henni 

fannst ég ekki svara kalli eins og ég átti að gera samkvæmt bókinni. Mamma gerði því alls 

konar tilraunir á mér og eftir þær var hún sannfærð um að ég væri ekki með eðlilega heyrn. 

Á heilsugæslustöðinni var mömmu sagt að ég sýndi öll þau viðbrögð sem ég ætti að sýna og 

væri með eðlilega heyrn. Hjúkrunarfræðingurinn stóð fyrir framan mig og færði sig svo fyrir 

aftan mig og klappaði saman lófunum. Ég fylgdi henni auðvitað eftir með augunum af því 

að hún færði sig en hún taldi að ég væri að svara klappinu hennar. Tveimur mánuðum síðar 

kom í ljós að ég var heyrnarlaus. 

 

   Nokkrir viðmælendur sögðu að í raun hefðu það verið ömmur og afar sem áttuðu sig fyrst á 

því að það sem væri að væri, heyrnarskerðing en ekki „andlegt eftirtektarleysi“ eins og einn 

viðmælandi orðaði það. Í sumum tilfellum höfðu mæður þátttakenda fengið rauða hunda á 

meðgöngunni. Þrátt fyrir það var því jafnvel tekið fálega í fyrstu þegar þær orðuðu grun sinn 
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um heyrnarleysi við starfsmenn heilsugæslunnar. Ein móðirin sem fékk rauða hunda hafði 

fengið þau skilaboð að afleiðingar rauðra hunda væru þær að barnið yrði „líkamlega fatlað“ við 

fæðingu. Þar sem hennar barn var alveg „eðlilegt“ taldi hún að ekkert væri að. Það var ekki fyrr 

en barnið var orðið eins árs gamalt að foreldrana fór að gruna að ekki væri allt með felldu með 

heyrn barnsins. „Ég var fyrsti heyrnarlausi einstaklingurinn sem mamma hitti.“  

   Hjá einum viðmælanda var heyrnarlaus einstaklingur fyrir í fjölskyldunni þannig að 

foreldrarnir voru fljótir að átta sig á heyrnarleysi viðkomandi. Reynsla þeirra kom sér vel en 

áfallið var ekki minna. Nokkrir þátttakendur sögðu að það hefði verið áfall, jafnvel mikið sjokk, 

fyrir foreldra sína að átta sig á því að börn þeirra væru heyrnarlaus. „Auðvitað vilja allir eignast 

eðlilegt barn, ég vil sjálf ekki eignast fatlað barn... ég meina, mér finnst döff ekki vera fötlun,“ 

sagði ein konan. Flestir þátttakendur voru á því að viðbrögð mæðranna væru meira eins og 

sorgarferli, en pabbarnir brynjuðu sig frekar tilfinningalega. Einn karlmaður sagði að honum 

fyndist mamma sín jafnvel aldrei hafa komist yfir áfallið að hafa eignast sig. Ekki það að 

móðirin hafi verið óánægð með son sinn.  

Nei, sjokkið er ekki ég sem persóna heldur það að við erum ekki eins. Við höfum ekki sömu 

menningu. Við tölum ekki sama málið. Ég tala táknmál, hún íslensku. Ég veit varla sjálfur 

hvað er döff menning. Ég var sendur í burtu, tekinn frá henni og mínu fólki. Hún var ekki til 

staðar í mínu lífi eins og hún var t.d. fyrir bróður minn. Ég held að það hafi eitthvað dáið í 

okkur báðum þegar ég fór á heimavist. Auðvitað þykir mér vænt um fólkið mitt en ég held 

ég elski það öðruvísi. Ég er meira dofinn.  

 

Fimm af þátttakendum í rannsókninni eru fæddir á landsbyggðinni og voru þrír þeirra sendir á 

heimavist þegar við fjögurra ára aldurinn og bjuggu þar meira og minna, jafnvel næstu fimmtán 

árin. Fjölskyldur tveggja þátttakenda fluttust til Reykjavíkur og hófu nýtt líf þar eftir að 

heyrnarleysi barnanna var greint. Það var, að sögn viðmælenda minna, töluvert rask fyrir 

foreldrana. Það þurfti að leita að vinnu, kaupa sér húsnæði þar sem ekki var mikið framboð af 

leiguhúsnæði, stórfjölskyldan og vinirnir voru flestöll staðsett á landsbyggðinni, engan 

fjárhagslegan stuðning var að fá frá hinu opinbera og lífið framundan var óljóst. „Ég er 

foreldrum mínum þakklát fyrir að hafa flutt til Reykjavíkur. Þetta var ekki auðvelt... Ég held að 

pressan hafi verið í þá átt að það væri betra að ég færi á heimavistina, mér finnst þau hafa verið 

kjörkuð að flytja“ segir þakklátur þátttakandi. Einn karlmaðurinn sagðist halda að það hefðu 

frekar verið foreldrar stelpnanna sem fluttu til Reykjavíkur en foreldrar strákanna. „Mamma 

hennar og pabbi elskuðu hana svo mikið að þau fluttu til Reykjavíkur. Mér fannst það skrýtið. 

Af hverju foreldrar hennar en ekki mínir?“ Hvað þýddi það fyrir heyrnarlaust barn að foreldrar 

þess og heilsugæslan hefðu „uppgötvað“ heyrnarleysið?  
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Þegar mamma og pabbi voru búin að fá það staðfest að ég væri heyrnarlaus þá fór mamma 

suður til Reykjavíkur og hitti skólastjórann. Hún fékk að skoða Málleysingjaskólann og hitti 

fleiri heyrnarlaus börn. Hún sá þau nota táknmál við leik en í kennslustofum var íslenskan 

meira notuð. Mamma var sátt við það sem hún sá. Við henni blöstu „eðlileg“ börn sem voru 

full af lífi og fjöri. Hún sá að það væri óþarfi að hafa áhyggjur af framtíðinni. Mamma fékk 

engar leiðbeiningar um heyrnarleysi eða hvernig best væri að þroska mig. Það var ekki 

minnst á táknmálskennslu. Við vorum með okkar heimatákn sem enn eru notuð. Fljótlega 

eignaðist ég systkin. Mamma spilaði uppeldið á mér bara eftir eyranu svona fyrst um sinn. 

Seinna þegar ég var komin í skólann kynntist mamma öðrum mömmum og þær studdu hver 

aðra og fræddu. 

 

Á þessum tíma er einnig ljóst að talmálsstefnan hefur verið ríkjandi þó svo að börnin hafi 

talað táknmál sín á milli í leik. Móðir, sem aldrei hefur haft samskipti við annan döff einstakling 

en barnið sitt og sér að í kennslustund er notuð íslenska, fær vafalaust þá sýn á heyrnarleysi að 

döff fólk geti lesið af vörum og lært íslensku eins og ekkert sé. Henni léttir og telur jafnvel að 

framtíðin verði einföld hvað þetta varðar. Einn af eldri þátttakendunum sagði að staðfesting á 

heyrnarleysi hans hefði verð afar erfið fyrir móður hans og líka pabbann. „Þeim var ekkert 

kennt, þau fengu enga ráðgjöf. Í dag er meira talað við foreldra.“ Þessi þátttakandi segir að sér 

finnist, þegar hann líti yfir farinn veg, að ráðgjöf eða kennsla til foreldranna hafi aldrei miðast 

við það að foreldrar ættu að þekkja barnið sitt sem einstakling án heyrnar og alls þess sem fólk 

fer á mis við þegar heyrnina vantar eða það sem það hefur þrátt fyrir heyrnarleysi. „Ég held að 

markmiðið hafi alltaf verið að búa til heyrandi einstaklinga úr okkur.“ 

   Yngri þátttakendurnir hafa aðra sögu að segja þegar þeirra foreldrar fóru og skoðuðu aðstæður 

í Heyrnleysingjaskólanum. Móttökurnar hafi verið góðar og skilningur hafi verið á þörfum 

barnsins.  

Mamma og pabbi fengu fræðslu um heyrnarleysi og hvers væri að vænta í framtíðinni. 

Foreldrarnir fengu fræðslu og uppeldisráðgjöf sem þau nýttu sér. Viðhorfin voru þannig að 

þau upplifðu ekki að þau væru með fatlað barn í höndunum heldur barn sem talaði annað 

mál en foreldrarnir. Þau voru hvött til að tileinka sér táknmálið og fengu kennslu í því. Samt 

er sú táknmálskennsla frábrugðin táknmálskennslu í dag. Foreldrar mynduðu með sér 

stuðningshóp og úr varð góður vinahópur sem náði vel saman. Það voru margir í minni 

fjölskyldu sem lærðu táknmál þarna fyrst... en auðvitað eru ekki allir jafn flinkir að tala það. 

Það er erfitt fyrir ömmur og afa að ná táknmálinu. Þau hugsuðu hvað væri best fyrir mig og 

mér finnst það jákvætt. 

 

Þarna hefur greinilega orðið jákvæð þróun í fræðslu til foreldra og skilningur á mikilvægi 

táknmáls fyrir heyrnarlausa er til staðar. Foreldrar og stórfjölskyldan eru hvött til að tileinka sér 

táknmálið og þarfir barnsins virðast vera í fyrirrúmi. Hér er pabbinn líka kominn til sögunar 
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(mamma og pabbi fengu fræðslu), en það er áberandi að þeir eldri tala alltaf um að það hafi 

verið móðirin sem mætti á fundi, fylgdi þeim til Reykjavíkur, tók ákvarðanir o.s.frv. Þess ber 

að geta að allir viðmælendur mínir eru hjónabandsbörn þannig að mamma og pabbi voru bæði 

til staðar á heimilinu. 

   Allir þátttakendur í rannsókninni eiga tvö eða fleiri systkini. Þau segjast, ef þannig má að orði 

komast, vera hluti af nokkuð „eðlilegu“ fjölskylduformi. Fyrstu minningar tengjast meðal 

annars fjölskyldunni og þau telja sig öll hafa búið við ást og kærleika. Sumir tala um að móðirin 

hafi verið sterkari einstaklingurinn í þeirra lífi á meðan aðrir tala um að pabbinn hafi verið það. 

Aðrar fyrstu minningar tengjast leik, þá eru döff börnin hluti af hópi krakka sem leika sér saman 

í hverfinu eða í heimabæjunum. Þau eru öll sammála um það að á fyrstu árum ævi sinnar virðist 

málið (táknmál eða íslenska) ekki hafa verið vandamál í samskiptum. Þau voru beðin um að 

koma út í fótboltaleik, feluleik eða aðra leiki rétt eins og systkini sín. Allir léku sér saman óháð 

því hvort þau heyrðu eða heyrðu ekki. Þau segjast flest hafa verið nokkuð fljót að tileinka sér 

leikreglur og urðu því „fullgildir“ leikfélagar. Þau sögðust hafa verið beðin um að koma út að 

leika bæði sem einstaklingar og einnig sem hluti af systkinahópi sínum. Flest segjast þau 

stundum hafa átt frumkvæði að því að hóa saman krakkaskaranum. „Það var nóg að dingla 

fætinum, halda á bolta eða grípa fyrir augun, þá skyldu allir hvað maður var að biðja um“, segir 

ein konan. 

   Ein af fyrstu minningum þeirra er líka tengd því að vera „öðruvísi“. Það kom að því að 

hlutirnir gerðust flóknari. „Það er allt einfalt fram að tíu ára aldri“, sagði einn þátttakandinn. 

Annar þáttakandinn segir svo frá: 

Ég var alltaf hluti af hópnum, upplifði mig ekki öðruvísi og á bara jákvæðar minningar í 

fyrstu. Þú veist, þegar maður er smábarn þá skiptir talið ekki öllu. En ég fann gífurlega 

breytingu við sjö til átta ára aldurinn. Fljótlega eftir að ég byrjaði í skóla. Ég fór að dragast 

aftur úr félagslega. Það má segja að ég hafi verið skelfilega einmana og vinalaus við átta ára 

aldurinn. Sjónvarpið... sérstaklega einn þáttur, varð vinur minn.  

 

Annar viðmælandi orðar þetta svona: 

Ein af mínum æskuminningum tengist því að ég fór í hverfisskólann, svona til að styrkja 

tengslin við krakkana í hverfinu. Það gekk í smá tíma en... ég mátti ekki vera í tveimur 

skólum í einu og varð að velja á milli hverfisskóla og Heyrnleysingjaskólans. Ég fékk engan 

stuðning inni í bekk. ...já, þegar ég lít til baka finnst mér þetta hafa gengið ótrúlega vel. Ég 

held ég hafi verið opið og jákvætt barn. Aðrir krakkar í bekknum þurftu ekki að velja. Ég 

var öðruvísi.  

Það blunduðu einnig sterkar tilfinningar í sumum þátttakendum. Það var erfitt að þurfa að 

yfirgefa traustan faðm fjölskyldunnar, leikfélaga og æskuslóðir og fara í skóla í Reykjavík.  
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Ég var svo erfiður. Vildi ekki fara suður. Vildi bara vera eins og hinir, fara í skóla og vera 

hjá foreldrum mínum eins og ... Oft þurfti að draga mig, taka mig í gegn. Ég meina ég læsti 

mig inni á klósetti. Ég skildi ekki af hverju ég þyrfti að fara. Mér leið vel heima hjá mér. 

Mamma bara gafst upp stundum. Ég beit... þú veist... arg. 

 

Þetta voru greinilega erfiðar aðstæður fyrir alla aðila. Baráttuviljinn í heyrnarlausa barninu var 

klárlega mikill og réttlætiskenndin einnig. Barnið skildi ekki af hverju það þyrfti að yfirgefa 

heimilið en aðrir ekki. Einn þátttakandinn talar um mjög svo þokukenndar minningar og að 

hann geti alls ekki aldurstengt þær eða staðsett þær nákvæmlega í tíma og rúmi. „Ég bara man 

svo lítið, það er eins og búið sé að taka hluta af heilanum í burtu“, segir hann. Þessi þátttakandi 

bjó lengi á heimavist og segist hafa öðruvísi tengsl við systkini sín en þau innbyrðis. Það hafi 

verið mikið tekið af sér við það að búa ekki undir sama þaki og fjölskyldan, en samt hafi í raun 

ekki verið annað í boði. „Það voru allir góðir við mig heima, ég man það. Mikil væntumþykja 

en líka mikil fjarlægð.“ 

   Þó svo að þátttakendurnir tali um að þeir hafi upplifað sig öðruvísi innan fjölskyldunnar þá 

tala þau flest um að það hafi verið gerðar sömu kröfur til þeirra og systkina sinna. Þeim hafi 

ekki verið hlíft eða þau ofvernduð út af heyrnarleysinu. Einn þátttakandi segist þó hafa verið 

nokkuð verndaður og sé það jafnvel ennþá. „Ég hef alltaf verið dekraður“, segir hann og brosir. 

Aðrir taka sem dæmi að þeir hafi þurft að fara út í búð og læra að standa á eigin fótum rétt eins 

og systkini sín. Fyrir það eru þau þakklát. Þau sem bjuggu á heimavist hafa sömu sögu að segja. 

Þau hafi fengið mikið frelsi til að takast á við daglegt líf, lært snemma að taka strætó o.s.frv. 

Eða eins og einn orðar það: „Ég held ég hafi fullorðnast fyrr en... uuu t.d. heyrandi jafnaldrar... 

þar sem ég fór á heimavist... það er engin smá ábyrgð sem sett var á mann... að fara að heiman 

fjögurra ára. Krakkar í dag eru varla hætt með snuð og bleiu á þessum aldri“. 

   Upplifun og skilningur þátttakenda á eigin aðstæðum fer eftir því hvort um er að ræða þá 

þátttakendur sem ég kalla eldri eða yngri. Foreldrar yngra fólksins voru meðvitaðri um að 

útskýra fyrir börnum sínum hvað væri frábrugðið í þeirra lífi, þ.e. heyrnarleysið, miðað við 

aðstæður annarra í fjölskyldunni. Eldri hópurinn virðist hafa gert sér grein fyrir eigin 

heyrnarleysi síðar á lífsleiðinni. Einn þátttakandinn kemst svo að orði: 

Ég var svona tólf ára. Ég var að fara suður eina ferðina enn eftir eitthvert fríið. Yngri bróðir 

minn var ekkert að fara, bara ég. Mér fannst þetta skrýtið og spurði mömmu: „Af hverju þarf 

ég að fara en ekki hann?“ Þá sagði mamma: „Það er vegna þess að hann heyrir en ekki þú“. 

Í framhaldi af þessu útskýrði mamma fyrir mér hvað það þýddi að heyra. Þar sem mamma 

talaði ekki táknmál þá gekk ekki vel að útskýra þetta en á endanum náði ég því. Mamma 

spurði mig síðar hvort ég myndi eftir því þegar hún var að útskýra þetta fyrir mér. Ég játti 

því og mamma sagði að það hefði tekið verulega á sig að útskýra málið fyrir mér. Það var 
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ákveðinn léttir þegar ég vissi af hverju ég ætti að fara suður en ekki systkini mín... 

Heyrnarleysi mitt hefur aldrei truflað mig, svo það sé ljóst.  

 

   Einn af yngri þátttakendunum sagðist hafa skilið muninn á því að vera döff eða heyrandi við 

sex ára aldurinn. „Ég held að tilfinning mín á tímabili hafi verið sú að ég væri ekki með sama 

húðlit og heyrandi. Ég hef alltaf verið sátt við heyrnarleysið mitt en sjálfsmyndin hefur ekki 

alltaf verið góð.“ Þessi þátttakandi segir að flestir döff upplifi stundir í lífi sínu þar sem 

sjálfsmyndin og sjálfstraustið séu ekki alltaf í lagi. „Á tímabili í lífinu berum við okkur allt of 

mikð saman við heyrandi“. Einn af karlmönnunum í rannsókninni segir að um tíu ára aldurinn 

hafi hann uppgötað ákveðna höfnun frá heyrandi „vinum,“ hann var hafður út undan og fékk 

ekki að vera með í leikjum beinlínis út af því að hann var döff. Hann segist á tímabili hafa þóst 

skilja allt mögulegt þegar hann skildi ekki neitt. Hann var kannski spurður: „Af hverju svarar 

þú með já... þú átt að segja nei.“ Í framhaldi af þessu fór hann að lemja frá sér og gerði krakkana 

í hverfinu hrædda við sig. Svo byrjaði hann að vera meira með döff og tengjast þeim. 

   Einn þátttakandinn segist ekki hafa áttað sig á eigin heyrnarleysi fyrr en eldri döff útskýrði 

muninn. „Heyrandi fólk hreyfir munninn og hefur samskipti þannig. Við döff tölum með 

höndunum.“ Þessar upplýsingar skiptu miklu máli og útskýrðu ýmislegt fyrir viðkomandi. Einn 

þátttakandinn segist á tímabili ekki hafa verið sáttur við heyrnarleysi sitt, aðallega vegna þess 

að hann var alltaf síðastur að fá upplýsingar um ýmislegt sem var að gerast, t.d. í fjölskyldunni. 

Annar þátttakandi segist örugglega hafa verið við fermingaraldurinn þegar hann áttaði sig á því 

að hann væri döff. „Vá... þetta er frekar seint. En ég verð að segja að ég fattaði þetta ekki fyrr. 

Er ég eitthvað þroskaheftur? Ha,ha,ha. En ég hef aldrei verið ósáttur að vera döff. Hef aldrei 

viljað skipta.“ 

   Allir þátttakendurnir eru sáttir við að vera döff og flest öll hafa alltaf verið sátt við það þó svo 

að þau hafi upplifað erfið tímabil sem tengjast beint heyrnarleysinu. Höfnun, stríðni, 

upplýsingaleysi og veik sjálfsmynd, þegar döff bera sig saman við heyrandi, er á meðal þess 

sem viðmælendur mínir hafa upplifað út af því að þau eru án heyrnar. Einn af yngri 

þátttakendunum vill meina að svona átök og uppákomur hafi líka hjálpað sér til þess að skilja 

lífið og kennt sér að verja sig og standa á sínu. Það gerir það enginn fyrir mann. Þau segjast 

vera sérfræðingar í eigin fötlun eða eigin lífi. Fæst vilja tala um sig sem fatlaða einstaklinga. Í 

tilfelli döff á  það sjaldnast við að: „Foreldrar séu sérfræðingar í eigin börnum. Það tekur þau 

mörg ár að skilja hvað það er að vera döff, ef þau ná að skilja það,“ sagði einn karlmaðurinn. 

Allir þátttakendur rannsóknarinnar segjast skilgreina sig fyrst og fremst út frá því að þau séu 

döff einstaklingar en ekki út frá öðrum lífshlutverkum. Þau hlutverk eru í öðrum sætum. Þau 
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segja líka að það fyrsta sem (heyrandi) fólk taki eftir sé heyrnarleysi þeirra og skilgreina þau 

þar með út frá því líka. 

Dvöl á heimavist 

Þrír af viðmælendum mínum bjuggu á heimavist í mörg ár. Í fyrstu var um að ræða heimavist 

Málleysingjaskólans í Stakkholti en síðar heimavist Heyrnleysingjaskólans við Vesturhlíð.  

   Það var átakanlegt að hlusta á viðmælendur mína lýsa því þegar þau komu til Reykjavíkur, 

jafnvel full tilhlökkunar og spennt yfir því sem koma skyldi. Þau höfðu ekki hugmynd um hvað 

biði þeirra eða af hverju þau væru yfirleitt að fara með mömmu sinni í flugvél án systkina sinna. 

Á þessum árum voru þau ekki búin að uppgötva að þau væru „öðruvísi“ en aðrir í fjölskyldunni 

eða á heimaslóðum sínum. Auðvitað var flugferðin skemmtileg og framandi, gaman að fá ný 

föt, nýja ferðatösku og jafnvel dót. Oftar en ekki voru ekki forsendur til þess að útskýra fyrir 

barninu hvað stæði til. Börnin töluðu ekki íslensku, lásu ekki af vörum og foreldrarnir töluðu 

ekki táknmál. Það er spurning hvort börnin hafi á þessum tíma í raun verið mállaus.  

   Viðmælendur mínir segja allir að þau hafi ekki vitað að þau væru heyrnarlaus, vissu í raun 

hvorki hvað það væri að vera heyrnarlaus né hvað það fæli í sér að vera heyrandi. Þau eru einlæg 

í sinni frásögn og mér fannst þau rifja upp liðna atburði af skynsemi en ekki einberri 

tilfinningasemi. Þau vógu og mátu aðstæðurnar sem þau voru sett í út frá þeim sjálfum, út frá 

tíðarandanum, út frá þeim aðstæðum sem þau bjuggu við, hlutverki móður, föður og 

fjölskyldunnar. Það er ekki að finna biturð hjá þeim og þau eru ekki með það á hreinu hverju 

þau myndu breyta ef þau gætu snúið tímanum við. En vissulega hefði verið yndislegt að hafa 

fjölskylduna nær sér og fá að alast upp sem hluti af henni en ekki sem gestur hennar. Þau 

gagnrýna ekki þá staðreynd að hafa verið tekin snemma frá fjölskyldu sinni en segjast hafa spurt 

foreldra sína hvort eitthvað hefði verið hægt að gera öðruvísi. Það hefði verið fátt um svör. En 

þó hafi foreldrarnir sagt eitthvað á þá leið að þeir vissu ekki betur og að þeim hafi verið sagt að 

þetta væri það eina rétta fyrir barnið til þess að það ætti sér einhverja von um að geta lifað í 

íslensku samfélagi. Einn þátttakandinn bendir á að kannski var ekki endilega best að vera hjá 

fjölskyldunni eða í heyrandi samfélagi. 

Ég veit um heyrnarskerta einstaklinga sem ólust upp úti á landi og í Reykjavík, gengu í 

heyrandi skóla, lærðu aldrei táknmál og kynntust ekki samfélagi döff fólks. Þeim hefur ekki 

vegnað vel í lífinu, þótt þeir hafi búið hjá fjölskyldu sinni. Ég veit að þetta eru félagslega 

einangraðir einstaklingar eiga erfitt með að fóta sig og það er of seint að koma í okkar 

samfélag núna. 
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Viðmælendur mínir eru á því að þeim hafi liðið vel í Stakkholtinu. Þeim fannst draugalegt að 

flytja í Heyrnleysingjaskólann, þar var mikið myrkur yfir háveturinn og lítið um að vera í næsta 

nágrenni. Fossvogskirkjugarður og Fossvogskirkja voru hinum megin við götuna en engin 

byggð var þarna á þessum tíma og engar verslanir eða stofnanir aðrar en þær sem tengdust 

hinum látnu. Þetta voru mikil umskipti frá því að hafa verið í Stakkholtinu þar sem Hlemmur 

og Laugavegur, með öllu sínu lífi og fjöri, hafi verið í göngufæri. „Við vorum á meðal annarra, 

vorum í hringiðunni, það var alveg frábært og við gleymdum okkur oft.“ Þeim finnst  

staðsetning Heyrnleysingjaskólans við Vesturhlíð vera óskiljanleg með öllu eða eins og einn 

sagði: „Af hverju að velja þennan stað? Vildu þau fela okkur?“ Nokkrir viðmælendur eru 

jafnvel á því að skóli fjarri „mannabyggð“ ýti undir refsiverða og óæskilega hegðun eða gefi 

þannig hegðun óþarfa svigrúm.  

   Þeir þrír viðmælendur mínir sem bjuggu á heimvistinni muna öll eftir fyrstu nóttinni sinni 

þar. Þau tala um að þetta hafi verið erfiður tími og að þau vissu ekkert hvað væri að gerast á 

þessum tímapunkti í lífi þeirra. Einn þátttakandi kemst svo að orði: 

Ég var rosa viðkvæmur. Það var erfitt að vera sendur frá foreldrum. Mamma var að reyna að 

svæfa mig og svo þegar ég vaknaði um morguninn var mamma horfin. Ég man að ég grét 

óskaplega. Það voru fóstrur að passa mig og hugga mig. Ég jafnaði mig á einhverjum dögum. 

Ég skildi ekki af hverju mamma fór. Seinna, þegar ég varð aðeins eldri, þá sagði mamma að 

þessi skóli passaði fyrir mig. Ég þyrfti að læra að tala. Já, þannig var þetta útskýrt. Mamma 

sagði að þetta hefði verið erfitt fyrir sig líka. 

 

Þessi viðmælandi segist hafa verið nokkuð fljótur miðað við aðstæður að aðlagast dvölinni í 

Reykjavík. Hann segist einfaldlega hafa gleymt fjölskyldu sinni. Hann gleymdi sér í leik. Hann 

kynntist öðrum döff, bæði eldri krökkum sem tóku hann að sér og jafnöldrum sínum. Hann 

lærði táknmál í gegnum leik smám saman. Ekki segist hann muna mikið eftir beinni kennslu til 

að byrja með. Frekar að þeim hafi verið kennt í gegnum leik. Þegar leið að jólum var kominn 

tími til að fara aftur heim til fjölskyldunar. Hann segist ekki hafa verið meðvitaður um hvað 

stæði til. Allt í einu var ferðataskan komin fram á sjónarsviðið aftur. Skólastjórinn keyrði hann 

út á flugvöll og þar tók flugfreyja á móti honum. Hann vissi ekkert frekar en fyrri daginn hvað 

stæði til. Mikið óöryggi greip um sig hjá honum og hann fylltist skelfingu. En gefum honum 

orðið um það hvernig var að koma heim aftur. 

Þegar ég hugsa til baka þá finnst mér eins og ekkert hafi verið útskýrt fyrir mér. Ég vissi 

aldrei hvað stæði til. Ég var einn í flugvél, bara fjögurra ára. Svo lendir flugvélin og mér er 

hjálpað út. Þá sá ég mömmu. Mamma tók á móti mér. Ég mundi að ég kannaðist við andlitið 

á henni. Það var eins og ég vaknaði. Þetta var skrýtið. Við getum sagt að þetta hafi verið eins 

og einhver sem hafi verið dáinn standi svo allt í einu lifandi fyrir framan mann. Ég fann fyrir 



70 

gleði að sjá mömmu. Svo þegar fríið var búið þá átti ég að fara aftur. Mig langaði ekki að 

fara. Ég togaði í hárið á mömmu og grét út í eitt. Ég var mjög ósáttur. Ég vissi samt hvert ég 

yrði að fara.  

 

Þessar lýsingar eru áhrifamiklar og snerta við manni. Það hlýtur að hafa verið kvíðavaldandi 

fyrir lítið barn að vita ekkert hvað næsti dagur bæri í skauti sér. Það virðist hafa gleymst að tala 

um fjölskyldur barnanna við börnin, leyfa þeim að hafa myndir af foreldrum og systkinum hjá 

sér og stuðla þannig að því að fjölskyldan gleymdist ekki og gera þau meðvituð um að þau væru 

hluti af fjölskyldunni. Auðvitað verðum við að hafa í huga að kennsluhættir, myndefni, 

tíðarandinn þá og margt annað var með öðrum hætti en er í dag. 

   Hinir þátttakendurnir sem bjuggu á vistinni höfðu svipaða sögu að segja af sínum fyrstu 

minningum þaðan. Einn þeirra nefnir að auðvitað hafi mamma hans hringt af og til og fengið 

upplýsingar um hvernig gengi, en þau fengu lítið að vita um hvað þessi símtöl snerust. Þeim 

var bara sagt: „Mamma þín hringdi í dag.“ Einn viðmælandi tók svo djúpt í árinni að segja: 

„Stundum hefði verið betra að vita ekki að hún hefði hringt... ég fékk aldrei að vita af hverju 

hún hringdi. Fékk ekki að vita hvað var að gerast í lífi fjölskyldu minnar.“ Annar segir: „Þegar 

eitthvað gerðist í lífi mínu og gaman hefði verið fyrir mömmu og pabba að vita það þá var ekki 

hringt í þau. Mjög mikið sinnuleysi finnst mér.“ Þau tala líka um að þó svo að regluleg samskipti 

hafi verið á milli heimavistar og heimila barnanna þá hafi þau á tilfinningunni að foreldrarnir 

hafi ekki verið fræddir um hvað börnin gerðu yfir daginn, hvað þau lærðu og hvernig þau 

þroskuðust og döfnuðu. Stundum þegar þau komu heim til sín í frí þá hafi foreldrar verið 

undrandi yfir því hvað börnin kynnu og gætu gert. Þeim finnst að þegar þau voru í Stakkholtinu 

þá hafi tengsl heimavistar og skóla verið meiri en eftir að þau fluttu í Heyrnleysingjaskólann. 

Málleysingjaskólinn, sem var í Stakkholtinu, var ein bygging en Heyrnleysingjaskólinn við 

Vesturhlíð samanstóð af fimm byggingum. Svo virðist sem minni samskipti væru á milli 

heimavistar og skóla þegar skólinn var kominn í sitt eigið húsnæði og heimavistin í annað og 

einnig fátíðari samskipti milli heimils og skóla. 

   Í samtölum mínum við þátttakendur kemur einnig fram að lífið á heimavistinni hafi verið með 

allt öðrum hætti en venjulegt fjölskyldulíf. Mikið hafi verið um reglur, allir hlutir áttu sér 

ákveðinn stað og hvert og eitt barn átti sinn dag eða tíma t.d. í tengslum við frágang og fleira. 

Þessar reglur voru ekki eins og hjá fjölskyldum sem ala börnin sín upp í því að ganga frá eftir 

sig og taka á eðlilegan hátt þátt í heimilishaldinu. Á heimavistinni hafi allt verið ósveigjanlegra 

og meiri hraði varðandi frágang. Það hafi ekki verið hægt fá sér ávexti eða annað á milli mála 

eða þegar þeim datt það í hug svona eins og er hægt að gera heima hjá sér. Einhver hafði meira 



71 

að segja á orði að það gat verið erfitt að koma heim til sín, þar sem öðruvísi reglur eða regluleysi 

giltu. Það olli jafnvel togstreitu og vanlíðan. Öll sögðust þau hafa átt sitt herbergi heima hjá sér 

með sínum húsgögnum og dóti. Þannig tilheyrðu þau alltaf fjölskyldunni og áttu sinn 

samanstað. Þó að systkinum fjölgaði þá héldu þau sínum herbergjum. 

   „Það var ekki alltaf erfitt á heimavistinni, þar gerðist margt skemmtilegt,“ nefndi einn 

karlmaðurinn. Þau sögðust smátt og smátt hafa fjarlægst æskuslóðir sínar og á tímabili fannst 

þeim erfitt að koma heim í fríum og voru sátt að fara til baka á heimavistina, Þetta átti 

sérstaklega við þegar þau eltust. Aðrir döff einstaklingar fóru smátt og smátt að verða ný 

fjölskylda. Vinum á æskuslóðum fækkaði og samskiptin urðu flóknari. Foreldrar og systkini 

töluðu ekki táknmál þannig að fríin liðu stundum í samskipta- og upplýsingaleysi. „Maður var 

orðinn þyrstur í að tala táknmál í lok fríanna,“ sagði einn viðmælandinn. Vinátta innbyrðis 

meðal döff nemendanna sjálfra jókst eftir því sem öðrum vinum fækkaðri. Á heimavistinni 

myndaðist vinátta og sumir döff einstaklingar eignuðust sína bestu vini eða vinkonur fyrir lífstíð 

á þessum tíma.  

   Á heimavistunum réðu ríkjum svokallaðar húsmæður. Sumar stoppuðu stutt í starfi á meðan 

aðrar ílentust í mörg ár. Húsmæðurnar á heimavistinni voru ólíkar „týpur“ eins og einn sagði. 

Sumar voru hlýjar og ástríkar á meðan aðrar gáfu lítið af sér. Ekkert þeirra talar um að 

húsmæðurnar hafi verið „móðurímynd“ fyrir þau. Það kom enginn í stað þeirra eigin mæðra. 

Börnin gátu verið stríðin gagnvart hvert öðru og jafnvel óvægin og ill í sumum tilfellum. Þau 

flugust á og gátu sýnt töluvert miskunnarleysi. Þegar þau líta til baka finnst þeim skrýtið að 

húsmæðurnar hafi ekki gripið inn í aðstæður og stöðvað „leikinn“ og útskýrt fyrir þeim hvar 

mörk leiks og áfloga liggja. Húsmæðurnar kunnu sjaldnast táknmál þannig að döff börnin, sem 

gátu talað íslensku, fóru stundum í hlutverk túlka við ýmsar aðstæður. Þátttakendur 

rannsóknarinnar spyrja hvort heimavistin hafi ekki átt að koma til móts við þau í uppeldislegu 

tilliti. Þau eru líka meðvituð um það að stundum hafi verið allt upp í átta börn á vistinni og þeim 

fjölda sinnti ein húsmóðir og því kannski ekki hægt að gera miklar kröfur í þeim aðstæðum. 

   Vert  er að minnast á það að húsmæðurnar fengu að sjálfsögðu frí flestar helgar. Það varð til 

þess að börnin sem bjuggu á heimavistinni þurftu alloft að yfirgefa heimavistina um helgar og 

dveljast hjá vinum og vandamönnum eða hjá „fósturfjölskyldum.“ Mörgum þeirra þóttu erfið 

þessi endalausu ferðalög og flakk á milli staða. Þetta gerði þau rótlaus og ýtti undir þá 

tilfinningu að heimavistin væri ekki „heimili“ þeirra heldur heimili húsmæðranna.  

   Þegar viðmælendurnir eru spurðir um hvernig þeir vörðu frítíma sínum á heimavistinni segjast 

þeir hafa þvælst mikið um, talað saman o.fl. Auðvitað léku börnin sér líka þegar þau voru yngri, 

bæði í úti- og innileikjum. Þátttakendurnir sem bjuggu á heimavistinni, segjast líka hafa allt of 
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snemma byrjað að gera hluti sem einungis fullorðið fólk á að gera, sem dæmi nefna þau 

reykingar og athafnir sem tengdust líkömum hvers annars. Varðandi þessi atriði fannst þeim 

skorta aga og uppeldisleg mörk. Þátttakendur segjast hafa verið eitthvað í dansi en stunduðu 

ekki mikið íþróttir, sérstaklega ekki hópíþróttir hjá íþróttafélögum. Sumir þátttakendur benda á 

að hópíþróttir eigi ekki vel við döff fólk því oftar en ekki þurfi að stóla á heyrnina við iðkun 

þeirra. Eða eins og einn kemst að orði: „Það er erfitt að vera í hópíþróttum.“ 

Fjölskylda, fjölskyldutengsl og vinátta 

Þátttakendur mínir tilheyra heyrandi fjölskyldum þar sem foreldrar, systkini, ömmur, afar, 

móður- og föðursystkini o.s.frv. eru í flestum tilfellum heyrandi einstaklingar. Samfélag döff 

fólks skiptir viðmælendur mína miklu máli og er ígildi fjölskyldu í mörgum tilfellum. Þeir eiga 

oft sínar bestu stundir með döff fólki en hafa líka jafnvel átt sína erfiðustu tíma með þeim, eins 

mótsagnarkennt og það hljómar. Þannig tala þátttakendur í raun um tvær fjölskyldur, það er 

líffræðilegu fjölskylduna og svo er samfélag döff fólks hin fjölskyldan. Báðar þessar fjölskyldur 

skipa stóran sess í lífi þeirra. Sem fyrr segir þá eru foreldrar þátttakenda minna misfærir í 

táknmáli heyrnarlausra. Spurð um það hvort systkini þeirra kunni táknmál, þá er það einnig afar 

mismunandi, allt frá því að ekkert systkini geti talað táknmál í það að öll systkini tali ágætis 

táknmál. Einn þátttakendi segir: 

Systkini mín eru ágæt í táknmáli og tala við mig á táknmáli. Ég held meira að segja að bróðir 

minn hafi lært nokkur tákn áður en hann lærði íslensk orð. Systir mín, sem er yngri, er 

kannski ekki eins góð í táknmáli. Ég var orðin betri í íslensku þegar hún var að læra að tala, 

kennski hefur það áhrif? 

 

Nokkrir þátttakenda segja að systurnar séu duglegri en bræðurnir við að tileinka sér táknmál 

eða einstaka tákn. „Stelpur eru alltaf betri í táknmálinu, það er eins og þær hafi meiri áhuga en 

strákar,“ segir einn.Viðmælendur mínir sem komnir eru á miðjan aldur og eiga systkini sem 

ekki tala táknmál, tala um að fjarlægðin á milli systkinanna verði alltaf meiri og meiri með 

árunum. Þeir tala um að þeir séu ekki upplýstir um það sem er um að vera í stórfjölskyldunni, 

yngri hópurinn minnist reyndar líka á það. „Ég er alltaf síðust að frétta allt, það er sama hvað 

ég minni oft á mig,“ segir ein. Þátttakendur eru allir sammála um það að þeir séu duglegir að 

upplýsa fjölskyldumeðlimi um atburði í eigin lífi, en að það sé engan veginn gagnkvæmt. „Mér 

finnst allir í fjölskyldunni vita allt um mig en ég veit ekki allt um alla,“ kemst einn að orði. 

Þátttakendur eru líka sammála um að tæknivæðing síðustu ára hafi gert þeim auðveldar að 

fylgjast með og vera í sambandi við fjölskydumeðlimi sína en áður. 
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   Allir eru þátttakendur á einu máli um það að líffræðilega fjölskyldan skiptir þá miklu máli þó 

svo að samskiptaerfiðleikar geti átt sér stað. Sumir tala um að þeim finnist oft erfitt að vera í 

„stór“fjölskylduboðum því þau séu oftast einu döff einstaklingarnir. „Gamlar frænkur horfa á 

mann með vorkunnaraugum, margir eru feimnir við mann eða jafnvel kjánalegir og svo eru 

aðrir sem sjá mann varla. Þetta eru ekki beint kjöraðstæður fyrir döff fólk. Oft stoppa ég stutt, 

sýni lit og fer svo,“ voru orð einnar konunnar. Einn þáttakandinn segir að hann hafi enga þörf 

á því að vera innan um fólk þó svo að um blóðtengsl sé að ræða, betra sé að hitta fólk sem sé á 

sömu bylgjulengd og maður sjálfur. Hann segir: 

Ég frábið mér því að fara í fjölskylduboð, þau eru leiðinleg og höfða ekki til mín. Ég hef 

hámark 40 mínútna úthald þegar kemur að „óral“ samskiptum og því að lesa af vörum. Ég 

nenni ekki að vera innan um fólk sem hefur ekki sömu lífssýn og ég og er með allt önnur 

áhugamál. Oft eru systkini og foreldrar að reyna að halda manni félagsskap í svona boðum, 

og er það ágætt, svo langt sem það nær. Á meðan eru þau ekki að tala við þá sem þau vildu 

jafnvel tala við. Stundum finnst mér hreinlega bara asnalegt eða eitthvað þegar mamma eða 

einhver byrjar að túlka fyrir mig í svona boðum. Þetta er bara gervitúlkun. Það er bara verið 

að búa til vandamál finnst mér. Ef það er eitthvað um að vera hjá döff á sama tíma og 

fjölskylduboð þá vel ég það hiklaust. 

 

Viðmælendur mínir eru flestir sammála um að við ákveðnar aðstæður, t.d. í fjölskylduboðum, 

dragi þeir sig í hlé og láti fara lítið fyrir sér. Líffræðilega fjölskyldan skiptir auðvitað máli og í 

erfiðum aðstæðum leiti þeir til hennar. Sumir viðmælendur tala um foreldra sína sem góðar 

fyrirmyndir og segja að þeir hafi staðið sig vel í uppeldinu. Flestir af eldri þátttakendunum tala 

um að foreldrar sínir hafi reynst þeim vel en það hafi skort á að þeim hafi verið sett mörk og 

uppeldislegt aðhald. Stundum hafi þátttakendur lært af döff fólki það sem þeir hefðu átt að læra 

af fjölskyldunni, t.d. hvað sé rétt og hvað rangt. Flestir þátttakendur tala um að það hafi tekið 

þá töluverðan tíma að átta sig á nákvæmum tengslum innan fjölskyldunnar. Einhvern veginn 

hafi verið gengið út frá því að þeir vissu hver væri hvað. „Mamma, hver er þessi maður sem er 

alltaf að koma hingað?“, spurði einn þátttakandinn móður sína í einu fríinu. „Þetta er elsti bróðir 

þinn,“ var svarið. Þátttakandinn var um tíu ára aldurinn og hafði ekki hugmynd um að 

viðkomandi einstaklingur væri bróðir sinn. Töluverður aldursmunur er á þeim en engu að síður 

undarlegt að vita ekki að um bróður væri að ræða. 

   Spurð út í tækifæri í lífinu samanborið við þau tækifæri sem systkini þeirra hafa fengið þá 

virðast mörg þeirra, sem tóku þátt í rannsókninni, vera á því að þau sem döff einstaklingar hafi 

jafnvel fengið fleiri tækifæri í ýmsu tilliti en heyrandi systkini þeirra. Einn þátttakandinn í eldri 

hópnum segist ekki hafa fengið sömu tækifæri til menntunar og systkini sín. Hinir 

þátttakendurnir segjast standa jafnfætis systkinum sínum hvað varðar menntun eða eru jafnvel 
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með betri menntun en þau. Þetta á bæði við um þau sem eru langskólagengin og hin sem ekki 

eru það. Tveir þátttakendur nefna hins vegar að menntun þeirra nýtist þeim ekki eins og gerist 

hjá systkinum þeirra og segja þau að ástæðan sé fyrst og fremst vegna samskiptaerfiðleika. 

Flestir döff viðmælendur mínir segjast hafa fengið tækifæri til að ferðast töluvert í gegnum 

tíðina, bæði með skólanum og einnig í tengslum við Félag heyrnarlausra. Sumir þátttakendur 

nefna að um tíma hafi þeir verið betur sett fjárhagslega en systkini sín því þeir fengu 

örorkubætur. Einnig hafi þeim oft verið boðið upp á ágætis aðstoð við atvinnuleit og fleira. Þá 

segja mörg þeirra að félagsstarf Félags heynarlausra hafi alltaf verið með miklum blóma og 

félagið standi þeim alltaf opið. Þangað leita þau því þar er það sem kalla má döff-fjölskydan. 

„Ef ég hitti ekki döff í nokkra daga þá verð ég þyrst í að tala táknmál. Ég get alls ekki án döff 

samfélags verið,“  segir ein konan og heldur áfram: 

Þegar maður er í samfélagi við heyrandi sem ekki kunna táknmál þá er svo mikil hætta á að 

maður einangrist og missi af öllum umræðum, líka innan fjölskyldunnar. Við getum verið í 

mismunandi hlutverkum... Sem dæmi þá er maður kannski í velmetnu hlutverki í samfélagi 

heyrnarlausra en ekki í íslensku samfélagi og svo innan fjölskyldunnar ertu alltaf þessi með 

sérþarfir. Þú ert kannski góð fyrirmynd fyrir aðra döff en það er ekki litið á þig sem 

fyrirmynd í fjölskyldunni. Æi... ég meina þetta ekki neikvætt. Tækifærin innan samfélags 

döff eru kannski fleiri og jafnræðið meira. Döff líður best innan um aðra döff. 

 

Sem fyrr segir þá eru sumir þátttakendur í sambúð eða í hjónabandi og hafa stofnað sína eigin 

fjölskyldu, einhverjir eru einstæðir foreldrar, aðrir eru barnlausir og sumir búa einir. Það kemur 

mér á óvart að það sé ekki sjálfsagt að döff tali táknmál við sín börn. Ég hefði haldið að vegna 

þeirra samskiptaerfiðleika sem döff upplifðu þegar foreldrar þeirra töluðu ekki táknmál, þá 

myndu þau hiklaust ala börn sín upp í tvítyngi þ.e. táknmáli og íslensku. En sú er ekki alltaf 

raunin. Einn þátttakandi kemst svo að orði: 

Heyrandi sonur minn talar táknmál, annað kom aldrei til greina. En ég hitti einnig börn 

annarra döff og þau geta ekki talað táknmál. Ég meina hvaða skynsemi er í því að gagnrýna 

foreldra okkar fyrir að hafa ekki lært táknmál og svo kennum við börnunum ekki táknmál? 

 

Þegar viðmælendur mínir eru spurðir út í þetta atriði segja þeir að þetta sé oft ekki svo einfalt 

mál. Einn þátttakandi sem á börn segir að það megi ekki gleyma því að íslenskan sé móðurmál 

heyrandi barna þó svo að foreldri eða foreldrar séu döff. Íslenskan er það mál sem fyrir þeim sé 

haft.  

Maður þarf að vera mjög fylginn sér til þess að barnið læri táknmál. Til að byrja með er 

einfaldara fyrir börnin að segja eitt og eitt tákn. Þegar fram líða stundir þá verður íslenskan 

þeim tamari. Maður þarf að vera virkilega sterkur til þess að halda táknmálinu að börnunum 
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sínum. Sjálfsmyndin þarf að vera góð. Svo er maður kannski sá eini sem þau tala táknmál 

við. Ég held að þetta sé auðveldara þegar báðir foreldrar eru döff og tala táknmál sín á milli. 

 

   Þegar við tölum um vináttuna þá kemur í ljós að flestir þátttakendur rannsóknarinnar eiga 

a.m.k. einn trúnaðarvin innan samfélags döff fólks. Sumir þeirra eiga heyrandi kunningja, voru 

kannski vinir á æskuárum, en fjarlægðin sé orðin töluverð þegar árin líða hjá. Fæstir þeirra „búa 

svo vel“ að eiga heyrandi vini sem kunna táknmál. Þrátt fyrir að samfélag döff fólks skipi stóran 

sess í lífi þeirra þá er þetta afar lítið samfélag og það getur verið erfitt að treysta fólki. „Við 

eigum ekkert val um vini, sumir voru góðir vinir mínir þegar ég var lítil. Í dag á ég færri vini. 

Ég veit hverjum ég treysti í þessu samfélagi, því færri sem vita hlutina því betra,“ segir ein 

konan. Smæðin er það sem þeim þykir eitt það erfiðasta við samfélag döff á Íslandi. Sumir 

viðmælendur eiga systkini sem góða vini. En ef þau tala ekki táknmál þá geta trúnaðarsamræður 

orðið yfirborðskenndar og ná ekki tilgangi sínum. Þátttakendur hafa einnig orð á því að til þess 

að heyrandi fólk geti verið í góðu sambandi við döff fólk þá þurfi það að þekkja menningu döff 

fólks og rætur þeirra. Einn karlmaðurinn segir: „Staðreyndin er sú að nánasta fjölskyldan þekkir 

ekki hvað það þýðir að vera döff einstaklingur, þannig að mér er ekki treyst fyrir sömu hlutum 

og t.d. systkinum mínum.“ Viðmælendur mínir tala líka um að valdabarátta innan samfélags 

döff geti haft neikvæð og útilokandi áhrif. Því það sé fátt eins erfitt og vera útilokaður úr eigin 

samfélagi, en það hefur gerst í einhverjum tilfellum og þá verða döff einstaklingar jafnvel að 

setjast að í öðrum löndum.  

   Stundum er bara einn döff í árgangi og það getur haft tímabundin áhrif en eftir tuttugu ára 

aldurinn skipta einhver ár til eða frá ekki eins miklu máli að mati þátttakenda. Það eru til nokkrir 

„saumaklúbbar“ á meðal döff kvenna og aldursbilið innan þeirra er alltaf nokkur ár. Innan 

saumaklúbbsins eiga konurnar oft sína bestu vinkonu, aðrar eru kunningjar eða félagar. 

Karlmennirnir eru ekki eins duglegir að mynda klúbba en hittast kannski og horfa á boltaleiki 

eða annað efni. Það virðist vera sameiginlegt hjá öllum viðmælendum, konum og körlum, að 

þeir eigi að hámarki einn til tvo vini sem þeir treysta. Þeir sem eru í sambúð með döff maka 

segja að makinn sé sá döff einstaklingur sem sé besti vinurinn. Einn þátttakandinn segist varla 

eiga vin sem hann treysti. Hann hafi slæma reynslu af því að treysta fólki fyrir málefnum sínum 

og í dag treystir hann mest á sjálfan sig. Sumir þátttakendur segjast í raun vera nokkuð einmana 

en hafi lært að lifa með sjálfum sér og skapa sér sína eigin lífshamingju en stóla ekki á að hún 

komi með félagsskap annarra. 
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   Þessi kafli fjallaði um hvað þátttakendur rannsóknarinnar höfðu að segja um barnæsku sína 

og hvernig þeir með tímanum áttuðu sig á því að þeir væru ekki með heyrn. Sagt var frá lífinu 

á heimavist Heyrnleysingjaskólans og einnig var fjallað um fjölskyldur þátttakenda, 

fjölskyldutengsl og vináttu. Þátttakendur rannsóknarinnar eru sammála því að döff einstaklingar 

líti á samfélag döff fólks sem „hina eða aðra“ fjölskyldu sína og geta ekki látið marga daga líða 

án þess að hitta annað döff fólk.  
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5. Menntun, mál og menning 

Í þessum kafla er fjallað um skólagöngu viðmælenda minna. Áherslan er að mestu á 

grunnskólagöngu þeirra en einnig er talað um önnur skólastig og reynsluna af því að flytjast á 

milli skólastiga. Þá er í kaflanum sjónum beint að táknmálinu, mikilvægi þess og hlutverki 

íslenskunnar í lífi döff fólks. Loks er leitað eftir skilningi þátttakenda á menningu döff fólks. 

Skólinn 

„Skólinn spilaði svo stórt hlutverk í lífi mínu í svo ótrúlega langan tíma... en svo allt í einu 

breytist svo margt þegar maður eldist,“ sagði einn viðmælandi. Sumir af þátttakendunum hafa 

stundað háskólanám og jafnvel lokið háskólagráðu. Eldri þátttakendur hafa flestir lokið 

iðnmenntun eða stundað annað framhaldsskólanám þó svo að þeir hafi ekki lokið því með 

formlegri útskrift. Sumir hafa dvalið erlendis og bera saman íslenskt og erlent skólakerfi. Það 

er því óhætt að segja að þessir einstaklingar tali af þekkingu og reynslu. Þó svo að eldri 

þátttakendur hafi byrjað sína skólagöngu í Stakkholtinu þá eiga allir þátttakendur það 

sameiginlegt að hafa verið drjúgan tíma við nám í Heyrnleysingjaskólanum.  

   Eldri og yngri þátttakendur skiptast í tvo hópa varðandi upplifun á kennsluháttum og 

námskröfum Heyrnleysingjaskólans og tækifærum til menntunar eftir útskrift frá skólanum. 

Þannig segjast eldri nemendurnir að einhverju leyti hafa rutt brautina fyrir þá yngri. „Það vill 

nú oft gleymast hvað eldra fólkið hefur lagt af mörkum, yngra fólkið vill eigna sér allt. Án 

okkar baráttu væru þau ekki þar sem þau eru í dag,“ kemst einn að orði. Þegar eldri hópurinn 

stundaði nám við skólann þá var talmálsstefnan ríkjandi, fáir aðrir en döff sjálfir kunnu táknmál 

heyrnarlausra, tæknivæðing var ekki mikil, námsefnisgerð var einfaldari og ekki sérhæfð, 

foreldrar voru margir hverjir í talsverðri fjarlægð frá börnum sínum og fleira mætti telja. Enda 

þótt foreldrar eldri hópsins hafi ekki alltaf verið til staðar í Reykjavík, taka viðmælendurnir það 

fram að foreldrar döff nemenda hafi verið sterk heild og myndað þéttan hóp. Þeirra foreldrar 

hafi rutt grýttan veg og hafi margir þeirra helgað báráttumálum döff krafta sína. Þeir segja samt 

að mikilvægasta vopnið og líka það hættulegasta sé viðhorfbreyting. Þegar viðhorfsbreyting á 

sér stað á réttum stöðum verði hlutirnir auðveldari í framkvæmd og smita út frá sér. Þannig talar 

einn þátttakandinn um að yngri döff einstaklingar njóti góðs af því, eins og auðvitað hinir eldri, 

að viðhorfin eru jákvæðari og skilningurinn er meiri í dag. „Það var mjög mikilvægt þegar 

heyrandi fólk fór að skilja og meðtaka að táknmál er okkar móðurmál en ekki íslenska,“ segir 

hann. 
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   Þegar yngri þátttakendurnir stunduðu nám við skólann voru kennarar og foreldrar meðvitaðri 

um mikilvægi táknmálsins en þegar þeir eldri voru í skólanum. Sumir kennarar notuðu táknmál 

eða ígildi þess við kennslu. Foreldrarnir voru samstíga í baráttunni og fylgdust vel með 

skólamálum og þroska barna sinna. Þeir gerðu miklar kröfur til skólans varðandi námsefni og 

kennsluhætti og voru óþreytandi í því að gera samanburð á Heyrnleysingjaskólanum og öðrum 

grunnskólum. Ef foreldrar töldu að á sín börn væri hallað þá var gripið til aðgerða. Tölvutækni 

varð stærri liður í skólakerfinu og sú tækni hefur verið góður bandamaður döff fólks. Nemendur 

segjast hafa fengið afar góða kennslu, jafnvel einkakennslu því mjög hafði fækkað í 

nemendahópnum frá því árgangur 1964 hafði verið þar. Framhaldsdeildin við 

Heyrnleysingjaskólann var lögð niður sem gerði það að verkum að nemendur útskrifuðust úr 

10. bekk og gátu farið í framhaldsskóla að honum loknum. Samskiptamiðstöð heyrnarlausra og 

heyrnarskertra var stofnuð árið 1991 og táknmálstúlkun bauðst sem námsleið við Háskóla 

Íslands árið 1994. Þessir þættir stuðluðu að því að tryggja döff nemendum táknmálstúlkun í 

framhalds- og háskólakerfinu. 

   Lýsingar þátttakenda á skólagöngu sinni eru á stundum hlaðnar tilfinningum án þess að það 

sé erfitt fyrir þá að tala um reynslu sína. Innbyrðis upplifun þeirra af skólagöngunni er stundum 

svipuð en í öðrum tilfellum frábrugðin. Kennslustundirnar, þegar ekkert táknmál var talað, voru 

oft afar erfiðar og skiluðu ekki miklum árangri, hvorki fyrir nemendur né kennara að mati 

þátttakenda. „Það getur ekki verið að kennurum hafi liðið vel að kenna nemendum sem skildu 

ekki hvað þeir voru að segja, ég bara trúi því ekki,“ sagði einn viðmælandinn. Þeir tala um að 

lítið sem ekkert hafi verið um að skólabækur voru notaðar. Algengara var að fjölrituð blöð væru 

notuð sem kennsluefni. Svo var endalaust verið að skrifa á töfluna. „Við skrifuðum og 

skrifuðum en vissum ekkert hvað við vorum að skrifa,“ segir ein konann. Kennarinn sneri baki 

í nemendur þannig að þeir vissu ekkert hvað hann var að segja. „Það er illmögulegt að læra 

námsefni í gegnum varalestur og skrif á töflu, hvað þá heldur ef kennarinn snýr rassinum í 

mann,“ nefndi einn karlmaðurinn. Þegar þátttakendur báru sig saman við yngri systkini sín þá 

sáu þeir að það var stór gjá á milli þess sem kennt var í almennu grunnskólunum og þess sem 

kennt var í Heyrnleysingjaskólanum. Einn af viðmælendum mínum er afar ósáttur við 

skólagöngu sína. Hann segist hafa verið í eilífðri baráttu við kennarana og kerfið. „Ég verð 

eiginlega þreyttur þegar ég hugsa til baka,“ segir hann. Þau tala um að þau hafi verið látin gera 

sömu verkefnin aftur og aftur. Kennararnir höfðu þá trú að ef eitthvað væri endurtekið nægilega 

oft þá myndu döff nemendur skilja það fyrir að lokum. Sú varð ekki raunin því, að sögn 

viðmælenda minna, lá vandinn í því, að ekki var notað táknámál. Ef kennarar hefðu notað 

táknmál þá hefði verið hægt að tengja saman orð, tákn, myndir og varahreyfingar. Þannig hefði 
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þeim vegnað betur í námi og kennararnir náð betri árangri. Kennararnir komu námsefninu ekki 

til skila og þar með náðu þeir ekki árangri. Það var oft augljóst að kennurum leið ekki vel og 

þeir gátu verið pirraðir. Forsendan fyrir því að vera góður í að lesa af vörum er sú að fólk skilji 

orðið sem það á að lesa. Þátttakendur segja að mörg orð hafi sömu varahreyfigar þó svo að þau 

séu ólík (ól, hól, sól, ról) og svo segja þeir að varahreyfingar fólks séu mismunandi, látbragð 

þeirra og útgeislun. Sumir eru mjög stífir, með lítinn munn auk þess sem skegg o.fl. geti haft 

áhrif. Einn þátttakandi tekur dæmi út kennslustund: 

Kennarinn hreyfði varirnar og skrifaði „girðing“ upp á töflu og svo átti ég að teikna. Ég gat 

ekki með nokkru móti teiknað girðingu því ég vissi bara ekkert hvað hann var að segja. Ég 

vissi ekki hvað þetta orð þýddi. Ég skildi hann ekki. Hann fer að tala um hoppandi hesta og 

önnur dýr, en ég var engu nær og gat ekki teiknað „girðing“. Sennilega var hann að tala um 

hesta eða dýr innan girðingar. Ég reyndi og reyndi og sá ekkert samhengi við varir og tungu 

kennarans og orðsins sem var á töflunni, og svo einhverra dýra eins og hests. Ég teiknaði 

ekkert. Kennainn verður reiður og ég líka. Ég sá ekkert í þessu orði girðing nema þessar 

varir og tungu sem skýst út á milli þeirra. Að lokum verður kennarinn bálillur og dregur mig 

út á skólalóð og bendir á girðinguna og segir að þetta sé girðing. Ég er viss um að ef hann 

hefði strax notað tákn um girðingu, gert einfalt tákn um girðingu, þá hefði þessi spenna aldrei 

hlaðist upp. Ég hefði skilið strax hvað hann átti við. Það hefði breytt öllu fyrir mig að fá 

kennslu á táknmáli. 

 

   Eldri hópnum finnst sem ákveðin uppgjöf hafi verið í kennslunni og þau minnast þess ekki 

að hafa þurft að læra heima. Einn viðmælandinn segir: „Okkur var hrósað fyrir einfalda hluti, 

jafnvel hluti sem tveggja ára börn hefðu getað gert. Við vissum að við ættum ekki hrós skilið 

og kennararnir líka.“ Námsefnið hafi oft verið bæði niðurdrepandi og niðurlægjandi og helst til 

þess fallið að skaða sjálfsmynd og sjálfstraust þeirra. Námskröfurnar í Heyrnleysingjaskólanum 

voru samt meiri en í Málleysingjaskólanum. Þegar nokkrir ungir kennarar hófu að kenna við 

skólann breyttist margt og táknmálið fékk meiri stuðning og skilning en áður. „Koma þessara 

kennara skipti sköpum fyrir okkur döff og framtíð okkar,“ vildi einn viðmælandinn meina. 

Nýjungar eins og t.d. að tengja saman fréttir í sjónvarpi og blöðum hafi verið kærkomnar og 

aukið á almennan skilning bæði á íslensku og því sem var um að vera í þjóðfélaginu. Svo þegar 

hægt var að tengja þetta við táknmálsfréttir þá jókst skilningurinn enn meir. Einn af eldri 

viðmælendunum er sérstaklega jákvæður í umsögn sinni um kennara sína og segir að þeir hafi 

verið indælir og hjartahlýir. 

   Töluvert var lagt upp úr talkennslu og segir einn nemandinn að sér hafi þótt hún bæði erfið 

og leiðinleg. Annar þátttakandinn rifjar upp að ein af sínum fyrstu minningum frá skólanum 

tengist talkennslu. 
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Kennararnir lögðu mikla áherslu á að við næðum öllum hljóðum, segja s,r,p,b og svo 

framvegis. Við þurftum að koma við hálsinn á kennurunum og finna titringinn og reyna ná 

sama titringi og þeir. Þessi snerting var óþægileg og nálægðin í talkennslunni líka. Einnig 

var okkur kennt að blása á eldspýtur eða kerti því það getur verið erfitt fyrir döff að ná þeirri 

tækni. Mér fannst þetta leiðinlegt og hefði viljað sleppa þessu. 

 

   Það kom mér samt á óvart hvað aðrir þátttakendur voru, þegar á heildina er litið, jákvæðir 

gagnvart talkennslunni. Þeir hefðu ekki viljað sleppa henni og telja hana koma að notum við 

daglegt líf í dag. Einn þátttakandinn sagði þó að hann hefði viljað að talkennslan hefði ekki 

farið fram í skólanum heldur fyrir utan hann. Þau segja að vissulega sé talkennslan hluti af 

talmálsstefnunni og þeirri ofuráherslu sem lögð var á að döff nemendur tileinkuðu sér íslensku 

frekar en táknmálið. Einn af yngri þátttakendunum sagði að þegar draga hefði átt úr talkennslu 

hjá þeirra hópi þá hefðu foreldrarnir ekki verið sáttir. Annar segir: 

Ég á bara góðar minningar frá þeim tíma sem ég var í talkennslu og hefði alls ekki viljað 

missa af henni. Talkennslan gerði mér bara gott og ég var á engan hátt þvinguð til að fara í 

hana. Kannski hafði viðhorfið í mínu nánasta umhverfi áhrif á mig og það jók kannski á 

áhuga minn og metnað. Ég var alveg meðvituð um það að þeir sem töluðu góða íslensku og 

höfðu góðan framburð fengu meiri athygli en hinir. Einnig fengu þeir sem fóru í talkennslu 

fleiri spennandi verkefni en hinir þannig að ég ákvað snemma að ég vildi vera í talkennslu. 

Svo skemmdi það ekki fyrir að ég fékk hundrað prósent athygli kennarans þann tíma sem ég 

var inni hjá honum og mér þótti það ekki slæmt. 

 

   Yngri hópurinn er nokkuð sammála um það að þær námskröfur sem gerðar voru til þeirra hafi 

verið þær sömu og til heyrandi jafnaldra. Námsbækurnar voru þær sömu og kennarar komust 

ekki upp með neitt annað en að kenna þær. Foreldrar voru duglegir að berjast fyrir réttindum 

barna sinna og otuðu Aðalnámskrá grunnskóla reglulega framan í kennara og skólastjórnendur 

Heyrnleysingjaskólans ef þeim fannst á börn sín hallað. Vegna þess hversu fáir nemendur 

skólans urðu með árunum, jafnvel einungis einn til tveir nemendur í árgangi, þá fengu þeir oftar 

en ekki einkakennslu í ýmsum greinum og voru iðulega töluvert á undan heyrandi jafnöldrum 

sínum í sumum greinum.  

   Þátttakendurnir sem teljast til yngri hópsins voru ekki skólaskyldir til 18 ára eins og eldri 

hópurinn. Þeir luku því 10. bekk grunnskólans á réttum tíma og hófu nám í framhaldsskóla eins 

og algengt er um önnur íslensk ungmenni. En upplifun þátttakenda er ekki alltaf sú sama þegar 

kemur að því að meta hvort kröfur séu miklar, litlar eða einhvers staðar þar á milli. Einn af 

yngri viðmælendunum segir að það hafi verið gerðar kröfur til þeirra en: „Kennararnir þekktu 

okkur svo vel og voru góðir við okkur þannig að þeir þorðu ekki að pressa á okkur.“ 
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   Eldri þátttakendurnir fóru sumir einnig í framhaldsnám en það var í tengslum við 

Framhaldsdeild Heyrnleysingjaskólans. Þeir tala um að námskröfurnar til þeirra hafi ekki verið 

miklar þegar í framhaldsskóla var komið. Þeir fengu túlkun, stuðning í námi og jafnvel beina 

kennslu frá kennurum Heyrnleysingjaskólans en ekki kennurum framhaldsskólans og sátu ekki 

við sama borð og heyrandi nemendur. Allt námsefnið var einfaldað mikið og þannig komust 

döff nemendurnir í gegnum námið. Eftir lélega kennslu og fræðslu í grunnskólanum var ekki á 

miklu að byggja. Bóklegi hluti námsins var tekinn í Heyrnleysingjaskólanum en verklegi 

hlutinn með heyrandi nemendum og miklum stuðningi frá kennurum Heyrnleysingjaskólans.  

   „Mér finnst aldrei hafa verið gerðar eðlilegar kröfur til okkar. Stundum þykist ég vita eitthvað 

sem ég á að vita og er sammála eða segi já þótt ég viti ekkert um hvað málið snýst. Ég finn fyrir 

eigin heimsku og skólinn á stóran þátt í því,“ segir einn af eldri þátttakendunm. Það er óhætt að 

segja að þetta sé dapurleg sjálfsmynd. Sumir þeirra luku iðnskólanámi en starfa ekki við iðn 

sína, mjög oft vegna samskiptaerfiðleika ásamt því að hafa ekki haldið sér við í faginu. Einn 

viðmælandi nefnir dæmi um samskiptaerfiðleika milli döff fólks og heyrandi fólks án þess að 

viðkomandi atburður hafi hent minn viðmælanda: 

Þegar maður er döff einstaklingur og er að þjónusta heyrandi fólk þá getur komið upp 

alvarlegur misskilningur vegna tungumálaerfiðleika... Til dæmis ertu beðinn um að klippa 

einhvern „lítið“. Heyrandi sem kann ekki táknmál en gerir táknið „stutt“ eða „lítið“ með því 

að hafa lítið bil á milli vísifingurs og þumalfingurs og þú misskilur það og klippir 

viðkomandi stutt... en áttir að klippa örlitið af hárinu. 

 

   Sjálfsmynd og sjálfstraust yngri viðmælenda minna, varðandi eigið nám og þekkingu, er allt 

annað en hjá eldri hópnum. Þrátt fyrir að hafa staðið betur námslega en eldri hópurinn og hafa 

fengið kennslu á táknmáli þá tala þau um að breytingin frá Heyrnleysingjaskólanum yfir í 

menntaskóla hafi verið ótrúlega mikil. Einn viðmæandi segir svo frá: „ Við fórum úr því að 

þekkja alla nemendur, alla kennara og alla starfsmenn með nafni og vita jafnvel afmælisdaga, 

heimilisföng, símanúmer og bílnúmer hjá þeim... yfir í fleirihundruð manna skóla og þekkja 

næstum engan... Þetta var eiginlega ógnvekjandi, mér fannst ég vera að drukkna í byrjun.“  

   Jafnvel þótt döff nemendur hafi staðið sig vel í sumum námsgreinum þá voru þeir á eftir í 

öðrum. „Ég eiginlega bara svitnaði og titraði fyrstu dagana í menntaskóla mér fannst ég svo 

langt frá hinum sérstaklega í íslensku og stærðfræði,“ segir ungur karlmaður. Það var nýlunda 

fyrir þau öll að nota táknmálstúlk, að sitja í stórri kennslustofu með heyrandi nemendum og 

horfa á túlkinn. Þetta va allt öðruvísi en sú einstaklingsmiðaða og persónulega kennsla sem 

nemendur fengu í Heyrnleysingjaskólanum. „Það var líka svo mikill orðaforði í gangi til að 

byrja með að ég átti fullt í fangi með að meðtaka allt, en ég aðlagaðist furðu fljótt,“ segir einn 
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af yngri þátttakendunum. Unga fólkið segist hafa fengið sérkennslu í íslensku og ensku í 

framhaldsskóla, þannig að ekki voru gerðar sömu kröfur til þeirra og heyrandi samnemenda. 

Einnig var góð kennsla í táknmálinu og miklar kröfur gerðar til þeirra varðandi það. Einn af 

yngri þátttakendunum heldur því fram að döff nemendur hafi staðið verr að vígi félagslega og 

jafnvel ekki kunnað að haga sér í stórum hópi. Hann segir: „Það er t.d. eitt sem ég kann ekki og 

það er að hefja samræður við ókunnugt fólk eða fólk sem ég þekki lítið. Heyrandi fólk virðist 

alltaf geta hafið samræður, en ég einfaldlega kann ekki þá list.“ Enginn af döff nemendunum 

eignaðist félaga eða vini í framhaldsskólanum þrátt fyrir góðan aðbúnað, mikinn skilning og 

góðar móttökur. Tungumálið er helsta ástæða þess að þeirra mati og þau segja að öll samskipti 

verði yfirborðskennd og óeðlileg ef fólk talar ekki sama málið. Ein konan lýsir lífinu í 

framhaldsskóla þannig: 

Ég held að einmanalegasti tíminn sem ég hef haft frá því ég var yngri hafi verið fyrsta árið í 

menntaskóla. Ég hlakkaði ekki til að mæta í skólann. Áður hafði ég verið spennt að mæta 

hvern einasta dag og vildi helst aldrei taka veikindadag. Samt átti ég góðan tíma í 

menntaskóla og á þaðan góðar minningar. Ég fékk góða kennslu og til mín voru gerðar kröfur 

sem ég var sátt við. 

 

Eldri þátttakendur rannsóknarinnar eignuðust ekki heldur vini þegar þeir voru í sínu 

framhaldsnámi en þau tala um að þau séu félagslega sterk þegar á heildina sé litið vegna stærðar 

´64 árgangsins, þó svo að þau tilheyri ekki endilega þeim árgangi. Allir þátttakendur eru 

sammála um að það sé jákvætt að stunda nám með heyrandi, það dragi úr „fötlunarstimplinum.“ 

Þeir viðmælendur sem hafa reynslu af námi við erlenda skóla, sem eru að öllu leyti eða að hluta 

til fyrir döff, segja að það engu líkt. Einn þátttakandi segir: 

Ég fékk klapp á öxlina í Heyrnleysingjaskólanum fyrir að lesa hálfa blaðsíðu upphátt. Enginn 

skildi mig hvorki döff samnemendur mínir né kennarar. Niðurlægjandi staðreynd. 

Skólakerfið úti, gekk hins vegar út á það að byggja okkur upp sem einstaklinga en ekki brjóta 

okkur niður. Kennsluaðferðir voru mun fjölbreyttari og námsmatið líka. Það var horft á alla 

þætti við námsmat, ekki bara útkomu úr prófum. Notkun heimilda, flutningur á verkefnum 

o.fl. hafði sitt vægi. Þessu hafði ég aldrei kynnst áður. Ég fékk að flytja verkefnin á táknmáli. 

Það var líka frábær fyrirmynd að hafa heyrnarlausan kennara úti, döff einstakling sem hafði 

menntað sig og tekið háskólagráðu. Úti fór allt fram á táknmáli. Táknmálstúlkar voru 

sjálfsagðir og döff lærðu frá fyrstu tíð að nota túlka. Það er ákveðin tækni sem lærist með 

árunum. 

 

Þótt það hafi verið viðbrigði að fara í menntaskóla úr grunnskóla þá voru breytingarnar 

„stjarnfræðilegar,“ eins og einn viðmælandinn segir, við það að koma úr menntaskóla í háskóla 

og hann heldur áfram: 
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Mér finnst háskólinn vera heyrandi svæði. Það eru heyrandi kennarar, heyrandi nemendur, 

heyrandi túlkar, heyrandi starfsfólk... Alltaf þetta sama aftur og aftur. Í raun er maður mjög 

einangraður og hefur lítil samskipti við aðra svo dögum skiptir. Það væri stundum gott að 

tala við aðra nemendur um námsefnið. Félagslífið er lítið sem ekkert hjá mér. Oftast finnst 

mér þetta bara allt í lagi. Ég á góða döff vini og félagslíf döff er mjög gott. 

 

Einn viðmælandinn hélt að heyrandi fólk færi áhyggjulaust í gegnum háskólanám en komst að 

öðru.  „Ég var voða fegin þegar ég vissi að aðrir nemendur kviðu prófum rétt eins og ég.“ 

Táknmál, talmál og samskipti 

Kynni þátttakenda af íslenska táknmálinu hófust hjá flestum í Málleysingja- eða 

Heyrnleysingjaskólanum. Þeir segja allir að þeir hafi lært táknmálið af eldra döff fólki, en ekki 

af foreldrum sínum. Einn af viðmælendunum kynntist ekki táknmálinu fyrr en hann var átta til 

tíu ára því fram að þeim aldri var hann í almennum grunnskóla. Viðkomandi segist hafa drukkið 

í sig táknmálið á undraverðum hraða og það hafi virkilega opnað nýjan heim fyrir sér að geta 

tjáð sig á táknmáli.  

   Eldri þátttakendurnir segjast lítið sem ekkert hafa notað táknmál í kennslustundum í skólum. 

Ef svo var þá var það í mesta lagi til þess að „hvíslast á.“ Engu að síður er skólinn sú stofnun 

þar sem þeir lærðu táknmál. Þeir segja að það sem hafi ýtt undir að þeir tileinkuðu sér táknmálið 

vel, meðtóku ný tákn og festust ekki í „einhæfu barnamáli,“ hafi meðal annars verið sú 

staðreynd að aldursbil nemenda hafi verið breitt, en nemendur voru á aldrinum fjögurra til átján 

ára. Það voru líka alltaf einhverjir döff starfsmenn til staðar og því hafi þau sem börn haft ágætis 

fyrirmyndir og góða möguleika á að læra táknmálið. Þátttakendur minnast þess ekki að þeim 

hafi verið bannað að nota táknmál utan skólastofunnar. Þeir notuðu táknmál mikið í samskiptum 

sín á milli. „Táknmálið bjargaði okkur og varð til þess að auka skilning okkar á öllu. Táknmálið 

er svo myndrænt að það hjálpar til að fá skýrari svör,“ bendir einn þátttakandinn á. 

Viðmælendur mínir segja að sem betur fer hafi talmálsstefnan aldrei verið allsráðandi á þeirra 

uppvaxtarárum.  

   Flestir af  eldri einstaklingunum fengu aldrei kennslu á táknmáli né heldur kennslu í táknmáli. 

Sum þeirra segja að þau hafi aldrei á sinni lífstíð fengið kennslu í táknmáli. Þeir viti því ekki 

mikið um málfræðireglur, hefðir og venjur í táknmálinu. Þau fylgi tilfinningu og reynslu þegar 

þau tala táknmál og vissulega væri gaman að fá tækifæri til að vita eitthvað um uppbyggingu 

og reglur þess. Reyndar minnast nokkur þeirra á það að þau hafi verið komin töluvert yfir tvítugt 

þegar þau heyrðu í fyrsta skipti talað um málfræði táknmáls. Varðandi það að fylgjast með 
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þróun táknmálsins segjast þau stundum læra ný tákn af táknmálsfréttum, samskiptum sín á milli 

eða eftir öðrum leiðum. Táknmálið er lifandi mál sem þróist hratt, segja þau.  

   Eldri hópurinn segir að foreldrar sínir kunni ekki táknmál og að þeir hafi aldrei verið hvattir 

til þess að læra það. Foreldarnir kunna einstaka tákn og styðja íslenskuna með þeim en í raun 

lesa viðmælendur mínir af vörum þegar samskipti við foreldra eiga sér stað. Foreldrar og börn 

þekki að sjálfsögðu vel hvert annað eftir áratuga samskipti. Engu að síður er alltaf eitthvað um 

það að döff nýti sér táknmálstúlkun í fjölskyldusamskiptum. „Veistu, á tímabili vildi ég alls 

ekki að mamma kynni táknmál og ég bannaði henni að læra það,“ sagði ein konan. Fleiri voru 

sammála þessu og spurð út í ástæðuna fyrir því var nefnt: „Kannski var það vegna þess að við 

vildum eiga okkar mál, eiga eitthvað sem við höfðum fram yfir heyrandi, þetta var okkar 

yfirráðasvæði, okkar vígi.“ Einnig minntist einn á það að táknmál hafi ekki verið talað svo 

mikið á almannafæri. „Ég minnist þess að við földum það að við værum að tala táknmál því 

okkur gat verið strítt, híað á mann og svona.“ 

   Yngri þátttakendur rannsóknarinnar segjast bæði hafa fengið kennslu á táknmáli og að þeim 

hafi verið kennt táknmál. Þegar þessi hópur stundaði nám við Heyrnleysingjaskólann þá voru 

margir kennarar búnir að tileinka sér táknmálið, sumir þeirra voru vel færir í því á meðan aðrir 

voru ekki eins sleipir í táknmálinu. Frá því að börnin greindust heyrnarlaus voru foreldrar og 

aðrir í fjölskyldunni hvattir og styrktir til þess að læra táknmál. Einn viðmælandi kemst svo að 

orði: 

Það voru döff sem kenndu foreldrunum táknmál á þessum árum. Þetta var ekki eins og 

kennslan í dag. Það var meira um það að notaður væri orðalisti. „Hvernig segir þú þetta orð 

eða hitt“? Við döff börnin fórum fljótlega fram úr foreldrum okkar í táknmálskunnáttu sem 

er ekki eins og með foreldra heyrandi barna. Við vorum kannski á fyrstu stigum 

máltökuskeiðs að kenna foreldrunum einstaka tákn... Hjá heyrandi þá eru foreldrar og aðrir 

að kenna börnunum málið. En það má segja að foreldrarnir séu líka misdugleg í táknmálinu. 

Kannski er það líka eðlilegt. Þau voru ekki að tala táknmál við marga eða daginn út og daginn 

inn þannig að það vantaði æfingu. 

 

   Í fyrstu fengu döff börnin ekki beina kennslu í táknmáli heldur sögustund. Þá voru þeim 

sagðar sögur á táknmáli af heyrnarlausum leiðbeinendum. Einnig voru þau með heyrnarlausa 

kennara í einhverjum fögum. Við níu til tólf ára aldurinn var hafist handa við að kenna þeim 

íslenskt táknmál. Þá fengu þau að læra málfræði táknmáls og kynntust einnig sögu 

heyrnarlausra og fleira. Einn viðmælandinn segir að á tímabili hafi verið hálfgerð öfga 

táknmálsstefna í gangi:  
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Þá mátti ég ekki nota röddina, mátti ekki hreyfa munninn heldur einungis tala með 

höndunum. Þetta þótti mér ekki gott. Mér fannst töluvert mikið af mér tekið því mitt 

móðurmál byggir líka á varahreyfingum og ég vil nota röddina ef mér sýnist svo. Það voru 

meira að segja sektir í gangi ef maður notaði íslenskuna, tíu krónur minnir mig! 

 

   Yngra fólkið talar ekki um það að þeim hafi fundist erfitt að tala táknmál á almannafæri. Flest 

þeirra byrjuðu það snemma að tala táknmál að þau veltu því ekki fyrir sér hvort foreldrar ættu 

eða ættu ekki að læra málið. Táknmál á sér ekki ritmál þannig að íslenskan er þeirra ritmál. 

Einnig byggjast varahreyfingar og táknin sjálf á íslenskunni, segja þau. Þau minnast öll á að 

það sé mikilvægt að kunna táknmál til þess að geta tileinkað sér íslenskuna. Sum þeirra eru góð 

í að tala íslensku, önnur segjast ekki vera eins góð og hafa oft lent í því að heyrandi skilja þau 

ekki. Ein konan segir: 

Ég er mjög léleg í íslensku og hef takmarkaðan orðaforða. Þetta háir mér í samskiptum við 

annað fólk. Ég get lesið yfirborðsupplýsingar en um leið og komið er að flóknum atriðum 

þá gefst ég upp. Skil ekki textann. Mér finnst erfiðast að skilja allar beygingarnar í 

íslenskunni. Ég er heldur ekki með skiljanlega rödd.  

 

   Viðmælendur mínir eru allir sammála því að þeir séu ekki jafnfætis heyrandi fólki í 

íslenskunni og margir tala um að það hái þeim. Sumir segjast varla geta skrifað eina setningu 

án málfræðiannmarka. Þetta finnst þeim miður og sé eitt af því fáa sem þeim finnst erfitt við að 

vera döff einstaklingur. Þeir segja að samskiptaerfiðleikar þeirra og hindranir felist auðvitað að 

einhverju leyti í heyrnarleysinu, en ekki síst í tungumálaerfiðleikum. Léleg íslenskukunnátta 

getur hindrað döff fólk í vinnu og rýrt samkeppnismöguleika þeirra á vinnumarkaði. Sumir 

viðmælendur taka þessu ekki eins alvarlega en flestir þeirra kannast við að hafa fengið allt að 

því særandi viðbrögð vegna texta sem þau hafi látið frá sér. „Fólk hefur haldið að ég sé 

þroskaheftur þegar það hefur lesið bréf eða eitthvað frá mér,“ komst einn að orði. Þetta á bæði 

við þau sem eru langskólagengin og hin sem hafa styttra nám að baki. „Íslenskan okkar er eins 

og hjá útlendingum, mér finnst auðveldast að útskýra stöðuna þannig og fólk skilur það,“ segir 

einn viðmælandinn og heldur áfram: 

Sumir segja að ástæða þess að ritmál döff sé ekki eins gott og hjá heyrandi sé vegna lélegrar 

kennslu. Að kennarar hafi hlíft döff og þau ekki reynt á sig. En samt sér maður að þeir sem 

hafa fengið kennslu á táknmáli og þeir sem eru með kuðungsígræðslu eiga líka í erfiðleikum 

með íslenskuna. Ég hugsa að það séu margir samverkandi þættir sem valda þessu. En sumir 

eru með góðan lesskilning og orðaforða þó svo að þeir skrifi ekki hundrað prósent íslensku. 

Það er spurning hvort það skipti máli? Táknmál er okkar móðurmál. 
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   En skortur á lesskilningi getur haft áhrif á þætti í daglegu lífi sem sumum kann að finnast 

einfaldir. Sem dæmi nefnir einn að hann viti um döff fólk sem ekki geti lesið dagblöðin sér til 

gagns og geti stundum ekki lesið matar- eða prjónauppskriftir án þess að fá aðstoð við það. 

Þannig sé það hindrun í daglegu lífi. Einn þátttakandinn segir að því miður séu döff 

einstaklingar oft dæmdir eftir íslenskukunnáttu þeirra og að það sé oftar en ekki ósanngjarn 

dómur: 

Þeir döff sem tala góða íslensku eru oft taldir gáfaðri en þeir sem tala verri íslensku. Þetta á 

bæði við um þegar hlustað er á rödd döff, hvort íslenskan hljómi fallega eða ekki og einnig 

þegar íslenska er skrifuð. Það má alls ekki dæma eftir þessu. Margir döff einstaklingar hafa 

góðan orðaforða í íslensku og geta skrifað fína íslensku þó svo beyging einstakra orða sé 

röng. Það hefur ekkert með gáfur að gera hvernig döff beygja íslenskuna. 

 

   Það var fróðlegt að heyra döff þátttakendur velta fyrir sér tengslum táknmáls og íslenskunnar 

og þeim hindrunum sem fylgja því að vera döff einstaklingur. Þrátt fyrir að við höfum verið að 

tala um styrkleika og veikleika í þessum tveimur málum þá segja þau að þetta sé alþjóðlegt 

fyrirbæri. Það er að segja að í flestum löndum eigi döff fólk í vandræðum með ritmál, orðaforða 

og samskipti á því talmáli sem er í viðkomandi landi þannig að ekki er um sér íslenskt 

„vandamál“ að ræða. 

   Í viðtölum mínum við þátttakendur nefndu þeir iðulega hversu mikilvæg túlkaþjónustan væri 

fyrir þá. Þeir einstaklingar sem tilheyrðu eldri hópi þátttakenda vildu flestir meina að líf þeirra 

hefði orðið öðruvísi ef þeir hefðu haft eins greiðan aðgang að túlkaþjónustu og yngri döff 

einstaklingar. Þeir segja að í raun sé ekki réttlætanlegt að bera þessa hópa saman hvað varðar 

menntun og tækifæri í lífinu þar sem aðstæður þeirra séu ólikar á allan hátt.  

Menningarsamfélag döff fólks  

Eldri viðmælendur mínir segjast sjálfir ekki hafa verið meðvitaðir um að þeir tilheyrðu ákveðnu 

menningarsamfélagi fyrr en þeir voru komnir á þrítugs- eða fertugsaldurinn. Þeir yngri segjast 

heldur ekki hafa gert sér grein fyrir tilvist eigin menningar fyrr en þau voru kominn vel á 

unglingsárin. Þetta er ósköp eðlilegt því ekki er svo ýkja langt síðan að farið var að skilgreina 

menningu döff sem sérstaka menningu á heimsvísu. Á tímabili voru þau alls ekki viss hvað væri 

menning döff fólks og hvað ekki. Segjast varla hafa getað skilgreint hvað sé íslensk menning, 

hvað þá meir. En þau eru ekki ein um það. Heilu fræðiritin fjalla um menningu án þess að hinn 

almenni lesandi sé miklu vísari eða í stakk búinn að útskýra á einfaldan hátt hvað sé menning. 

Einn þátttakandinn segir: 
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Það sem ég tel vera menningu döff er sérstaða mín, það sem tilheyrir mér en ekki foreldrum 

mínum og systkinum sem eru heyrandi. Menning döff er það sem ég tengi við að vera döff. 

Þegar ég fer til útlanda þá leita ég uppi döff en ekki Íslendinga því ég samsama mig frekar 

döff en Íslendingum. 

 

Að sjálfsögðu er menningarmunur á íslenskum döff og erlendum. Viðmælendur mínir tala um 

að þeir tilheyri tveimur menningarsamfélögum. Þeir eru Íslendingar og hafa tileinkað sér hefðir 

og venjur íslensks samfélags. Íslenska er þeirra mál þó svo að íslenskt táknmál sé nú viðurkennt 

sem móðurmál döff fólks. Döff einstaklingar fara á eða halda sitt jólahlaðborð, þorrablót og eru 

þátttakendur í gleði og sorgum Íslendinga almennt. Þau elska skyr, borða mikinn fisk, taka inn 

lýsi og klæðast lopapeysum eins og þorri Íslendinga. Þegar þau eru spurð um sértöðu sína vefst 

þeim flestum tunga um tönn, svona í byrjun. Einn útskýrir þetta svona: 

Við döff fólk eigum okkar brandara. Við hlæjum ekki alltaf að sömu bröndurum og heyrandi 

fólk. Okkar brandarar eru sjónrænni. Heyrandi fólk skilur oft ekki okkar brandara. Já það er 

satt, ha, ha, ha. Íslendingar syngja mikið. Vegna heyrnarleysis okkar þá erum við ekki hluti 

af þessari sönglagahefð. Við hermum eftir fólki, ekki á niðurlægjandi hátt. Margir döff eru 

snillingar í að herma eftir. Þetta er ekki illa meint heldur hluti af okkar menningu, okkar 

náðargáfa. Döff fólk notar líka aðrar aðferðir til að ná sambandi við fólk. Veifa höndum eða 

blikka ljósum. Þetta er hluti af okkar hefð en telst örugglega vera dónaskapur hjá heyrandi. 

 

Þátttakendurnir í rannsókninni segjast eiga erfitt með að útskýra, jafnvel fyrir sínum nánustu, 

að þeir eigi sína menningu. „Af hverju á fólk svona erfitt með að skilja menningu döff? Það er 

ekki hindrun fyrir heyrandi að horfa á okkur og skilja okkur. En það er hindrun fyrir okkur ef 

þeir gera það ekki. Það eru jú heyrandi sem ráða. Af hverju er ekki hlustað á okkur?“ Einum 

viðmælanda er mikið niðri fyrir og bendir á að heyrandi foreldrar þykist alltaf vita betur og gera 

ekki nægilega mikið til þess að nýta sér reynsluheim döff fólks.  

   Sumir af viðmælendum mínum hafa áhyggjur af stefnu í skólamálum döff og eru ekki alveg 

sáttir við að Vesturhlíðarskóli (áður Heyrnleysingjaskólinn) hafi verið lagður niður. Einn segir: 

Sérskólar fyrir döff hafa í gegnum söguna verið vagga menningar okkar. Það var mikið af 

samfélagi döff tekið burt þegar skólinn var lagður niður. Fyrst það þurfti að fara þessa leið 

af hverju var þá ekki minni skóli valinn? Hlíðaskóli er allt of stór. Döff nemendur fá ekki 

döff fyrirmyndir heldur heyrandi og verða alltaf í miklum minnihluta. Táknmálið er stór hluti 

af menningu döff fólks, einnig sagan og sameiginleg lífsreynsla. Þó svo að Félag 

heyrnarlausra gegni mikilvægu hlutverki þá á ég alveg eftir að sannfærast um að það verði 

sú vagga sem skólinn hefur verið.  

 

Að sjálfsögðu eru skiptar skoðanir um þessi mál.  



88 

Mér fannst döff ekkert vera bestu fyrirmyndir mínar þegar ég var í skóla. Oftar en ekki var 

það heyrandi fólk sem voru mínar fyrirmyndir. Ég sá döff manneskjur hegða sér á þann hátt 

sem ég myndi aldrei sjá foreldra mína eða ömmur og afa gera.  Ég held þess vegna að það 

sé hagur fyrir nemendur í dag að vera í almennum grunnskóla. Þetta er svo fámennur hópur, 

örfá börn sem eru eins og við segjum „venjuleg döff.“ Þau eru í bekk með jafnöldrum sínum, 

standa þeim jafnfætis, ná góðum félagsþroska, sjá klæðaburð, hegðun og fleira. Þau læra að 

taka tilllit til annarra. Þau læra að nota táknmálstúlk. Þau eru á sama stað í náminu og aðrir 

nemendur.  

 

   Allir þátttakendur tala um að táknmálið sé að sjálfsögðu undirstaðan í menningu döff fólks, 

eins og áður hefur verið nefnt. Einnig skiptir samkennd þeirra á milli miklu máli. Viðmælendur 

mínir segjast almennt vera nokkuð fordómalausir og það eigi líka við um annað döff fólk. 

Ákveðið jafnræði ríki í þeirra röðum og mikil innbyrðis samstaða þegar á þurfi að halda. Félag 

heyrnarlausra er þeirra samkomustaður auk þess sem Kirkja heyrnarlausra sé oft vettvangur 

þeirra á gleði- og sorgarstundum.  

   Í umræðunni um menningu kemur fram hjá mörgum þátttakenda að staða döff kvenna á 

Íslandi sé töluvert sterkari en staða döff karla. Þeir hafi ekki samanburð við önnur lönd og gera 

sér ekki grein fyrir hvort þetta sé íslensk döff menning eða ekki, eða hvort þetta sé menning yfir 

höfuð. Einn viðmælandinn segir að ástæðan hljóti að einhverju leyti að tengjast því að strákar 

voru í meirihluta á heimavistinni fjarri uppeldislegu aðhaldi foreldra sinna. „Kannski fengu þeir 

ekki eins hlýtt uppeldi og stelpur, ekki hvatningu og þeim meira skipað fyrir en ekki talað við 

þá, hver veit,“ segir hann. En í hverju felst styrkur kvennanna einna helst? Það er meðal annars 

minnst á að konur hafi lengi verið í fararbroddi í stjórn Félags heyrnarlausra og oftar en ekki 

verið í forystu fyrir hönd félagsins út á við. Þær hafa verið duglegri við að afla sér menntunar, 

hvort heldur sem um er að ræða framhalds- eða háskólamenntun. Konur hafa einnig verið 

duglegar í innlendum og erlendum samskiptum og jafnvel gegnt ábyrgðarstöðum hjá stórum 

heildarsamtökum innanlands og erlendis. Heyrnarlaus kona hefur setið á Alþingi Íslendinga og 

fleira mætti telja. „Ég tel að karlmenn séu ekki eins metnaðarfullir og konurnar, þá vantar 

baráttuviljann. Konurnar eru sjálfstæðari en karlmennirnir virðast vera meiri einstæðingar,“ 

segir einn þátttakandinn. 

   Bæði konur og karlar í rannsókninni eru á því að döff konur standi betur saman og séu meiri 

hópsálir en karlmennirnir. „Konur eru duglegri að tala saman og veita hver annarri andlegan 

stuðning þegar eitthvað bjátar á, þetta er ekki eins hjá okkur karlmönnunum. Þannig geta þær 

líka aflað sér fylgis og náð að komast til valda,“ segir einn  af karlmönnunum. Það er líka minnst 

á að fyrirmyndir döff í gegnum tíðina hafi að miklu leyti verið konur. Konur hafi kennt þeim, 

konur hafi sinnt persónulegum málefnum þeirra hjá Félagi heyrnarlausra og að mæður þeirra 
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hafi oftast verið sterkari aðilinn í uppeldinu. Tveir til þrír þátttakendur nefna að döff karlmenn 

hafi frekar átt við áfengisvandamál að glíma en konurnar og það skaði trúverðugleika þeirra. 

   Viðmælendur mínir segjast óhjákvæmilega bera sig saman við heyrandi fólk en ekki annað 

fatlað fólk. Stundum segjast þau sjá fyrirmyndir í heyrandi fólki, vilja auðvitað sömu réttindi 

og sömu tækifæri og það. Flestir viðmælendur hafa bæði reynslu af því að vinna á heyrandi 

vinnustöðum og í táknmálsumhverfi. Þeir tala um að þeim finnst mikilvægt að heyrandi fólk 

skilji menningu þeirra og sérstöðu. Einnig berst talið að því að þó svo að samkennd og samstaða 

sé á meðal fólks í samfélagi döff að þá ríkir líka samkeppni og jafnvel andar köldu stundum. 

Sum þeirra segja að það sé ekki alltaf auðvelt að vinna með döff fólki. Einn viðmælandi minn 

segir: 

Það er frábært að vinna á döff vinnustað, vinna í táknmálsumhverfi, að geta átt hindrunarlaus 

samskipti rétt eins og hver annar. Að vera ekki í þeirri stöðu að útskýra sjálfan sig. En það 

er ekki alltaf gott fyrir mann að vinna með fólki sem veit allt um mann, því ég held að döff 

viti allt um aðra döff. Þetta er svo rosalega lítið samfélag. Þegar ég segi allt þá meina ég allt. 

Fólk sem þekkir fjölskyldu þína, veit um öll ástarmálin þín, hvort þú hafir hafir stolið epli 

úr búð þegar þú varst lítill og ýmislegt svona! Það eru engin leyndarmál. Það getur verið gott 

að byrja á vinnustað sem maður sjálfur og geta sagt sína sögu, alveg eins og heyrandi fólk. 

 

   Þegar við ræðum það hversu lítið samfélag heyrnarlausra er, hvort þetta sé ekki bara eins og 

lítið þorp úti á landi þar sem allir vita allt um alla, þá eru þátttakendur rannsóknarinnar á því að 

það sé ekki að öllu leyti réttur samanburður. „Þú hefur meira val ef þú ert heyrandi manneskja 

og kemur af landsbyggðinni. Þú yfirgefur ekki samfélag heyrnarlausra, en þú getur yfirgefið 

þorpið þitt, þarft ekki að fara aftur. Auk þess veit fólk ekki allt um þig í sveitinni,“ segir einn 

þátttakandi sem þekkir bæði þorpsmenningu og samfélag döff fólks. Sumir þátttakendur eru 

ekki sammála því að allir döff viti allt um aðra döff, finnst of djúpt í árinni tekið og segja að 

aldurinn skipti máli, að þeir yngri viti ekki allt um þá eldri og öfugt. Ein konan í rannsókninni 

segir:  

Það jákvæða við að vinna með heyrandi er að þeir eru oft hlýir og skemmtilegir og gera sér 

far um að athuga hvernig aðrir hafi það. Matar- og kaffitímar geta aftur á móti verið erfiðir 

og einmanalegir. Það er gott að vinna á döff vinnustað þegar kemur að samskiptum. Það 

getur verið erfitt og leiðinlegt að vinna með fólki sem maður hefur þekkt náið nánast alla 

ævi. En ég myndi ekki segja að ég þekki alla döff. Oft finnst mér döff ekki eins hlýir hver 

við annan eins og mér finnst heyrandi vera. Mér finnst vanta gagnkvæma tilfinningu. Við 

döff getum lært meira umburðarlyndi af heyrandi fólki. Við getum verið svo hörð hvert við 

annað. Svo má ekki gleyma slúðrinu... það er mikið slúðrað. En samt þegar á heildina er litið 

þá er jákvæðara að vinna með döff. 
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   Þátttakendur í rannsókninni eru einlægir og hafa góða yfirsýn yfir eigin málefni. Nokkrir 

viðmælendur nefna að þeim finnist döff fólk ekki geta sett sig í spor annarra. Einn þeirra segir: 

„Ef það telst vera hluti af menningu döff fólks þá finnst mér leiðinlegt að sjá hve döff 

einstaklingar eiga erfitt með að setja sig í spor annarra. Þeir hugsa svo mikið út frá því hvað sé 

þeim sjálfum fyrir bestu, en horfa ekki alltaf á heildina.“ Þegar nokkur þeirra eru spurð hvort 

þessir þættir eigi við þau eða bara aðra döff segja þau að þau  undanskilji ekki sig sjálf. „Ég hef 

verið að skoða sjálfa mig og tel mig vera að þroskast sem manneskja. Ég reyni að tileinka mér 

gildismat sem ég er sátt við og skilning á þörfum annarra. Þannig losa ég mig við þröngsýni. 

Heyrandi mættu nú sumir líka gera það,“ segir ein konan og brosir. 

    

Þessi kafli fjallaði meðal annars um menntum og skólagöngu þátttakenda sem rannsóknin 

beinist að. Þeir sögðu frá upplifun sinni af því að hafa verið nemendur í 

Heyrnleysingjaskólanum og reynslunni af því að fara úr litlu skólasamfélagi döff fólks yfir í 

stórar skólastofnanir þar sem heyrnadi fólk er allsráðandi. Einnig var fjallað um samskipti og 

mikilvægi táknmáls fyrir döff fólk. Þátttakendur sögðu einnig frá sínum skilningi á því hvað 

væri menning döff fólks ásamt því að ræða muninn á því að vinna með döff og heyrandi fólki. 
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6. Félagsleg staða döff fólks 

Í þessum kafla verður sjónum beint að því hvernig þátttakendum rannsóknarinnar vegnar á 

fullorðinsárum eða á þeim tíma sem viðtölin voru tekin. Þau tala um persónulega hagi, stöðu 

sína innan fjölskyldunnar, félagslega stöðu og framtíðardrauma. Einnig segja samkynhneigðir 

þátttakendur frá reynslu sinni af því að koma út úr skápnum. Mikil umræða var um tíma um 

kynferðislega misnotkun á meðal döff fólks sem stundaði nám við Heyrnleysingjaskólann. Í 

kaflanum verður vikið að þeirri umræðu og þátttakendur segja sína hlið á málinu.  

Persónulegir hagir 

 Flestir þátttakendur þessarar rannsóknar eru í fastri vinnu sem þeim líður vel í, þau fá að njóta 

sín sem einstaklingar og þeim finnst þau njóta virðingar. Þeir sem ekki eru í vinnu eru í námi 

sem þeim vegnar vel í. Fjölbreyttir möguleikar í atvinnulífinu endurspeglast að einhverju leyti 

hjá viðmælendunum. Flest þeirra vinna með öðrum döff og tengjast þeim mest á vinnustaðnum. 

„Í kaffitímum þá sest ég alltaf við borð þar sem fólk, sem kann táknmál, er til staðar. Ég nota 

mikið rödd þegar ég tala. Fyrst var ég skíthrædd við viðbrögð heyrandi út af röddinni en í dag 

er það allt í lagi,“ segir ein konan. Einn viðmælandi vinnur einungis með heyrandi og segir að 

það gangi vel. Ekki séu teljandi samskiptavandamál til staðar. „Heyrandi fólk er oft forvitið á 

jákvæðan hátt um okkur döff,“segir hann. 

   Þó svo að þátttakendur rannsóknarinnar séu þegar á heildina er litið ánægðir með eigin 

atvinnuþátttöku, þegar viðtölin eru tekin, segja þeir að mikið vanti upp á að döff fólk séu í eða 

komi til með að vera í ábyrgðarstöðu í þjóðfélaginu. Spurð út í það hvaða hindranir séu í vegi 

eru nokkuð skýr svör frá tveimur. Þeir segjast halda að hindrana sé bæði að leita á meðal döff 

einstaklinga sjálfra og hjá heyrandi fólki. Annar þeirra segir að döff fólk sé enn svolítið merkt 

af því að hafa ekki þurft að taka ábyrgð á eigin lífi: „Þegar ég bjó á heimavistinni þá var ég 

verndaður. Ég þurfti ekki að vakna sjálfur heldur var ég vakinn, allar ákvarðanir um döff voru 

teknar af heyrandi fólki, við sinntum verkefnum á heimavistinni en það sem við gerðum var á 

forsendum annarra, þetta var ekki mitt frumkvæði eða mín ábyrgðartilfinning,“ segir hann. 

Þessi þátttakandi vill meina að heyrnarlausum hafi ekki verið treyst til þess að taka einfalda 

ábyrgð. Hann heldur áfram: „Auðvitað getur það verið þægilegt þegar maður er ungur að sleppa 

við einhver verkefni. En við þroskumst ekki nema að það séu gerðar kröfur til okkar, þess vegna 

er svaranna að leita bæði hjá döff og heyrandi fólki.“ Hinn nefnir einnig samskiptaerfiðleika og 

minnist á að túlkaleysi hafi verið og sé jafnvel enn heilmikil hindrun í því að ná ekki langt á 
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vinnumarkaðinum. „Döff einstaklingar hafa verið á Alþingi og í borgarstjórn en sú seta entist 

ekki eins lengi og hjá fólki í þessum störfum með aðra fötlun, t.d. blindu.“ Hann bendir einnig 

á dæmi þess að döff fái ekki ábyrgðarstöðu, eða hafi ekki valdið henni, innan 

fjölskyldufyrirtækja. 

   Döff fólk lifir og hrærist að miklu leyti í heyrandi heimi. Þessi heyrandi heimur hefur verið 

nær einráða um að marka stefnu um málefni þeirra, hagsmuni, aðbúnað og tækifæri. Lög og 

reglur hafa haft mótandi áhrif á skólagöngu döff fólks, fjölskyldur þeirra, innbyrðis tengsl og 

búsetu. Stefnumálin hafa bæði verið góð og slæm, falið í sér kröfur til döff fólks og ætlast til 

undirgefni af þeirra hálfu, snúið að hagsmunum döff einstaklinga eða jafnvel gegn hagsmunum 

þeirra og allt þarna á milli. Sjálf tala döff einstaklingar um að til þeirra séu gerðar kröfur um að 

axla ábyrgð þegar það hentar og þess á milli séu þau án ábyrgðar. Þau eru jafnvel undir smásjá 

og minnstu mistök, sem kunna að eiga sér stað, eru skrifuð á skerðingu þeirra auk þess sem allt 

samfélag döff fólks á það á hættu að vera dæmt út frá mistökum eins einstaklings. Þátttakendur 

rannsóknarinnar halda því fram að döff fólk vilji almennt taka ábyrgð og óski eftir því að til 

þeirra séu gerðar kröfur. En það á alls ekki að vera einstefna á þessari leið þannig að allar kröfur 

séu á forsendum heyrandi fólks. Með öðrum orðum, samfélag döff fólks gerir kröfur um að 

hinn heyrandi heimur axli ábyrgð í samskiptum við döff fólk. 

   Þegar talið berst að fjárhagslegri stöðu þátttakenda kemur í ljós að ekkert þeirra er „mjög 

vel stætt“ fjárhagslega en þeir hafa það engu að síður ágætt að eigin sögn. Sex af átta 

viðmælendum eiga sínar íbúðir, sem eru skuldsettar eins og gengur og gerist, en þeir segjast 

alltaf eiga fyrir afborgunum. Einn þátttakandinn býr í foreldrahúsum og einn er í tryggri 

leiguíbúð. Allir þátttakendur, fyrir utan einn, eiga sína bíla þó svo að bílarnir séu ekki af dýrustu 

og flottustu gerð. Flestir þeirra tala um að bílar séu mikilvæg eign fyrir döff fólk því þeir létti 

þeim daglegt líf. „Ég veit ekki hvar ég væri ef ég hefði ekki bílinn minn. Oft finnst mér betra 

að keyra og hitta aðra í eigin persónu,“ segir ein konan. Þegar viðmælendur mínir voru beðnir 

um að bera aðstæður sínar saman við aðstæður systkina sinna og foreldra þá sögðu flestir að 

þeir byggju við mjög svipaðar fjárhagslegar og atvinnulegar aðstæður og aðrir 

fjölskyldumeðlimir. „Ég held að við systkinin séum öll með svipaða menntun, við eigum öll 

okkar íbúð og bíl og atvinnulega séð er ég sennilega í bestu stöðunni. Ég er sem sagt hvorki 

betur né verr stödd en aðrir í fjölskyldunni,“ sagði einn þátttakandinn. Þrátt fyrir þessi orð þá 

er líklegt, miðað við óbreytta stöðu í málefnum döff fólks og það sem sagt er hér að framan, að 

heyrandi systkinin gætu haft það betra í framtíðinni, fengið ábyrgðarstöðu og þar af leiðandi 

hærri laun og meiri virðingu út á við. 
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   Þrír af átta þátttakendum eru í föstu sambandi þegar viðtölin voru tekin. Einn er í sambúð 

með heyrandi einstaklingi en hinir eru í sambúð með döff einstaklingum. Þegar þátttakandinn 

sem er í sambandi við heyrandi einstakling er spurður hvernig samskiptin á milli þeirra gangi 

er svarið: „Svona og svona. Hann talar ekki táknmál en við erum með látbragð og erum farin 

að þekkja hvort annað. Svo les ég af vörum þó svo að það geti misskilist. En þetta er togstreita 

og þetta er oft flókið, því verður ekki neitað.“ Viðkomandi finnst á sig hallað og að hún sé enn 

í sama hlutverki og hún var í sem barn. Hún sem döff einstaklingur þurfi að leggja sig fram við 

að skilja íslenskuna sem notuð er á heimilinu, en sá heyrandi (makinn) gerir lítið sem ekkert til 

þess að læra táknmáli. Hún segir: „Ég get ekki með nokkru móti lært að heyra en maðurinn 

minn ætti að geta lært táknmál... hann er með tíu fingur, ekki tíu þumalfingur.“ Tveir af 

þátttakendunum eiga börn, hinir eru barnlausir þegar viðtölin eiga sér stað. Viðmælendum 

mínum finnst algengara að heyrandi jafnaldrar þeirra séu búnir að kynnast lífsförunautum sínum 

heldur en döff, tilfinning þeirra sé sú að algengara sé að döff búi einir heldur en heyrandi. Ein 

konan í rannsókninni segir: 

Mér finnst algengara að um sé að ræða einstæðar mæður í hópi döff fólks en hjá heyrandi 

fólki. Það hefur að mínu viti ekki verið gerð könnun hérna, en þetta er mín tilfinning. Það 

getur verið erfitt fyrir döff að finna sér maka. Það er t.d. ekki mikið úrval innan samfélags 

döff fólks. Ef heyrandi og döff einstaklingar rugla saman reitum þá þarf að vera tryggt að 

samskiptin gangi vel, sem sagt að heyrandi maki læri táknmál. Annars hallar á þann sem er 

döff. Það er alls ekki algengt að maki læri táknmál, sérstaklega ekki heyrandi karlmenn. Svo 

kunna börnin jafnvel ekki táknmál. Hver er þá staða döff innan fjölskyldunnar? Varla á 

jafnréttisgrunni. Það verður ekkert jafnvægi í samskiptunum. Yngri döff eru meðvitaðri um 

það að kenna börnum sínum táknmál í dag en það er ekki algilt. 

 

Fámenni döff fólks á Íslandi virðist, samkvæmt þátttakendum rannsóknarinnar, vera hindrun í 

því að finna sálufélaga og maka og samkvæmt mínum viðmælendum sem búa einir var það ekki 

endilega ætlunin hjá þeim að vera einir. Draumurinn um að kynnast maka er sterkur hjá sumum 

en blandað samband döff og heyrandi er fullreynt að þeirra mati og það sem eftir stendur er að 

leita út fyrir landsteinana. Samskipti við hinn stóra döff heim eru svo miklu auðveldari og 

fjölbreyttari en var fyrir ekki svo mörgum árum. 

   Umræða um það hvort döff fólk sé fatlað eða ekki hefur oftar en ekki legið í loftinu og sitt 

sýnist hverjum. Ég spurði nokkra viðmælendur mína út í þeirra afstöðu til þessa máls, það er 

hvort þau líta á sig sem fatlaða einstaklinga eða ekki. Mig langar að taka það fram að táknið 

fatlaður er mjög afgerandi og vísar til þess að hendurnar séu lamaðar (laskaðar) eða vanti 

jafnvel. Ég skoðaði ameríska táknið (ASL) í rafrænni orðabók fyrir hugtakið fatlaður (e. 

disabled) (Handspeak, e.d.) og það er nákvæmlega eins og það íslenska. Hendur skipta 
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táknmálstalandi fólk auðvitað öllu máli og því velti ég því fyrir mér þegar döff fólk er spurt 

hvort það sé fatlað eða ekki, með því tákni sem notað er, að þau geti ekki svarð neinu öðru en: 

„Nei ég er ekki fatlaður.“ Enda kom það á daginn að mínir viðmælendur sögðust ekki vera 

fötluð, þau sögðust hafa fulla starfsorku og geta hreyft sig. Þau væru hvorki „þroskaheft“ (þau 

notuðu tákn og munnhreyfingu sem sýnir minnkandi „vit“ í höfði) né væru þau hreyfihömluð 

og þess vegna eru þau ekki fötluð. Hins vegar minntust tveir þátttakendur á það að heyrnarleysi 

væri ósýnileg skerðing eða dulin fötlun.  

Félagsleg tengsl  

Eins og oft hefur komið fram þá er samfélag döff lítið og fámennt og það orsakar, að mati sumra 

viðmælenda,  að döff fólk finni ekki maka til að deila lífinu með. Einhverjir þeirra hafa verið í 

sambandi við heyrandi en það gekk ekki upp. „Það má segja að um menningarárekstra hafi 

verið að ræða. Það var oft eins og við værum ekki frá sama landinu þegar ég var með heyrandi 

konu. En ég hef líka átt döff konu, það gekk ekki upp af öðrum ástæðum,“ segir einn 

karlmaðurinn. Ein konan segir: „Mér finnst döff karlmenn vera miklir einstæðingar og vegna 

fámennis þá hafa þeir hreinlega kynnst útlenskum döff konum, gifst þeim og þær flutt til 

landsins, en konur eru líka einar.“ Einn þátttakandinn sagði: „Þegar kemur að því að bera saman 

aðstæður mínar og annarra í fjölskyldunni þá liggur munurinn mest í því að ég finn ekki maka, 

systkini mín eiga maka.“ Það má vera ljóst af því sem hér er sagt að fámennið skapar þó nokkra 

einangrun og dregur þannig að einhverju leyti úr lífsgæðum döff fólks. Gefum einum 

viðmælenda orðið: 

Það má ekki gleyma því að til eru nokkur mjög farsæl hjónabönd milli döff fólks og heyrandi 

fólks. Mér finnst heyrandi konur duglegri að læra táknmál en heyrandi karlmenn sem búa 

með döff konum. Þetta er bara tilfinning. Svo langar mig að segja að döff einstaklingar eru 

mjög duglegir að hafa ofan af fyrir sér. Þótt þeir séu einir þá eru þeir ekki endilega einmana... 

Það er ekki alltaf lausn að kynnast döff fólki frá öðru landi, það geta verið 

menningarárekstrar t.d. vegna trúarbragða. Döff múslímar, kaþólikkar og Búddatrúar fólk er 

með annan bakgrunn og menningu en þeirra sem eru í Kirkju döff fólks á Íslandi. Það eru 

ekki allir döff með sömu menningu. 

 

Þátttakendur eru allir sammála um að innbyrðis séu þeir sterkir félagslega og eru að eigin sögn 

duglegir að sækja viðburði, t.d. hjá Félagi heyrnarlausra. „Það er alltaf eitthvað um að vera hjá 

félaginu og þangað mætir maður líka bara til þess að tala táknmál,“ segir einn karlmaðurinn í 

rannsókninni. Þátttakendur segja að það sem er gert innan félagsins sé allt á forsendum döff 

sjálfra og með þarfir þeirra í huga. „Stundum er eitthvað í gangi í þjóðfélaginu og þá fáum við 

t.d. smækkaða útgáfu af því til okkar, kannski eitthvað sem við samsömum okkur við. Þá fer 
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allt fram á táknmáli og við erum ófeimin við að tala og spyrja spurninga.“ Þátttakendur upplifa 

Félag heyrnarlausra sem stað sameiningar og sem sitt sameiningarvopn, það sé til staðar í gleði 

og sorg og standi þeim ávallt opið. Þar fái þau aðstoð með allt milli himins og jarðar og síðast 

en ekki síst geta þau verið þau sjálf innan veggja félagsins. 

   „Döff þurfa að ferðast, þannig eignumst við stærri vinahóp og stærri fjölskyldu, ekki 

líffræðilega fjölskyldu heldur döff fjölskyldu,“ segir einn karlmaðurinn. Og viðmælendur mínir 

segjast almennt vera duglegir að ferðast og oftar en ekki sé markmiðið að hitta aðra döff í 

útlöndum eða innanlands. Allir þátttakendurnir eiga vini erlendis, sumir þátttakenda bjuggu í 

útlöndum um tíma og segjast því eiga auðvelt með að fá ódýra gistingu hjá vinum erlendis.  

   Þátttakendur nefna að þeim finnist erfitt að fara á almennar samkomur eða viðburði og flest 

þeirra segjast nær eingöngu sækja viðburði sem tengjast samfélagi döff fólks eða uppákomur 

þar sem táknmálstúlkun er til staðar. Einn þátttakandi segist þó líka vera duglegur að sækja 

almenna viðburði. Ein konan segir: „Helsti félagslegi munurinn á mér og systur minni er sá að 

ég á fáa vini sem allir eru döff og ég hef þekkt í gegnum lífið. Hún á hins vegar vini héðan og 

þaðan og er alltaf að kynnast nýjum vinum sem verða kannski mjög góðir vinir.“ Fleiri taka 

undir þetta og þarna endurspeglast aftur umræðan um fámennið. Það eru færri tækifæri fyrir 

döff til að kynnast nýju fólki á nýjum vettvangi og eru samskiptaerfiðleikar helsta hindrunin. 

Þau benda t.d. á í sambandi við makaval að það geti verið snúið að hefja kannski ástarsamband 

við eina bekkjarfélagann. 

   Ég velti því fyrir mér hvort það sé ekki „einhæft líf“ að hafa verið með sama hópnum í skóla, 

vinna með hluta þess hóps, vera í félagslegu tengslaneti við sama hópinn ár eftir ár og spyr því 

um þeirra afstöðu til þess. „Já við erum lítill hópur en mér finnst félagslífið mjög sterkt, það er 

okkar styrkur.“ Gefum einni konunni orðið: 

Auðvitað er þetta lítill en þéttur og sterkur hópur og mér finnst ganga mjög vel hjá okkur að 

vera saman félagslega. Við höfum hvert annað. Við erum alla vega ekki búin að ganga af 

hvert öðru dauðu ennþá! Við erum með marga hópa í félaginu þannig að það eru ekki allir í 

öllum hópum. En í alvöru talað ef maður er búinn að fá nóg þá dregur maður sig bara í hlé 

um stund. Tekur sér pásu frá vinum eða hópum. En stundum er þetta auðvitað ekki einfalt. 

Lífið snýst oft eingöngu um það að vera döff og vissulega getur verið snúið að komast ekki 

út úr því hlutverki. En þetta er alltaf gaman og ég myndi ekki vilja skipta. Mér finnst ég 

félagslega sterkari og hafa jafnvel meira að gera félagslega en heyrandi systur mínar, sem 

dæmi. Ef ég hitti ekki döff reglulega þá vantar stóran hluta í líf mitt. Ég er döff og er stolt af 

því. 

 

Félagslegur styrkur döff fólks felst í samveru með öðrum döff einstaklingum og því sem 

samfélag heyrnarlausra hefur upp á að bjóða. Í heyrandi samfélagi eru þau mun einangraðri, 
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skerðingin verður sýnileg og þau eru óhjákvæmilega í veikari stöðu gagnvart fjöldanum. En 

það virðist vera gott á köflum, að draga sig til hlés stutta stund frá litlu samfélag, hvíla sig og 

koma jákvæður og endurnærður til baka. 

Fjölskyldustaða 

Þegar þátttakendur rannsóknarinnar eru beðnir um að tala um stöðu sína innan fjölskyldu sinnar  

í dag kemur ýmislegt fróðlegt í ljós. Með hugtakinu fjölskylda er í þessu tilfelli verið að vísa til 

foreldra þátttakenda, systkina, maka þeirra og barna.Tilfinning sumra þátttakenda er sú að þeim 

finnst sem þeir hafi veikari stöðu gagnvart foreldrum sínum og systkinum í samanburði við 

systkini sín. Þegar þau eru spurð út í hvað veikari staða þýði þá nefna þau sem dæmi að þau fái 

seinna að vita ef eitthvað gerist innan fjölskyldunnar en heyrandi fjölskyldumeðlimir. Ein konan 

úr eldri hópnum segir: „Ég er alltaf síðust að frétta ef einhver kaupir t.d. nýjan bíl eða fer til 

útlanda, þetta eru upplýsingar sem heyrandi fólk fær ókeypis inn, heyra þetta utan að sér.“ 

Viðmælendur mínir segja að það sé mikilvægt, ekki síst fyrir sjálfsmyndina, að þau séu upplýst 

um það sem er að gerast innan fjölskyldunnar. Það að fá ekki upplýsingar geri skerðingu þeirra 

fatlandi. Þau segjast líka oft missa af því sem við getum kallað slúður. Oft frétta þau seint og 

um síðir um skilnaði, óléttur og jafnvel atvinnuskipti hjá sínum nánustu. Þetta veikir þeirra sess 

innan fjölskyldunnar en ætti að vera auðvelt að koma í veg fyrir, t.d. með nútímatækni. 

   „Mamma var búin að vera á spítala í tvo daga áður en ég frétti það, hún var líka búin að vera 

veik þó nokkru áður… ég vissi ekki neitt. Það hafði gleymst að láta mig vita og ekki í fyrsta 

sinn.“ Þessi viðmælandi sagði að hann hafi það stundum á tilfinningunni að fólki í fjölskyldunni 

finnist hann kaldur og ekki sýna hluttekningu þegar við á. Að hann spyrji ekki um líðan 

fjölskyldumeðlima eins og t.d. systkini hans. Hann segir: „Hvernig get ég sýnt að mér þykir 

leitt að mamma sé veik ef ég veit ekki að hún sé það? Það er bara ekki hægt.“ Þeim finnst einnig 

að heyrandi systkini sín hafi betri tengsl við stórfjölskylduna heldur en þau. Allir þátttakendur 

eru sammála um að nútímatækni geri miðlun upplýsinga auðveldari á allan hátt en áður fyrr. „Í 

dag er ekki að hægt kenna samskiptaerfiðleikum um að við fáum ekki upplýsingar fyrstu hendi. 

Við erum með SMS, tölvupóst og alla samskiptamiðla. Þetta er búið að gjörbreyta öllu hjá 

okkur… en stundum er eins og fjölskyldan sé föst í því að við getum ekki talað í síma… að 

síminn sé eina málið,“ segir einn karlmaðurinn úr hópi þeirra eldri. 

   Einn þátttakandinn talaði um hve gagnlegt það hefði verið fyrir nokkru síðan að fá 

táknmálstúlk í afmæli pabba síns. Viðkomandi sagðist hafa séð föður sinn í nýju ljósi eftir það. 

Samskiptin höfðu alla tíð verið yfirborðsleg þar sem pabbinn talaði ekki táknmál. „Ég þekkti 

ekki hver pabbi var, hvað gerði hann sem lítið barn eða sem unglingur eða núna? Þegar haldnar 
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voru ræður um hann í afmælinu þá heyrði ég sögur sem sýndu mér pabba í nýju ljósi,  hann 

varð allt í einu nýr maður með fortíð og nútíð, hann hafði gert prakkaraskrik og fleira.“  

   Það er afar mikilvægt, svo vægt sé til orða tekið, fyrir döff fólk að fá táknmálstúlkun í öllum 

mögulegum og ómögulegum aðstæðum. Það eru sjálfsögð mannréttindi sem auka lífsgæði 

þeirra á allan hátt. Það má heldur ekki gleyma því að heyrandi fólk hlýtur einnig að hafa mikið 

gagn af táknmálstúlkun og fá þannig tækifæri til þess að kynnast döff fólki, skoðunum þeirra 

og gildum. 

Þátttakandinn sem hafði fengið táknmálstúlk í afmæli föður síns sagði enn fremur: „Ég áttaði 

mig á því að flest allir þarna inni þekktu sögurnar um pabba, systkini mín, vinir hans frændur 

og frænkur, jafnvel vinnufélagar, en ég var að heyra þær í fyrsta sinn og það fór kjánahrollur 

um mig og ég fylltist jafnvel reiði.“ Þetta litla dæmi lýsir kannski í hnotskurn hvað sumt döff 

fólk á við þegar það talar um að þau standi ekki jafnfætis öðrum í fjölskyldunni í ýmsum 

aðstæðum. Þeirra upplifun og skynjun er sú að það séu gerðar sömu kröfur til þeirra og annarra 

fjölskyldumeðlima um það að vera hluti af fjölskyldu. Því er kannski ekki úr vegi að spyrja 

hvort gerðar séu sömu kröfur til fjölskyldumeðlima gagnvart döff eins og heyrandi.  

   Þess má geta að viðmælendur mínir, sem eru foreldrar, sögðust hafa af því nokkrar áhyggjur 

að vera ekki nægilega upplýst þegar komi að lífi og uppeldi barna sinna. Sem dæmi var nefnt 

að kannski myndu ömmur og afar eða leikskólakennarar ekki segja frá einhverju „minniháttar“ 

atriði sem hefði gerst, t.d. í pössun. Atriði sem þau myndu samt segja heyrandi foreldrum frá 

því samskiptin væru auðveldari. Þessar áhyggjur hljóta að vera umhugsunarefni. 

   Rannsókn sem þessari er ætlað að varpa ljósi á aðstæður fólks. Reynslusögur skipta miklu 

máli því af þeim má læra margt. Þótt hér hafi verið tekin heldur neikvæð dæmi úr lífi 

þátttakenda þá er vert að taka það fram að fjölskyldustaðan er góð hjá þeim. Reyndar eru 

tengslin við fjölskylduna háð tíma og rúmi. Sumt tilheyrir fortíðinni meðan annað á við daginn 

í dag. Ýmsar breytur þarf líka að taka með í reikninginn því auðvitað spila þættir eins og aldur 

(t.d.foreldra) inn í dæmið. Einnig má nefna að þeir sem eiga foreldra og/eða systkini búsett á 

landsbyggðinni telja sig ekki vera í sömu stöðu og þeir sem hafa sína nánustu í næsta nágrenni. 

Táknmálskunnátta ættingja skiptir einnig máli, því betri sem táknmálskunnátta er í 

fjölskyldunni þeim mun betra er upplýsingastreymið og samskiptin við döff. Áralangur 

aðskilnaður og fjarlægð sumra viðmælenda minna frá fjölskyldu sinni rýrir tengslin og veikir 

stöðu þeirra, því má ekki gleyma. Lífið er litað um aldur og ævi af því. 

   Þess ber að geta að flest allir viðmælendur mínir töluðu um að þeir ættu tvær fjölskyldur það 

er líffræðilegu fjölskylduna og döff fjölskylduna. Skiptir þá ekki máli hvort um er að ræða eldri 
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eða yngri hópinn. Döff fjöskyldan skiptir ekki síður miklu máli þó svo að tengslin séu af öðrum 

toga, það er af félagslegum og menningarlegum toga spunnin. 

Að vera „gay“ 

Meðal viðmælenda voru fleiri en einn samkynhneigður einstaklingur. Mér fannst fróðlegt að fá 

að heyra þeirra upplifun á því að vera samkynhneigður í litlu samfélagi. Í samtölum við 

þátttakendur kemur fram að nokkuð stór hópur döff fólks sé samkynhneigður, jafnvel 10 - 12% 

félagsmanna að þeirra mati. Það er samt erfitt að nefna ákveðna prósentutölu því það eru alltaf 

einhverjir sem ekki hafa opnað sig varðandi kynhneigð sína. Þeir viðmælendur mínir sem tjá 

sig um málið telja að hlutfallslega fleiri döff séu samkynhneigðir en heyrandi. Þeir vita ekki 

skýringuna en telja að ástæðan sé líffræðileg. 

   Samkynhneigðu þátttakendurnir segja að þeir hafi ekki þekkt orðin hommi eða lesbía þegar 

þeir voru að alast upp. Þeir vissu ekki hvað þetta þýddi og höfðu ekki hugmynd um að konur 

gætu átt í ástar- og eða kynlífssambandi við konur og karlar við karla. Þegar tilfinningar til sama 

kyns fóru að bærast með þeim urðu þeir hissa og vissu ekkert hvað ætti að gera við þessar 

skrítnu tilfinningar. „Það var erfitt að fara í leikfimi, bara eitthvert ruglástand hjá mér, ég vissi 

ekkert hvað var í gangi,“ segir einn viðmælandinn. Annar segir: 

Það var svo mikil reiði og lygi í gangi í mörg ár. Maður var alltaf að búa til einhverja sögu 

og ég held mest að ljúga að sjálfum mér. Líka af því að ég vissi ekkert um þetta. Svo fékk 

ég skýringar með árunum og svo töluðum við líka saman... ég og aðrir döff og ég fékk 

útskýringar á því hvað væri hommi og hvað væri lesbía. En ég tengdi það samt ekki við mig. 

Lokaði á staðreyndir. Svo sagði fólk kannski... þú ert... eða ertu..? Svo þegar ég sagði loksins 

já þá brá engum. Það var enginn hissa... bara ég. Maður sjálfur er alltaf í feluleik við sjálfan 

sig. Út af svona feluleik þá fer maður að djamma og drekka meira sem gerir ekkert gott fyrir 

mann. Ég held að í fyrstu séu fordómarnir svo miklir hjá manni sjálfum. Líka af því að maður 

vissi ekkert hvað þetta var... áður var allt svo mikið leyndó, okkur vantaði fræðslu. Þetta 

tengist ekki bara döff... svona var þetta áður fyrr, ekki talað um allt. Núna vita lítil börn hvað 

er hommi en áður var það ekki. 

 

Það hefur ekki verið auðvelt fyrir döff að læra að þekkja sjálfan sig og átta sig á eigin 

tilfinningum. Aukin neysla áfengis er eitthvað sem sumt fólk grípur til þegar vanlíðan og 

persónulegir erfiðleikar herja á, hvort sem þeir eru heyrandi eða ekki. Þessi viðmælandi drakk 

óhóflega um tíma en sagðist hafa lært að fara með áfengi á eðlilegan hátt eftir að hafa sæst við 

eigin tilfinningar og lært að elska sjálfan sig. Það er fróðlegt að heyra hvað þátttakendur mínir 

segja en þeir vilja meina að þeirra reynsla sé ekki svo ólík reynslu samkynhneigðra heyrandi 

einstaklinga. Til dæmis benda þeir á að það sé eins með samkynhneigða döff eins og 
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samkynhneigða heyrandi að þeir hafi prófað að vera með gagnstæðu kyni, jafnvel í nokkuð 

löngu sambandi, en það hafi ekki gengið upp.  

   Þeir tala um að það hafi ekki verið áberandi erfitt, en samt erfitt, að opinbera samkynhneigð 

sína gagnvart vinum og öðrum í samfélagi döff þegar þau voru búin að skilja eigin tilfinningar 

og sættast við sig sjálf. „Döff þekktu okkur vel og vissu hver við vorum.“ Einn minnist þess þó 

að hafa fengið „augnablikshöfnun“ frá vini, rétt á meðan vinurinn var að melta þetta en svo 

hefur vinskapurinn haldist og ekki skuggi fallið á hann. „Auðvitað er maður skíthræddur við að 

vera hafnað af fólki sem manni þykir vænt um.“  

   Samkvæmt því sem samkynhneigðir þátttakendur í rannsókninni segja þá telja þeir ekki að 

þeir hafi mætt miklum fordómum í samfélagi döff fólks, þó svo að þeir hafi ekki verið alveg 

lausir við athugasemdir og neikvæðni. Þegar viðmælendurnir eru spurðir hvernig þeir hafi 

almennt sagt foreldrum sínum frá kynhneigð sinni segja þeir að ýmsar leiðir hafi verið notaðar. 

Þessir þátttakendur rannsóknarinnar viti til þess að túlkur hafi verið viðstaddur og túlkað það 

sem fram fór, döff einstaklingur hafi skrifað bréf til foreldra sinna, foreldrar hafi spurt börnin 

sín beint o.s.frv. Sjálfir segjast þeir ekki hafa skynjað eða upplifað höfnun eða fordóma frá 

foreldrum sínum og systkinum. Einn segist frekar hafa fundið fyrir skilningsleysi í sinn garð. 

En það er líka talað um létti því svo margt skýrist þegar búið sé að opna sig. Einn sagði: 

„Mamma og pabbi vissu þetta, ég skoðaði allt öðruvísi blöð en t.d. bróðir minn, þau biðu eftir 

að ég myndi segja þeim frá. Ég held að góðir foreldrar þekki börnin sín mjög vel en svo þarf að 

meðtaka hlutina.“ 

   Það fer samt sem áður enginn í grafgötur um að það voru vissulega þung spor fyrir 

viðmælendur mína að opna sig um eigin kynhneigð, en það kom mér svolítið á óvart hversu 

jákvætt þau segja að fjölskylda og vinir hafi tekið því að þau væru samkynhneigð. Minn 

fyrirfram skilningur var sá að allir myndu upplifa fordóma, jafnvel útskúfun frá hendi 

fjölskyldunnar vegna samkynhneigðar. Ég var sannfærð um að höfnunin og fordómarnir hlytu 

að vera mun meiri en þátttakendur rannsóknarinnar gáfu í skyn. Hvaða skýringu hafa þeir? Einn 

segir: 

Þetta er alltaf erfitt... að koma út úr skápnum, það er alveg satt. En kannski voru ekki sömu 

væntingar til okkar döff eins og til heyrandi. Ég átti von á því að ég þyrfti að flýja land, ha, 

ha. Svo þegar ég hugsa þá hafði ég aldrei átt í djúpum samræðum við foreldra mína. Þekktu 

þau mig? Þekkti ég þau? Ég held að frá því ég var barn hafi þau aldrei reiknað með að ég 

myndi stofna fjölskyldu. Það voru ekki gerðar sömu kröfur til mín og til systkina minna í 

sambandi við þessi mál. Alveg satt. Ég skynjaði það alltaf þó svo að ég hefði ekki getað 

orðað það. Það var ekki reiknað með miklu frá mér. Ef ég gæti haft vinnu og húsnæði í 

framtíðinni þá væri allt í lagi. Þess vegna held ég að það hafi ekki skipt máli hvort ég var 
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samkynhneigður eða ekki. Mér finnst eins og mamma og pabbi hafi verið búin að ganga í 

gegnum svo margt vegna mín að samkynhneigð til viðbótar skipti litlu máli. Ef þetta hefði 

verið systir mín eða bróðir þá hefði áfallið verið meira því það voru meiri kröfur á þau að 

lifa eðlilegu lífi og stofna fjölskyldu, enda þau ekki fötluð. 

 

   Þetta er umhugsunarvert sjónarhorn. Þegar þessi þátttakandi talar um að foreldrar hans hafi 

þurft að ganga í gegnum svo margt þá á hann m.a. við sorg foreldra sinna yfir því að eignast 

döff barn og missinn sem felst í því að barnið búi á heimavist fjarri fjölskyldu. Einnig sagði 

viðkomandi: „Það er sorglegt þegar við tölum ekki sama málið. Það hallar alltaf á annan 

aðilann, maður verður svolítið eins og þroskaheftur.“ Ætli foreldrar almennt hafi minni 

væntingar til fatlaðra barna sinna en ófatlaðra?    

   Þegar þáttakendur voru spurðir um það hvaða viðbrögð þeir hefðu óttast að fá þegar þeir 

opnuðu sig um kynhneigð sína, voru það helst áhyggjur af stöðu sinni innan fjölskyldunnar, 

innan samfélags döff og stöðunni í heimabyggð sinni. Þannig vildu einhverjir meina að 

landsbyggðin sé, þegar á heildina er litið, mun gagnkynhneigðari en höfuðborgarsvæðið. Einn 

hefur orð á því að það sé mun auðveldara að vera fatlaður úti á landsbyggðinni en hommi. „Þér 

er alveg heilsað og allt það en samt skynjarðu alltaf neikvæðu viðhorfin og þröngsýnina. Það 

má segja að það sé betra að vera hommi í Reykjavík en fatlaður úti á landi.“ Svarið sem kemur 

þegar beðið er um nánari útskýringar er: „Þú færð vinnu úti á landi, ef þú getur unnið, sama 

hver þú ert, en í Reykjavík, þar sem samkeppnin er meiri þá mætir þú fordómum út af fötlun, 

en fólki þar er meira sama um kynhneigð.“ 

   Þátttakendur rannsóknarinnar tala um mikið frelsi og létti við það að viðurkenna eigin 

samkynhneigð og eru á einu máli að erfiðast hafi verið að segja foreldrum sínum frá þessu. 

„Það var nógu flókið að vera döffarinn í fjölskyldunni, svo bættist ofan á að ég er gay. Sem sagt 

tvöfalt öðruvísi en systkini mín,“ segir einn viðmælandinn. Þetta eru orð að sönnu því við búum 

í og ölumst að mestu leyti upp í heyrandi gagnkynhneigðum heimi. Helsti óttinn við að segja 

frá samkynhneigðinni hafi, að þeirra mati, verið óttinn við höfnun og óttinn við neikvætt umtal 

og fordóma.    

   Þegar viðmælendur mínir eru spurðir hvort þau telji reynslu sína af því að opinbera kynhneigð 

sína á einhvern annan hátt frábrugðna því sem gengur og gerist hjá heyrandi fólki þá er talað 

um reynslu af kynlífi. Þetta kom mér á óvart og mér fannst svolítið snúið að setja þetta í 

samhengi. En þau segja að sumt fólk sem opnar sig um kynhneigð sína hafi enga reynslu af 

samlífi með einstaklingi af sama kyni og að tilhugsunin um að vera með sama kyni geti verið 

ógnvekjandi og tafið það að opna sig. Viðmælendur mínir benda á að nokkrir döff einstaklingar 

hafi fengið sín fyrstu kynni af kynlífi á heimavist Heyrnleysingjaskólans. Þar hafi ýmislegt 
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gengið á sem erfitt sé að tala um og spurning hvort hægt sé að tala um kynlíf þegar um mjög 

ungt fólk jafnvel börn er að ræða? 

Við vorum langt frá fjölskyldum okkar og foreldrum sem áttu að ala okkur upp og kenna 

okkur muninnn á réttu og röngu. Uppeldisreglurnar á heimavistinni voru mikið til 

takmarkaðar við umgengisreglur og stuttar skipanir. Það var ekkert útskýrt enda talaði 

enginn táknmál. Við vorum ekki með foreldrafyrirmyndir. Við komumst oft upp með að 

haga okkur eins og við vildum, það virtist stundum nóg að hafa allt í röð og reglu í eldhúsi, 

herbergjum o.þ.h. þá héldu húsmæður að allt væri gott. Á sama tíma vorum við kannski að 

kyssast og gera eitthvað ennþá meira, yngri og eldri saman, stelpur og strákar, strákar og 

strákar... Bara allt. Ég held að við höfum stundum ekki vitað að við værum að gera eitthvað 

rangt. Þetta var eins og leikur... en samt leið manni illa. Svo... já...  þegar sumir döff komu 

út úr skápnum þá voru þeir alveg búnir að vera með sama kyni. Við byrjuðum líka mörg 

snemma að reykja og vorum farin að haga okkur eins og fullorðið fólk þegar við áttum að 

vera börn. 

 

   Af því sem hér er sagt má ráða að ýmislegt gerðist í lífi barnanna sem stunduðu nám við 

Heyrnleysingjaskólann og bjuggu á heimavistinni. Þau voru ung að aldri komin í hlutverk 

fullorðinna án þess að hafa þroska eða forsendur til þess. Sem börn voru þau samkvæmt 

lýsingunni farin að stunda kynlíf, kyssast og taka upp slæmar venjur fullorðinna eins og 

reykingar. Hvernig hefði líf þeirra orðið ef þau hefðu verið heyrandi einstaklingar? „Við vissum 

ekki betur, sumt gerðum við til að ganga í augun á eldri döff og svo vorum við að láta yngri 

döff gera eitthvað,“ orðar einn þátttakandinn þetta. 

   Samkynhneigðir viðmælendur mínir eru nokkuð ánægðir með það hversu þéttur og góður 

hópur þeirra sé og hafi verið um tíma. Þau hittast reglulega, fara í sumarbústaði, taka þátt í Gay 

Pride göngunni, fara til útlanda og svo mætti lengi telja. Þau eru til staðar hvert fyrir annað 

félagslega, en innbyrðis eru tengslin mismunandi. Sumir samkynhneigðir eru vinir á meðan 

aðrir eru kunningjar. Innbyrðis samskiptin geta samt verið sveiflukennd og meiri eitt árið en 

önnur. Þegar talið berst að parasamböndum innan þessa fámenna hóps endurspeglast hve erfitt 

getur verið að mynda ástarsamband þar sem samfélag þeirra er afar fámennt. 

Það getur verið mjög erfitt að finna sér maka. Sambönd milli heyrandi og döff geta verið 

flókin svo ekki sé meira sagt, þannig að við erum kannski einmana sálir að sumu leyti þrátt 

fyrir sterkan félagsskap. Mér finnst við meira eins og systkinahópur og því er eðlilegt að það 

myndist ekki ástarsamband á milli okkar. 

 

Það er fróðlegt að fá tækifæri til að kynnast þessum hópi döff og heyra um lífsreynslu þeirra og 

enn betra að skynja að þeim líður vel og eru stolt af því hver þau eru. Sökum þess hversu auðvelt 
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er, fyrir þá sem þekkja til samfélags döff, að þekkja ákveðna einstaklinga út frá sögum þeirra 

er ekki farið dýpra í frásagnir þeirra hér og nú. 

Umræðan um kynferðislega misnotkun 

Málefni heyrnarlausra hafa í gegnum árin ekki verið áberandi fréttaefni í íslenskum fjölmiðlum, 

en fékk þó mikla athygli fjölmiðla um og upp úr árinu 2004. Umræðan var því miður ekki af 

hinu góða einu saman. Sjónum almennings var beint að kynferðislegri misnotkun sem 

nemendur Heyrnleysingjaskólans höfðu mátt þola. Nemendur virtust hafa brotið innbyrðis gegn 

hvert öðru. Þetta styður það sem fram kom hér að framan en þar greinir einn þátttakandinn frá 

óeðlilegu samlífi nemenda sem bjuggu á heimavist Heyrnleysingjaskólans. Börn voru komin í 

aðstöðu sem þau áttu alls ekki að vera í. Þau voru fjarri foreldrum og forráðamönnum sem vissu 

ekkert hvað börnin þeirra voru að ganga í gegnum. Sú háttsemi sem lýst var í kaflanum á undan 

var ekki eingöngu bundin við heimavist skólans heldur almennt við Heyrnleysingjaskólann og 

umhverfi hans.  

   Allir þátttakendur voru spurðir um umræðuna um kynferðislega misnotkun, ekki út frá eigin 

reynslu, heldur þeirri umræðu sem átti sér stað í tenglsum við þessi mál. Samtöl okkar, hvað 

þetta málefni varðar snerust mest um hvaða áhrif þeir teldu að umræðan hefði haft á samfélag 

döff fólks á Íslandi. Ég gerði mér grein fyrir því að hugsanlega væru einhverjir af mínum 

viðmælendum að tala við rannsóknarnefndina á svipuðum tíma og þau töluðu við mig. Þess 

vegna var þessi umræða sérlega viðkvæm og vandmeðfarin.  

   Að mörgu leyti velti ég því fyrir mér hvort ég ætti að fara auðveldu leiðina og spyrja ekkert 

út í þessa umræðu. Að vel athuguðu máli þá fannst mér það ekki rétt. Að mínu mati var þetta 

einn erfiðasti þáttur viðtalanna. Þarna fékk ég sem rannsakandi tækifæri til þess að heyra þeirra 

hlið á málefni sem ristir samfélag þeirra á djúpan hátt. Ég fékk að heyra þeirra álit á 

fjölmiðlaumræðu sem átti sér stað í samtímanum. Það er að segja á svipuðum tíma og viðtöl 

við þátttakendur voru tekin þó svo að atburðirnir, sem um er fjallað séu eldri. Eins og oftar voru 

skoðanir skiptar og sáu viðmælendur mínir ýmsa fleti á málinu og nefndu bæði jákvæðar og 

neikvæðar hliðar á opinberri umræðu um viðkvæmt málefni. Einn viðmælandinn komst svo að 

orði: 

Mér finnst þessi umræða hafa verið mér erfið og að mínu mati átti ekki að minnast á döff 

fólk í allri þessari umræðu. Mér finnst fjölmiðlar hafa stimplað alla döff einstaklinga. Það 

hefði verið betra að tala um skóla á höfuðborgarsvæðinu, óháð fötlun. Samfélag okkar var 

allt að því lamað á tímabili og við sjálf í engu standi til að ræða þessi mál á eðlilegum nótum. 

Þetta er búin að vera allt of mikil tilfinningaumræða og við erum lituð eftir þetta allt. Þetta 
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skilar kannski einhverjum bótum en við erum stimpluð og kannski sárari þegar upp er staðið. 

Við sjálf þegjum innbyrðis. 

 

Þessi viðmælandi var ekki sáttur við það hvernig staðið var að umfjöllun og úrvinnslu í þessu 

viðkvæma máli og fannst öll umræða og eftirvinnsla vera á lágu plani. Einn viðmælandinn talar 

um að loksins sé þeim trúað því að döff hafi talað um óæskilega hegðun innbyrðis bæði við 

starfsmenn skólans og forelda sína á árum áður. „Við notuðum látbragð og svo voru líka döff, 

sem gátu tjáð sig ágætlega á íslensku, sem reyndu að útskýra hvað ætti sér stað en ekkert var 

gert.“ Annar þátttakandi rannsóknarinnar sagði: 

Við vitum að döff hafa alltaf vitað hvað gerðist á heimavistinni. Þetta var mál sem hvíslað 

var um en ekki talað um upphátt hvað þá opinberlega. Fólk kunni ekki að tala um þetta... 

þessi gamla kynslóð. Þetta er eins og hjá heyrandi fólki, hálfgert tabú. En tvö dómsmál 

breyttu öllu og það var ákveðið að kanna hve margir döff hefðu búið við kynferðislegt 

ofbeldi. Voru það 10, 20 eða 40%? En með fjölmiðlaumfjölluninni varð sprengja bæði innan 

samfélags döff og einnig í íslensku samfélagi. Þessi umræða um meðferð á börnum var bara 

af hinu góða, tel ég. En sumir döff einstaklingar fóru langt niður á þessu tímabili, aðrir fóru 

í sjónvarpið og sögðu sína sögu ýmist í mynd eða skyggðir. En við þekktum auðvitað alla. 

Mér finnst það jákvætt að gera svona umræðu opinbera þó ekki sé nema til þess að segja 

okkur muninn á réttu og röngu. Þessi umræða skemmdi ekki samfélag okkar því við vorum 

skemmd áður. Táknmálskunnátta foreldra og starfsmanna hefði breytt miklu er ég viss um. 

 

Eins og fram kemur hjá þessum viðmælanda þá er hann á því að umræðan hafi gert döff og 

samfélagi þess gott meðal annars vegna þess að það sé mikilvægt fyrir döff að vita muninn á 

réttu og röngu. Sumir séu einfaldlega illa upplýstir og eru ekki meðvitaðir um hvar persónuleg 

mörk einstaklinga liggja þegar kemur að samskiptum fólks. Umræðan skemmdi ekki samfélag 

döff því það var þegar búið að skemma það, þ.e. þegar misnotkunin átti sér stað. Annar 

þátttakandi er hins vegar ekki frá því að umræðan hafi skemmt fyrir döff fólki. 

Að sumu leyti hefur umræðan skaðað okkur. Viðhorfin til okkar voru kannski skrýtin á 

tímabili. Fólk hefur eflaust haldið að við værum káfandi og þuklandi hvert á öðru í tíma og 

ótíma því það er ef til vill sú mynd sem var dregin upp af okkur í fjölmiðlum. Í öllum 

hitamálum er umræðan öfgakennd í byrjun og það gerðist í okkar málum en svo fjaraði þetta 

út og eftir nokkur ár man enginn neitt. Í dag treysta heyrandi foreldrar, sem eiga döff börn, 

okkur ekki fyrir börnunum sínum t.d. þegar á að fara á mót eða eitthvað erlendis. Þetta 

vantraust er eðlilegt. Þetta er breytt frá því sem áður var.  

 

Öll umræða um viðkvæmt málefni er auðvitað mjög vandmeðfarin og á að vera til gagns en 

ekki skaða. Fram kemur hjá þátttakendum rannsóknarinnar, að á tímabili hafi ekki verið 

óalgengt að eldri döff færu með yngri döff í ferðir bæði innanlands og erlendis, t.d. á norræn 
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æskulýðsmót og þess háttar. Foreldrar hafi venjulega ekki farið með í svona ferðir hér áður fyrr 

en í dag sé þetta breytt. Líklegast er þetta eitthvað sem hefur tekið breytingum í samfélaginu 

almennt. Einn karlmaður í rannsókninni kemst svo að orði: 

Umræðan var neikvæð en samt nauðsynleg. Hún styrkir okkur í baráttu okkar fyrir aðgengi 

að túlkun og sannfærir alla um mikilvægi táknmáls fyrir okkur döff. Forvarnarstarf er líka 

mikilvægt. Í þessu máli hefur komið glögglega í ljós hversu mikilvægt það er fyrir foreldra 

döff að kunna táknmál. Ég get ímyndað mér að foreldrum eldri döff líði ekki vel í allri þessari 

umræðu. Það lítur kannski þannig út opinberlega að foreldrar hafi brugðist börnunum sínum. 

Foreldrar gegna að sjálfsögðu mikilvægu hlutverki í uppeldi barna sinna. Döff skortir oft 

mörk, þau þekkja ekki hvað má og hvað má ekki. Þess vegna gerist svona. 

 

Allir viðmælendur eru á því að táknmál heyrnarlausra sé lykillinn að betra og upplýstara 

samfélagi fyrir þau. Umræðan um kynferðislega misnotkun sé ekki alveg ný af nálinni innan 

þeirra raða en hún hafi vonandi náð hámarki sínu, segja þau. Einn þátttakandinn segir: „Sumar 

frásagnir eru mjög ýktar og ekki alveg sannar, það er eins og það sé búið að margfalda allt með 

tíu. Maður þekkir hverju er verið að lýsa en sagan er langt frá raunveruleikanum, gagnast 

svoleiðis fyrir okkur döff?“ Einni konunni fannst þetta erfitt tímabil: 

Þetta var erfitt þegar allt var orðið opinbert. Það var ekki þægilegt að horfa framan í foreldra 

sína. Það var spurt: „Er allt í lagi með þig“? Margir foreldrar fengu áfall því þeir höfðu ekki 

gert sér grein fyrir neinu... að eitthvað slæmt hafi átt sér stað áður fyrr. Maður þurfti að standa 

fyrir framan foreldra og systkini og segja að það væri í lagi með mann. Aðrir þurftu að segja: 

„Þetta gerðist hjá mér eða jafnvel ég var gerandi“. Í raun var ekki gott að vera döff úti á götu 

á þessu tímabili. Það var mikið horft á mann. Var ég fórnarlamb eða gerandi? Ég veit að 

þetta var líka flókið fyrir börn heyrnarlausra foreldra. Þau veltu fyrir sér hvort mamma eða 

pabbi væru gerendur eða þolendur. En erfiðast af þessu öllu finnst mér hve mikið var horft 

á mann og hve lamað samfélag döff var. Að einhverju leyti fjaraði umræðan út og eftir sitjum 

við með ör á sálinni. 

 

Viðmælendur mínir benda líka á það að þeim hafi á tímabili fundist gerð krafa á þá um að segja 

eitthvað um málið við fólk sem varð á vegi þeirra. Þeim fannst þrýstingur í þá átt að þau þyrftu 

að upplýsa allt og alla um það hvort þeir hefðu persónulega orðið fyrir einhverri misnotkun eða 

ekki. „Ég skil ekki hvað fólk ætlaði að gera með þessar upplýsingar. Þetta kemur fólki bara 

ekkert við. Sérstaklega ekki heyrandi fólki úti í bæ,“ segir einn af þátttakendunum. Flestir eru 

þeir sammála um að þetta hafi verið óþægilegur tími sem þeir vilja ekki þurfa að endurupplifa. 

„Margir hafa fengið sálfræðiaðstoð og vonandi hefur hún reynst gagnleg fyrir viðkomandi aðila. 

Annars velta döff einstaklingar sér almennt ekki allt of lengi upp úr liðnum atburðum hvort sem 

þeir eru alvarlegir eða ekki. Það er kannski partur af menningunni,“ segir einn þátttakandinn. 
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   Mér er það ennþá ljósara en áður, þegar ég fer yfir viðtölin við þátttakendur rannsóknarinnar, 

hve umræðan um kynfeðislega misnotkun á döff fólki og meðal þeirra hefur verið samfélagi 

döff fólks á Íslandi þungbær. Einnig hefur umræðan sem slík verið erfið fyrir þátttakendur sem 

manneskjur. Það er einnig hægt að skynja að fjölskyldur margra döff einstaklinga hafa átt 

tilfinningaþrungna og sára tíma ekki síður en döff sjálfir. Döff þátttakendur rannsóknarinnar 

benda á að sumir foreldrar hafi samviskubit vegna þeirra aðstæðna sem börn þeirra bjuggu við. 

Þó svo að umræðan sé erfið og vandmeðfarin þá eru viðmælendur rannsóknarinnar líka á því 

að þögnin sé þungbær og ekki sé réttlætanlegt að þegja þunnu hljóði um atburði sem varða við 

lög og geta talist glæpsamlegir. Vonandi mun umræða og úrvinnsla kynferðislegrar 

misnotkunar styrkja samfélag döff fólks og félagsmenn þess þegar fram líða stundir, en skaði 

ekki. 

Framtíðarsýn 

Í viðtölum mínum við þátttakendur voru þeir spurðir um persónulega framtíðarsýn og hvernig 

þeir sjái málefnum döff fólks best borgið í framtíðinni. Auk þess voru þeir einnig beðnir um að 

benda á atriði sem heyrandi gætu lært af döff fólki og samfélagi þeirra. Flestir þátttakendur voru 

með nokkuð skýra persónulega framtíðarsýn. Þeir vilja vinnu við hæfi, sómasamleg laun, fá 

tækifæri til að ferðast og viðurkenningu fjölskyldunnar og samfélagsins á því hver þau eru. 

Einnig vilja viðmælendur gott og tryggt húsnæði, félagsskap og hamingju fyrir sig og sitt fólk 

hvort sem um er að ræða börn, maka, foreldra, systkini, vini eða aðra.  

   Allir þátttakendur voru sammála um mikilvægi þess að döff fólk eigi alltaf að fá 

táknmálstúlkun og fá sambærilegt aðgengi að upplýsingum, menntun og þjónustu og heyrandi 

fólk.  Mörg þeirra sjá fyrir sér að tækniþróun verði döff vilhöll og komi til með að gjörbreyta 

aðstæðum þeirra á jákvæðan hátt. Hún hafi jafnvel þann möguleika að döff fólk þurfi ekki 

táknmálstúlk með sér í allar aðstæður. Í þessu samhengi finnst þeim mikilvægt að benda á að 

skortur á fjármagni megi aldrei verða hindrun í því að döff fólk fái notið nýjustu tækni og 

vísinda til þess að rjúfa einangrun sína og fá þannig besta mögulega aðgengi sem í boði er 

hverju sinni. 

   Einn þátttakandinn segir að baráttumál döff fólks séu óþrjótandi, rétt eins og baráttumál 

annarra minnihlutahópa. „Við þurfum að berjast fyrir fullorðinsfræðslu, við viljum styrkja 

erlend samskipti vegna þess hve fámennur hópur döff á Íslandi er. Einnig þurfum við að vera 

með á hreinu hverju viðurkenning á táknmáli eigi að skila. Það þarf að berjast fyrir jafnrétti til 

vinnu og almennu jafnrétti.“ 
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   Sumir viðmælendur bentu á að döff mættu aldrei gleyma því að þau eru hópur og þurfa að 

standa saman og læra af reynslunni og nýta fortíðina til góðra verka í framtíðinni. Sálfræðilegur 

stuðningur á alltaf að vera aðgengilegur fyrir döff, ekki einungis sem lausn í skamman tíma. Þá 

segja viðmælendur mínir að sálfræðleg aðstoð gagnist ekki nema ef viðkomandi sálfræðingur 

þekki menningu og sögu döff. 

   Það kom mér á óvart þegar ég spurði þátttakendur rannsóknarinnar um hvað heyrandi fólk 

gæti lært af döff, hversu fátt var um svör. Öxlum var yppt og svörin létu á sér standa. „Það er 

skrýtið að ég veit ekki hvað ég á að segja, ég hef í raun ekki hugsað málin út frá þessu 

sjónarhorni,“ sagði ein konan. Einn karlmaðurinn sagði: „Sennilega er styrkur okkar fólginn í 

því að við erum lífsglöð og nokkuð samheldin þegar á reynir, það getum við kennt hinum 

heyrandi heimi.“  

 

Þessi kafli  beindi sjónum að persónulegum aðstæðum og félaglegu tengslum þátttakenda í 

rannsókninni. Fjallað var um viðkvæmt málefni sem tengist fjölmiðlaumræðu um kynferðislega 

misnotkun í samfélagi döff fólks. Framtíðarsýn þátttakenda bar á góma þar sem meðal annars 

var vikið að því að tækninýjungar framtíðarinnar ættu að geta rutt aðgengi döff fólks að 

samfélaginu.  
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7. Niðurlag 

Í þessari ritgerð er sjónum beint að döff einstaklingum, uppvexti þeirra og skólagöngu ásamt 

því að fjalla um fjölskyldu- og vináttutengsl, menningu döff fólks og samfélag þess. Einnig er 

fjallað um tilurð og þróun fötlunarfræða og döff fræða og tengsl þessara fræða. Döff fræði 

flokkast undir fötlunarfræði, en til þess að þessi fræði fari vel saman þarf að viðurkenna sérstöðu 

döff fólks og gefa því það rými innan fræðananna sem nauðsynlegt er. Í þessum kafla verða 

helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman og kynntar ásamt helsta lærdómi sem draga 

má af rannsókninni. 

Döff einstaklingar í heyrandi heimi 

Markmið þessarar rannsóknar var að gera grein fyrir því sem döff þátttakendur hafa að segja 

um ýmsa þætti í lífi þeirra og uppvexti. Það er list fyrir döff fólk að lifa í hinum ráðandi heimi 

heyrandi fólks og að þess eigin mati gengur það ekki nema að eiga jafnframt athvarf í samfélagi 

döff fólks. Niðurstöðurnar leiða í ljós að til þess að líf döff fólks verði eins farsælt og kostur er 

þá þarf það að fá viðurkenningu heyrandi fólks á sérstöðu sinni og menningu. Heyrandi fólk og 

heimur eru foreldrar, makar, börn, systkini, frændur og frænkur, íslensk stjórnvöld, 

vinnuveitendur, skólakerfið í heild sinni og svo mætti lengi telja. Döff einstaklingar vilja 

skilning á því hverjir þeir eru og fyrir hvað þeir standa. Það er lykilatriði fyrir döff fólk að hinn 

heyrandi heimur hafi skilning á menningarsamfélagi, menningu döff fólks og táknmáli þess. 

Að mati þátttakenda rannsóknarinnar er táknmálið lykillinn að því að lifa góðu lífi og ná árangri 

í námi, leik og starfi. Táknmálið opnar leið fyrir döff fólk inn í heim heyrandi fólks og öfugt. 

Án táknmálsins verða samskiptaerfiðleikar og misskilningur sem ýtir undir fáfræði og jafnvel 

fordóma. Það er því mikilvægt bæði fyrir döff fólk og það sem er heyrandi að nýta sér 

starfskrafta táknmálstúlka hvar og hvenær sem er. Skortur á fjármagni má aldrei verða til þess 

að svipta fólki þeim réttindum. Það besta væri þó að sem flestir kynnu táknmál döff fólks. 

Fjölskyldan 

Stundum hefur því verið fleygt að fjölskyldusamsetning Íslendinga sé flókin og margbreytileg. 

Hjá viðmælendum mínum og döff fólki almennt tekur þetta á sig nokkuð sérstaka mynd því það 

talar um að eiga tvær fjölskyldur. Önnur fjölskyldan er líffræðilega fjölskyldan sem þau fæðast 

inn í og samanstendur af heyrandi fólki fyrir utan einn döff einstakling. Hin fjölskyldan er 

samfélag döff fólks á Íslandi og samfélög döff fólks óháð landamærum og þjóðerni. Tengslin 
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við döff fjölskylduna eru félagsleg, óþvinguð og fara fram á jafningjagrundvelli. Sjálfsmynd 

döff fólks verður mun sterkari og öruggari þegar það kemur saman og styrkleikar hvers og eins 

fá í ríkari mæli að njóta sín. Aftur á móti finnst þátttakendum samskipti döff fólks og heyrandi 

fólks oftast vera á forsendum hins heyrandi heims, þar sem döff fólk er alltaf í miklum 

minnihluta. Þegar á heildina er litið eru samskipti og tengsl þeirra, sem þessi rannsókn nær til, 

við kynfjölskyldu sína góð og kærleiksrík. Þau byggja meðal annars á því að aðlagast 

fjölskylduaðstæðum eins og þær eru og hafa verið, virðingu og trausti, en ekki nema hluta til á 

táknmáli. Þetta á bæði við þá sem bjuggu á heimavist Heyrnleysingjaskólans og þá sem bjuggu 

í foreldrahúsi. Þótt samskipti döff fólks við kynfjölskyldu sína byggi á ást og væntumþykju þá 

eru þau ekki laus við skuggahliðar. Viðmælendur mínir nefna sem dæmi að allt of oft hafi þeir 

verið hornreka innan fjölskyldunnar vegna samskiptaerfiðleika, fréttir af viðburðum í 

fjölskyldunni, stórum sem smáum, hafi borist seint og illa til þeirra, þau hafi verið utanveltu í 

fjölskylduboðum og þau þekki jafnvel ekki sögur af foreldrum eða systkinum sem allir aðrir 

virðast kunna skil á. Sjálfir segjast viðmælendur vera duglegir að upplýsa sína nánustu um það 

sem er að gerst í sínu lífi enda ætti upplýsingaskortur ekki að viðgangast á tækniöld. 

Skólagangan 

Á grunnskólaaldri höfðu döff þátttakendur og forráðamenn þeirra lítið val um skóla. Þegar 

viðmælendur rannsóknarinnar voru á skólaskyldualdri var Heyrnleysingjaskólinn eini skóli 

landsins sem tók við döff nemendum. Stefnan í kennsluháttum döff barna virðist hafa markast 

að miklu leyti af skólastjórnendum hverju sinni og þeirri hugmyndafræði sem  ríkti í málefnum 

döff fólks í stjórnunartíð þeirra. Minningarnar þátttakenda frá Heyrnleysingjaskólaárunum eru 

ljúfsárar. Skólinn var staðurinn þar sem allt gerðist. Hann fóstraði döff nemendur, kynnti döff 

börn, unglinga og  fullorðna hvert fyrir öðru og átti sinn þátt í að skapa menningarsamfélag döff 

fólks á Íslandi.  

   Það jákvæða við dvölina í Heyrnleysingjaskólanum, að mati þátttakenda er meðal annars að 

þrátt fyrir að lengi framan af hafi kennsla ekki farið fram á táknmáli þá er skólinn sá staður þar 

sem þau lærðu táknmál. Þátttakendur segja að það sé eitt besta veganestið sem þau tóku með 

sér út í lífið frá skólaárunum, án þess væru þau illa upplýst, einangruð og vansæl. 

Heyrnleysingjaskólinn lagði grunninn að ýmsu varðandi nám, þroska og félagsleg tengsl. Bók- 

og verknámskunnátta döff fólks byggir á því sem þau lærðu í skólanum. Í 

Heyrnleysingjaskólanum eignuðust þátttakendur einnig vini á jafningjagrunni og stofnuðu til 

vináttu sem átti eftir að endast fyrir lífstíð. Þau kynntust breiðum aldurshópi döff fólks, sáu 

fyrirmyndir í mörgum og lærðu döff gildi og viðmið. Kennarar og annað starfsfólk gerðu sitt 
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besta og báru hag nemenda fyrir brjósti. Hin síðari ár var kennslan einstaklingsmiðuð og 

metnaðarfull og leitast var við að nemendur skólans kæmu sem best undirbúnir út í 

framhaldsskólana. 

   Að mati þátttakenda voru nokkrir neikvæðir þættir tengdir því að vera við nám í 

Heyrnleysingjaskólanum. Eldri viðmælendur benda á að þeir hafi ekki fengið kennslu við hæfi. 

Þeir upplifðu námsefnið sem niðurlægjandi, barnalegt og þeim alls ekki samboðið. Þá voru 

kennsluhættir gamaldags, talmálsstefnan ríkjandi og ekki á forsendum döff nemenda sem gátu 

því ekki tileinkað sér námsefnið með góðu móti. Einstaka kennarar sýndu hörku og lítinn 

skilning á aðstæðum nemenda þegar eldri hópurinn var við nám. Eldri hópnum fannst 

skólaskyldan og þar með viðveran í Heyrnleysingjaskólanum vera of löng, eða frá fjögurra ára 

til allt að átján ára aldurs. Samskiptum við Heyrnleysingjaskólann var ekki lokið eftir að í 

framhaldsnám var komið því skólinn tók að sér að sjá um bóklega kennslu framhaldsnámsins. 

Þannig var skólaganga þeirra ekki í samræmi við skólagöngu jafnaldra þeirra. Í dag þykir ekki 

réttlætanlegt að taka börn frá fjölskyldum sínum og rjúfa þannig fjölskyldutengsl og það 

þroskavænlega umhverfi sem fjölskyldan býður upp á. Það var óásættanlegt að búa á heimavist 

skólans að mati þátttakenda sem þar dvöldu. Þeir upplifðu lítil samskipti milli skólans og 

heimavistarinnar, þrátt fyrir nálægðina. Heimilisbragurinn var ekki mikill á vistinni heldur voru 

reglur um tiltekt og ytri aðbúnað í hávegum hafðar á meðan minna var lagt í tilfinningalega 

leiðsögn og félagsleg tengsl. Aðrir neikvæðir þættir sem voru nefndir eru einangrun og fjarlægð 

skólans frá öðru mannlífi eftir að hann fluttist í Öskjuhlíðina auk þess sem ekki var dugur til 

staðar til að takast á við alvarleg málefni sem komu upp við skólann. 

Þrátt fyrir um margt neikvæða reynslu skipar Heyrnleysingjaskólinn þó stórt rúm í hjarta 

þátttakenda þegar á heildina er litið og er að þeirra mati margs að sakna eftir að skólinn var 

lagður niður. Döff einstaklingar voru þar í meirihluta og tilveran snerist um þau sem 

einstaklinga og hóp.  

Varðandi nám eftir að skólaskyldu lauk þá hafði eldri hópurinn, að þeirra mati, ekki val um 

annað en iðnnám sem var í nánum tengslum við Heyrnleysingjaskólann. Af yngri þátttakendum 

rannsóknarinnar fóru einhverjir í framhaldsskóla og síðar í háskóla. Stökkið á milli skólastiga 

var mikið og tók á samkvæmt þeirra reynslu. Þeir fóru úr einstaklingsmiðuðu námi yfir í það 

að nota táknmálstúlka í svo stórum sal að allt samfélag döff fólks á Íslandi kæmist fyrir í einu 

horni hans. Döff nemendur sem útskrifast úr grunnskóla í dag eru miklu betur búnir undir það 

að nota táknmálstúlka og færast á milli skólastiga en þeir sem tóku þátt í þeirri rannsókn sem 

hér er kynnt. Að lokum ber að nefna að framhaldsskólar og háskólar eru skólar heyrandi fólks 

að mati þátttakenda. 
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Samfélag döff fólks 

Rannsóknin sýnir að flestir þátttakendur eiga einn til tvo döff trúnaðarvini og þeim finnst 

mikilvægt að hlúa að þeirri vináttu og varðveita. Ástæða þess að döff fólk á ekki fleiri 

trúnaðarvini virðist vera hið smáa samfélag þeirra og því getur verið erfitt að leggja traust sitt 

á marga. Þjóð veit þá þrír vita, segir máltækið og það er döff fólk mjög meðvitað um. Döff 

konur hafa verið duglegar að mennta sig, sækja í velmetin störf og eru óhræddar við að sitja við 

völd í samfélagi döff fólks. Karlmönnum hefur ekki vegnað eins vel að mati þátttakenda og 

þurfa meiri styrkingu og hvatningu til að takast á við daglegt líf. Lítið samfélag getur bæði verið 

alltumlykjandi og miskunnarlaust, ef svo ber undir. Þrátt fyrir að þeir döff einstaklingar sem 

tóku þátt í rannsókninni telji sig ekki vera vinamarga þá segja þeir sig vera félagslega sterka og 

vera jafnvel félagslega betur stadda en heyrandi systkini sín.  

   Félag heyrnarlausra er mikilvægur hluti af samfélagi döff fólks á Íslandi og er ein af 

grunnstoðum þess að félagsmönnum líður vel að mati þeirra þátttakenda sem rannsóknin nær 

til. Félagið stendur vörð um hagsmuni döff fólks, stendur fyrir sjálfstæðum viðburðum sem og 

viðburðum sem tengjast því sem er að gerast í íslensku samfélagi. Döff fólk leitar líka óspart til 

félagsins til að sýna sig og sjá aðra því það getur ekki verið lengi án þess að hitta aðra sem tala 

táknmál. Að vera útilokaður frá samfélagi döff fólks er eitt það versta sem getur hent döff 

einstaklinga að mati þátttakenda, þá er í engin hús að venda nema fara til annarra landa og 

mynda tengsl við döff fólk á nýjum slóðum.  

Menning döff fólks 

Þegar Heyrnleysingjaskólinn var og hét var talað um að hann væri vagga menningar döff fólks 

á Íslandi. Í dag má segja að þar sem Heyrnleysingjaskólanum sleppti hafi Félag heyrnarlausra 

tekið við keflinu í menningarlegu tilliti. Döff þátttakendur rannsóknarinnar segja að vissulega 

tilheyri þeir menningarsamfélagi Íslendinga eins og aðrir þegnar landsins. Engu að síður á 

samfélag döff fólks sína menningu sem byggir ekki á sömu arfleið og íslensk menning, heldur 

miklu fremur á sameignlegri reynslu t.d. því að ganga í sérskóla fyrir döff nemendur og 

sameiginlegri upplifun eins og þeirri að vera eini döff einstaklingurinn í heyrandi fjölskyldu. 

   Menning döff fólks er án landamæra því milli döff einstaklinga eru órjúfanleg bönd, hvar sem 

þeir eru staddir í heiminum, óháð trúarbrögðum, þjóðerni og skoðunum. Mennig döff fólks er 

fólgin í sérstöðu þeirra og  á rætur að rekja til táknmálsins. Táknmálið erfist ekki frá kynslóð til 

kynslóðar eins og t.d. íslenskan, hjá döff fólki lærist táknmálið sjaldnast innan fjölskyldunnar 

heldur í samfélagi döff fólks. Döff manneskjur líta frekar á sig sem málminnihlutahóp í 
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samfélaginu en sem fatlaða einstaklinga. Heyrnarskerðingin er ekki þeirra hindrun, heldur 

miklu fremur íslenskan að mati viðmælenda minna. 

Helsti lærdómur sem má draga af niðurstöðum 

Heyrandi heimur er ríkjandi heimur, almennt séð og í skilningi fötlunarfræða. Fyrir döff fólk 

hefur það í gegnum tíðina verið átak að fá viðurkenningu táknmáls og ná athygli umheimsins á 

þeim málefnum sem varða þeirra daglega líf. Það má því ekki hverfa aftur til fyrri tíma þegar 

tálmálsstefnan réði ríkjum og raddir döff fólks áttu sér ekki eðlilegan hljómgrunn. Hér er 

samantekt á lærdómi sem draga má af rannsókninni. 

 Táknmáli döff fólks.  

Eftir að Heyrnleysingjaskólinn var lagður niður og hann sameinaður Hlíðaskóla undir 

Táknmálssviði hafa þátttakendur rannsóknarinnar áhyggjur af því að táknmálið hafi ekki sama 

sess í lífi döff barna og áður. Auk þess segja þau algengt í dag að döff börn gangist undir 

kuðungsígræðslu sem gerir þeim kleift að heyra betur hið talaða mál en unnt hefur verið með 

heyrnartækjum. Þessi börn læra táknmál, en hætta er á því að táknmál verði ekki fyrsta mál 

barnsins heldur íslenska og letur hugsanlega fremur en hvetur fjölskyldumeðlimi til að læra 

táknmál. Í þessu samhengi er einnig vert að hafa í huga mikilvægi þess að standa vörð um að 

menning döff fólks öðlist sinn sess í lífi þessara barna jafnt og annarra döff einstaklinga. 

 Menning döff fólks 

Menning döff fólks er mikilvægari þáttur í lífi döff einstaklinga en fólk gerði sér grein fyrir 

lengi framan af. Döff menning mótast vissulega af þeirri samfélagsgerð sem döff fólk býr við, 

en  hún byggir líka á sterkum alþjóðatengslum og samkennd sem eru óháð landamærum. 

Menningu döff fólks er meðal annars að finna í húmor þeirra, ýmiss konar listsköpun og 

listformi, íþróttaviðburðum og fjöldasamkomum heima og heiman. 

 Táknmálstúlkun alltaf 

Döff einstaklingar eru táknmálstalandi fólk, alltaf, en ekki bara stundum. Því þarf að að tryggja 

að döff fólk hafi aðgang að táknmáli (táknmálstúlkun) í öllum aðstæðum, inni á heimilinu, í 

fjölskyduboðum, í náminu, í vinnunni, í tómstundum, á fjöldasamkomum o.s.frv. Þannig er 

velferð og vellíðan döff fólks best tryggð. Það er einnig mikilvægt að viðurkenningu íslenska 

táknmálsins sé framfylgt samkvæmt lögum þess efnis. 
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 Táknmál og menning fyrir eldra döff fólk og heyrandi fjölskyldumeðlimi 

Vegna kennsluhátta í Heyrnleysingjaskólanum fyrr á árum hefur döff fólk sem er á 

fimmtugsaldri og eldra, aldrei fengið kennslu um sitt eigið mál eða um döff menningu og því 

væri ekki úr vegi að bjóða þeim upp á þannig nám þ.e. um táknmál og um menningu döff fólks. 

Einnig gætu fjölskyldumeðlimir döff fólks á öllum aldri haft gagn af því að fá fræðslu um döff 

menningu og táknmál. 

 Sjálfstyrking fyrir döff konur og karla 

Sem fyrr segir þá hafa rannsóknir sýnt að döff karlmenn séu ekki eins sterkir félagslega og döff 

konur. Það þarf að kanna hvað valdi þessum félagslega mun og hvernig best sé að styrkja 

karlmennina í því sambandi. Einnig þarf að skoða af hverju döff konur koma sterkari inn í 

fullorðinsárin en döff karlar. Þátttakendum finnst stundum skorta á almenna hlýju og 

tilfinningasemi á meðal döff einstaklinga þrátt fyrir sterk innbyrðis tengsl. Kannski þarf að setja 

þetta allt í samhengi og vera með sjálfstyrkingu fyrir döff fólk. 

 Menntun og atvinnuþátttaka 

Döff fólk vill standa jafnfætis heyrandi fólki í lífinu og leggja sitt af mörkum til samfélagsins. 

Til þess að svo megi verða þarf að tryggja þeim óhindrað aðgengi að skólakerfinu á öllum 

stigum þess. Einnig þarf aðgengið að vera tryggt inn í alla skóla en ekki einstaka skóla sem eru 

útvaldir og hugnast kannski ekki öllum. Að sama skapi þarf atvinnumarkaðurinn að vera opinn 

döff fólki, bæði þeim sem kjósa að fara menntaveginn og hinum sem ekki gera það. 

Vinnumarkaðurinn ætti vel að geta hvatt til þess að margbreytileiki og jafnræði verði 

leiðarljósið í stefnu hans og geta boðið upp á velmetin störf við hæfi hvers og eins.  
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