
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sjálfræði í lífi fatlaðra barna og ungmenna 

 

Katrín Ösp Bjarkadóttir 

 

 

 

 

 

 

 

Lokaverkefni til BA- prófs  

Uppeldis- og menntunarfræðideild  

 

 





 

 

 

 

Sjálfræði í lífi fatlaðra barna og ungmenna 

Katrín Ösp Bjarkadóttir 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Lokaverkefni til B A- prófs í uppeldis- og menntunarfræði 

Leiðbeinandi: Kristín Björnsdóttir 

 

 

Uppeldis- og menntunarfræðideild  

Menntavísindasvið Háskóla Íslands 

Júní 2016  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sjálfræði í lífi fatlaðra barna og ungmenna 

Ritgerð þessi er 14 eininga lokaverkefni til B. A.-prófs  

í uppeldis- og menntunarfræði 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands 

© Katrín Ösp Bjarkadóttir 

Óheimilt að afrita ritgerðina á nokkurn hátt nema með leyfi höfundar. 

 

Reykjavík, 2016 



3 

Ágrip  

Verkefni þetta er 14 ECTS eininga lokaverkefni til BA- gráðu í uppeldis- og 

menntunarfræði. Um er að ræða heimildaritgerð um sjálfræði í lífi fatlaðra barna og 

ungmenna. Fjallað er um sjálfræði út frá kenningum um aðstæðubundið sjálfræði. Fjallað 

er um fötlun út frá félagslegu sjónarhorni en einnig er skoðað læknisfræðilega 

sjónarhornið, hvernig það er frábrugðið hinu félagslega og hver áhrifin eru fyrir fatlaða 

einstaklinga þegar horft er á fötlun út frá læknisfræðilegri sýn. Rannsóknarspurningin sem 

stuðst var við spyr „með hvaða hætti birtist skerðing  á sjálfræði í lífi fatlaðra barna og 

ungmenna og hvaða áhrif hefur það á á þróun sjálfsmyndar og gildismats ?“  

Helstu niðurstöður benda til þess að skerðing á sjálfræði birtist á þrennan hátt. Í fyrsta lagi 

með skertu valfrelsi og skort á tækifærum til náms og tómstunda, í öðru lagi er það með 

samfélagslegri stimplun og jaðarsetningu og í þriðja lagi með forræðishyggju fagfólks.  

Þessir þættir leiða meðal annars til þess að fötluð börn og ungmenni upplifa sig getuminni 

en þau í raun og veru eru. Þetta verður meðal annars til þess að þau þróa síður með sér 

mikilvæga hæfni og færni vegna þess að þau setja sér markmið sem eru ekki í samræmi 

við getu.  
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Formáli 

Þessi heimildarritgerð fjallar um sjálfræði í lífi fatlaðra barna og ungmenna. Ein af 

ástæðum fyrir því að ég ákvað að gera lokaverkefni tengt sjálfræði er sú að mér þykir og 

hefur alltaf þótt sjálfræði sem slíkt áhugavert. Ég eyddi í barnsæsku töluverðum tíma á 

hinum ýmsu geðdeildum á höfuðborgarsvæðinu, ekki sem vistmaður heldur sem 

fylgifiskur móður minnar og ömmu sem þar störfuðu. Ég gerði mér fljótt grein fyrir því að 

fólkið á geðdeildini fékk ekki að ráða sér sjálft og var í einu og öllu undir yfirráðum 

starfsfólksins. Mér fannst þetta skrítið og ég vorkenndi fólkinu mjög mikið. Kannski þetta 

hafi verið kveikjan að áhuga mínum á sjálfræði.  

Leiðbeinandi minn í þessu lokaverkefni var dr. Kristín Björnsdóttir og þakka ég henni 

fyrir góða aðstoð og þolinmæði. Einnig vil ég þakka ömmum og öðrum hjálparhellum fyrir 

barnapössun því án þeirra hefði ég aldrei getað klárað þessa ritgerð. Að auki vil ég þakka 

þeim Jóhönnu Andreu Guðbjartsdóttur og Sólveigu Eyfeld fyrir ábendingar varðandi 

málfar og stafsetningu. Að endingu vil ég þakka Andreu Bergmann Halldórsdóttur 

þroskaþjálfara fyrir að endurvekja áhuga minn á sjálfræði og hvetja mig til þess að gera 

lokaverkefni um það.  
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1 Inngangur  

 

„Ég á mér draum um að dag einn munu börnin mín lifa sem hluti af þjóð sem dæmir þau 

ekki af húðlit heldur af persónu þeirra og gjörðum“ (King, Johnson og King Jr, 1963).

 Með þessum orðum setti sr. Martin Luther King heitinn fram vonir sínar um að 

börnum hans mætti auðnast líf án kynþáttafordóma og mismununar.  Á þeim tíma sem 

King mælti þessi eftirminnilegu orð, árið 1963,  voru fordómar og mismunun gagnvart 

þeldökkum í Norður Ameríku og víðar daglegt brauð. Birtingarmynd þeirra fordóma sem 

King og aðrir börðust gegn var jaðarsetning, almenn útilokun frá þeim tækifærum sem 

samfélagið hafði upp á að bjóða, víðtæk mismunun og almenn skerðing á sjálfræði í lífi 

þeldökkra. Skerðing á sjálfræði var meðal annars með þeim hætti að þeldökkir gátu víða 

ekki vegna ríkjandi aðskilnaðarstefnu sett börn sín í opinbera skóla með hvítum börnum 

eða börnum af evrópskum uppruna (e. caucasian American). Þeir skólar sem ætlaðir voru 

hinum hvítu nemendum þóttu betri en þeir sem voru fyrir hina þeldökku. Þessi hópur 

nemenda varð þannig af tækifærum til menntunar (Spring, 1994). Hér á landi dettur 

líklegast engum í hug að skipa nemendum í skóla eftir húðlit þeirra.  

Fordómar, jaðarsetning og mismunun eru samt sem áður hluti af lífi ákveðins hóps 

barna og ungmenna í samfélagi nútímans. Fatlað fólk á öllum aldri, ásamt börnum og 

ungmennum, verður iðulega fyrir fordómum, jaðarsetningu og mismunun af ýmsu tagi 

(Kristjana Jokumsen og Rannveig Traustadóttir, 2014). Sem dæmi má nefna að fötluð 

grunnskólabörn fá til dæmis ekki alltaf val um það hvort þau stundi nám í almennum skóla 

við hlið ófatlaðra nemenda (Kristjana Jokumsen og Rannveig Traustadóttir, 2014; Grétar L. 

Marinósson, 2007).  Sjálfræði eða öllu heldur skortur á sjálfræði virðist þannig oft á tíðum 

þungamiðjan í þeirri mismunun sem fötluð börn og ungmenni verða fyrir.   

 Þessi ritgerð fjallar um sjálfræði í lífi fatlaðra barna og ungmenna. Snemma beygist 

krókurinn segir máltækið og átt er við að ungviðið sé auðmótanlegt og fari snemma í þann 

farveg sem muni móta lífshlaupið. Með það í huga liggur beinast við að spyrja, með hvaða 

hætti birtist skerðing  á sjálfræði í lífi fatlaðra barna og ungmenna og hvaða áhrif hefur 

það á á þróun sjálfsmyndar og gildismats ? 
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2 Upphaf hugmynda um frelsi og sjálfræði 

Skilgreiningar á hugtakinu sjálfræði eru á marga vegu en flestir fræðimenn á sviði siðfræði 

og heimspeki virðast vera sammála um að sjálfræði sé í hinni einföldustu mynd að ráða 

sér sjálfur (Beauchamp, 2005; Ástríður Stefánsdóttir, 2012; Ástríður Stefánsdóttir og 

Vilhjálmur Árnason, 2004). Íslensk lög um lögræði hafa meðal annars þetta að segja um 

sjálfræði; „Þá hefur sjálfráða maður miklu ríkari réttindi og skyldur gagnvart ríkisvaldinu 

sem nú kemur að mestu fram við hann sem fullorðinn mann en ekki lengur sem barn”  

(Sjálfræðislög, 1997). Af þessu má ráða að með sjálfræði fylgi ekki aðeins réttindi heldur 

einnig lagalegar og siðferðislegar skyldur gagnvart samfélaginu. Hugtakið og orðið 

sjálfræði eða autonomy eins og það kallast á ensku er upprunalega komið úr Grísku. 

Í Grikklandi til forna var orðið auto-nomos (αυτό-νομός ) heiti yfir borgríki sem voru 

sjálfráða eða sjálfstæð (Piper, 2010). Heimspekingar í Grikklandi til forna á borð við Plató 

og Aristóteles fjölluðu ekki beint um sjálfræði einstaklinga sem slíkt en fjölluðu þó um 

sjálfstjórn og frelsi mannsins í samhengi við það hvað það væri að lifa „hinu góða lífi“ eða 

einfaldlega að vera hamingjusamur. Í ritu sínu „Ríkið” fjallar Plató um skynsemi mannsins 

og sjálfstjórn sem mikilvægasta hluta sálarinnar og Aristóteles tekur upp þráðinn í riti sínu 

„Siðfræði Nikkómakkoasar” og segir skynsemina og sjálfstjórnina hinn innsta kjarna 

sálarlífsins (Dryden, 2010).  

2.1 Upplýsingin og þróun hugmynda um frelsi einstaklinga 

Á sautjándu og átjándu öld byrjuðu að koma fram hugmyndir um siðferði á 

einstaklingsgrundvelli. Þessar hugmyndir snéru að því hvaða skyldum einstaklingurinn 

bæri gagnvart sjálfum sér og eigin vilja. Þetta er þvert á það sem áður þekktist þegar 

einstaklingurinn skuldaði aðeins trúnni eða guði skyldur sínar og hlýðni (Schneewind, 

1998).            

 Það var einna fyrst með verkum Þjóðverjans Immanuel Kant sem merking 

hugtaksins sjálfræði var færð yfir á einstaklinga og öðlaðist þá merkingu sem við þekkjum 

í dag (Hannabuss, 2006; Piper, 2010). Fyrir þann tíma fjölluðu heimspekingar á borð við 

Locke, Hume og Decartes um frelsi einstaklinga en ekki með sama hætti og Kant,                 

á einstaklingsgrundvelli og án samhengis við trúmál (Ameriks, 2000; Descartes, 2012; 

Harris, 2005). Fræðimenn á sviði siðfræði telja Kant meðal annars hafa verið undir 

áhrifum franaska heimspekingsins Jean Jacques Rousseu (Piper, 2010; Shell, 2009). 

Rousseu fjallaði ekki beint um sjálfræði einstaklinga í verkum sínum, hann fjallaði um 
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siðferði í tengslum við persónulegt frelsi einstaklings sem hann taldi bundið af þeim 

siðferðislegu lögum sem einstaklingurinn hefur sjálfur sett sér (Piper, 2010). Talið er að 

upphaf kristinnar mótmælendatrúar hafi haft áhrif á framþróun kenninga í sjálfræði með 

því að bera kennsl á það hvernig hver og einn einstaklingur beri ábyrgð á örlögum sínum. 

Með þeim hætti opnuðust möguleikar fyrir hugmyndum tengdum samvisku og siðferði á 

einstaklingsgrundvelli (Hannabuss, 2006).  Kant lýsti sjálfinu með þeim hætti að það væri 

frjálst og óháð, ekki bundið tíma né rúmi og þannig algilt. Með öðrum orðum taldi hann 

einstaklinginn ekki mótast í félagslegu samhengi heldur út frá einstaklingnum sjálfum og 

meðfæddum eiginleikum hans (Solomon, 1988). Fylgjendur þessarar stefnu Kant telja í 

höfuðatriðum að hver sé sinnar gæfu smiður og að hver og einn einstaklingur beri ábyrgð 

á eigin velferð (Solomon, 1988; Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Það er því ekki samfélagið 

eða staða einstaklingsins innan þess sem mótar sjálfið og þær gjörðir sem það velur,  

heldur einstaklingurinn sjálfur.  

Á nítjándu öld kom fram annar heimspekingur sem setti fram hugmyndir þess efnis 

að sjálfið væri einangrað frá hinu félagslega samhengi. Það ku hafa verið Skotinn John 

Stuart Mill. Hann sagði að tjáningafrelsi og frelsi einstaklinga til að skapa sitt eigið 

einkenni væri ómissandi þáttur í samfélagslegum framförum (Hayry, 2013). Mill setti 

einnig fram kenningu sem nefnd hefur verið frelsisreglan.  Frelsisregla Mill segir að ekki 

eigi að skerða valfrelsi einstaklinga svo fremi sem einstaklingurinn sé með réttu ráði og sé 

á engann hátt að skaða aðra með framferði sínu. (Vilhjálmur Árnason, 2010; Ástríður 

Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004). Mill var undir áhrifum frá hugsjónum 

Forngrikkja tengdum manngildi og sjálfsþroska.  Hann taldi að samfélagið ætti að þróa 

með sér samkennd, jafnframt þyrftu einstaklingar að hafa rými til þess að skapa eigin 

einstaklingsmynd (Vilhjálmur Árnason, 2010). 

Eftir að Kant setti fram kenningar sínar um sjálfræði hófu ýmsir heimspekingar og 

hugsuðir að gagnrýnt þær. Þar á meðal var samlandi Kant, Georg Hegel. Hann setti  fram 

gagnrýni á framsetningu Kant á sjálfræði og setti einnig fram sínar eigin kenningar og 

útfærslur á þeim skilning sem hann lagði í sjálfræði. Hann setti fyrstur fram hugmyndir um 

sjálfið og sjálfræðið í félagslegu samhengi og gagnrýndi hugmyndir Kant um sjálfið og 

sjálfræði sem óháð frá ytri áhrifum (Hegel og Wood, 1991; Solomon, 1988). Hegel taldi 

einstaklinginn aðeins frjálsan þegar hann framkvæmir samkvæmt eigin skynsemi og var 

hann að því leyti sammála Kant. Hegel gagnrýndi einnig hugmyndir Kant um skyldur og 

langanir í tengslum við sjálfræði. Hegel taldi útskýringar Kant of einfaldar og setti fram 

þau rök að einstaklingurinn væri alltaf háður tíma og venjum hverju sinni ásamt því að 

vera háður sínum eigin löngunum og skyldum (Hannabuss, 2006). Hegel taldi einnig 
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hugmyndir um frelsi, sér í lagi þá hugmynd að frjálsir einstaklingar geti gert það sem þá 

langar hverju sinni, vera of einfaldar og skorta alla dýpt. Hann taldi vanta útskýringar á því 

hvers vegna einstaklingar gera það sem þeir gera og hvernig utanaðkomandi þættir eins 

og tími og menning stýra vali einstaklinga. Einn af þeim síðari tíma fræðimönnum sem 

tileinkuðu sér stefnu Hegel var Bandaríkjamaðurinn John Dewey. Dewey varði lunganu af 

akademískum ferli sínum í að endurskapa hugtakið menntun (Dewey, 1963).  

Dewey var áhrifamikill heimspekingur á fyrra hluta 20 aldar sér í lagi á sviði 

heimspeki menntunar og gætir áhrifa hugmynda hans og verka víða fram á þennan dag 

(Ólafur Páll Jónsson, 2011). Dewey lagði áherslu á að reynsla og skynjun væri ómissandi 

þáttur í sköpun þekkingar (Ólafur Páll Jónsson, 2011). Dewey var nokkuð sammála Hegel í 

gagnrýni hans á Kant og fjallaði sjálfur um takmarkanir sem að hans mati einkenndu 

kenningar Kant (Rawls, 1980). 

2.2 Nýrri kenningar og félagslegt samhengi 

Heimspekingar sem fjallað hafa um sjálfræði einstaklinga fara mislangt í tengingu sinni við 

umhverfi einstaklingsins og félagslegar aðstæður. Kenningarnar virðast ýmist vera í anda 

Kant þar sem einstaklingurinn einn og sér er það sem skiptir máli eða í anda Hegel þar 

sem gert er ráð fyrir að einstaklingurinn sé undir áhrifum frá umhverfi sínu (Hannabuss, 

2006). Dæmi um kenningar sem fjalla um sjálfræði í samhengi við félagslegar aðstæður 

eru kenningar Dworkin um stigveldi langana (Dworkin, 1988), kenningar Deci og Ryan um 

áhugahvöt og sjálfræði í félagslegu samhengi (Deci og Ryan, 1985, 2002; Ryan og Deci, 

2000), Kenningar Kamii og DeVries um menntun sem mikilvægan þátt í sjálfræði (Kamii og 

DeVries, 1993; Olssen, 2005) og Kenningar Foucault um sjálfræði sem hluta af tíma og 

menningu ásamt valdatengslum sem einstaklingar lifa og hrærast í (Foucault, 1982; 

Olssen, 2005).  

Kenningar Bandaríkjamannsins Gerald Dworkin um stigveldi langana koma inn á 

kúgandi aðstæður sem hafa áhrif á sjálfræði einstaklinga.  Langanir að mati Dworkin eru 

ýmist  fyrsta eða annars stigs. Fyrsta stigs langanir eru af hversdagslegum eða 

fljótfærnislegum toga á meðan annars stigs langanir eru yfirvegaðar og úthugsaðar. 

Einstaklingar vega og meta langanir út frá mikilvægi og hvaða löngun eigi að taka fram yfir 

hina (Dworkin, 1988). Dworkin telur að einstaklingur sem er undir  þrýstingi eða í kúgandi 

aðstæðum við ákvarðanatöku geti ekki talist fullkomlega sjálfráður og frjáls (Dworkin, 

1988). Þó svo að kenning Dworkin taki með í reikninginn aðstæður sem gætu haft áhrif á 

sjálfræði einstaklinga hefur hún þó verið gagnrýnd fyrir að taka ekki nægilegt tillit til 

félagslegra aðstæðna (Sigurður Kristinsson, 1999).  
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Kenningar Bandaríkjamannana Edward Deci og Richard Ryan um innri og ytri áhugahvöt 

eru einnig tengdar inn á aðstæður einstaklinga líkt og kenningar Dworkin um stigveldi 

langana.  Deci og Ryan tengja aðstæður við sjálfræði með þeim hætti að sjálfræði er ein af 

grunnþörfum einstaklinga ásamt félagstengsla og trú á sjálfan sig. Í grófum dráttum er 

munurinn á innri og ytri áhugahvöt sá að innri áhugahvöt er  þegar athöfn er framkvæmd 

sem hefur gildi fyrir einstaklinginn en ytri áhugahvöt er framkvæmd vegna skyldu.  (Deci 

og Ryan, 1985, 2002; Ryan og Deci, 2000). Í samhengi við sjálfræði er áhugavert að velta 

fyrir sér hvernig þættir eins og félagsleg staða og innri kúgun myndi hafa áhrif á innri 

áhugahvöt. Innri kúgun er til dæmis þegar einstaklingar upplifa sig getuminni en þeir eru í 

raun og veru (Mackenzie og Stoljar, 2000; Stoljar, 2013).     

 Munur á innri kúgun og kúgun almennt er sá að kúgun er þegar aðrir kúga 

einstaklinginn en innri kúgun er, ef svo má að orði komast, þegar einstaklingurinn kúgar 

sjálfan sig vegna þess að hann trúir ríkjandi staðalímyndum um sjálfan sig. Ef áhugahvöt 

einstaklings er lituð af innri kúgun er einstaklingurinn ekki að gera þá hluti sem í raun og 

veru hafa gildi fyrir hann. Félagsleg staða getur þannig haft áhrif á sjálfræði og hvernig 

einstaklingar upplifa langanir sínar. Það er ef til vill munur á því sem einstaklingar upplifa 

að þá langi vegna stöðu sinnar eða þess sem þá langar í raun og veru (Meyers, 1987). Það 

er vert að velta fyrir sér hvernig staða einstaklinga hefur áhrif á innri áhugahvöt þeirra 

með kenningar Deci og Ryan í huga. Einstaklingur sem er í slakri félagslegri stöðu og 

skortir menntun er ef til vill ekki að upplifa sömu langanir og hann myndi upplifa ef staða 

hans og menntunarstig væru sterkari.        

 Lagt hefur verið áhersla á menntun í samhengi við sjálfræði. Samlandar þeirra Deci 

og Ryan þær Constance Kamii og Rheata Dewries (1993) leggja til dæmis mikla áherslu á 

mikilvægi menntunar í samhengi við sjálfræði einstaklinga. Kamii og Dewries útskýra 

sjálfræði í samhengi við kenningar og verk franska fræðimannsins Jean Piaget. Í bók sinni 

Physical knowledge in preschool education: Implications of Piaget's theory segja þær 

Kamii og Dewries að siðferði og vitsmunalegt sjálfræði ætti að vera eitt af helstu 

markmiðum í menntun. Sjálfræði er að þeirra mati að taka ákvarðanir út frá þáttum sem 

skipta máli fyrir einstaklinginn og að ákveða hvað sé rétt og rangt út frá eigin siðferði án 

þess að komi til verðlaun eða refsing fyrir ákvörðunina (Kamii og DeVries, 1993).   

 Hugmyndir Frakkans Michel Foucault koma einnig inn á menntun í tengslum við 

sjálfræði. Foucault sagði að einstaklingar gætu séð í gegnum hina sögulegu túlkun 

nútimans með menntun og fræðslu. Þannig gætu þegnar samfélagsins tekið afstöðu og 

ákvarðanir út frá þekkingu sinni. Menntun er með öðrum orðum mikilvægur þáttur í 

þróun sjálfræði einstaklinga (Olssen, 2005). Ekki er hægt að minnast á verk Foucault án 

þess að dreypa á kenningum hans um völd og valdatengsl. Foucault hélt því fram að 
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hugtökin þekking og völd væru náskyld og samofin í merkingu sinni. Þekking og völd, sagði 

hann, eru sitthvor hliðin á sama peningnum (Foucault, 1982; Gutting, 2005). Sjálfræði er 

að mati Foucault samtvinnað þeim tíma og menningu sem einstaklingar lifa og hrærast í 

og er á þann hátt aðstæðubundið í eðli sínu (Gutting, 2005). Ef þekking og völd eru 

nátengd eins og Foucault hélt fram, væri ef til vill hægt að fleygja því fram að sá 

einstaklingur sem hefði þekkingu (eða menntun) hefði þannig vald yfir lífi sínu og gæti 

þannig lifað í samræmi við eigin langanir og gildismat. Kenningar Foucault ríma á margan 

hátt við skrif femínista hvað varðar sjálfræði á þann hátt að í femíníksum skrifum er einnig 

rík áhersla lögð á aðstæður og umhverfi einstaklinga í samhengi við völd og þekkingu 

(Mackenzie og Stoljar, 2000). 

Einkennandi fyrir nýrri kenningar á sviði sjálfræðis er orðræðan um einstaklinginn sem 

meðvitaðan geranda í eigin lífi (Beauchamp, 2005; Mackenzie og Stoljar, 2000; Ástríður 

Stefánsdóttir, 2012) og kúgandi aðstæður sem neikvæð áhrif á sjálfræði einstaklinga 

(Dworkin, 1988; Mackenzie og Stoljar, 2000). Áherslan er lögð á þær aðstæður sem 

einstaklingurinn býr við og hvaða áhrif þær hafi á sjálfræðið sem slíkt. Í heildina er 

áherslan á félagslegt samhengi og kúgandi aðstæður sterk en túlkunarmunur er á því hvað 

teljist kúgandi aðstæður (Beauchamp, 2005; Friedman, 2003). Annað sem einkennir nýrri 

kenningar er að þær eru flestar í grunninn undir áhrifum mótunarhyggju. Mótunarhyggja 

gerir ráð fyrir að einstaklingar skapist í samhengi við umhverfi sitt og aðstæður og reynsla 

og upplifun skiptir þannig miklu máli fyrir þróun einstaklingssins (Berglind Magnúsdóttir, 

2003). Kenningar Kant sem kom fyrstur fram með skilgreiningu sína á sjálfræði 

einstaklinga eru hins vegar af öndverðu meiði. Kenningar Kant flokkast undir eðlishyggju 

sem er hið gagnstæða ef svo má að orði komast við mótunarhyggjuna. Eðlishyggjan myndi 

gera ráð fyrir að einstaklingurinn sjálfur á þann hátt sem hann fæddist sem líffræðileg 

vera væri uppspretta hugsana sinna, langana og upplifana en ekki félagslegar aðstæður 

eða umhverfi.  

Sjálfræðiskenningar sem ganga hvað lengst í tengingu umhverfis og aðstæðna við 

sjálfræði eru kenningar feminista um aðstæðubundið sjálfræði. Þessar kenningar ganga í 

flokk mótunarhyggjunnar og tengja mjög ítarlega umhverfi og aðstæður einstaklinga við 

sjálfræði þeirra. Kenningar aðstæðubundins sjálfræðis  eru komnar frá femínískum 

fræðimönnum  sem  gagnrýna feðraveldið og hvernig hefðbundin kynjahlutverk og kúgun 

feðraveldisins hefur áhrif á sjálfræði kvenna (Meyers, 1987; Nedelsky, 1989).  

2.3 Gagnrýni femínista á hefðbundinn skilning á sjálfræði 

Femínistar hafa gagnrýnt að fjallað sé um sjálfræði einstaklinga  án þess að taka nokkuð 

tillit til umhverfisþátta eins og félagslegrar stöðu, kyns, menntunar eða annað sem skiptir 
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máli í bakgrunni einstaklinga (Benson, 2005; Christman, 2004; Mackenzie og Stoljar, 

2000). Það voru þær Jennifer Nedelsky og Diana Meyers frá Bandaríkjunum sem fjölluðu 

einna fyrst um sjálfræði í samhengi við femínisma. Nedelsky setti fram hugtakið um 

aðstæðubundið sjálfræði (e. relational autonomy) í grein sinni Reconceiving autonomy: 

sources thoughts and possibilities. Nedelsky gagnrýndi almennt  skilning á hugtakinu og 

sagði að brýn þörf væri fyrir að endurskapa hugtakið um sjálfræði og færa það úr viðjum 

frjálslyndrar stefnu sem líti á einstaklinginn sem einangraðan frá umhverfi sínu (Nedelsky, 

1989). Nedelsky segir einnig að ef við spyrjum „hvað það er sem gerir fólki kleift að lifa við 

sjálfræði, þá er það ekki einangrun heldur sambönd við einstaklinga, foreldra, kennara, 

fjölskyldu, sem búa til þann stuðning sem þarf til þess að einstaklingur geti þróað 

auðkenni sitt og sjálfræði“ (Friedman, 1997, bls. 12). Þarna kemur glöggt í ljós sú sterka 

tenging við hinn félagslega veruleika einstaklinga. 

Lorraine Code frá Kanda hefur einnig gagnrýnt hugtakið sjálfræði á svipaðan hátt og 

þær Nedelsky og Meyers. Code segir að skilja mætti það svo að einstaklingurinn sé alltaf 

sjálfstæður, frjáls og óháður. Svo er ekki alltaf, að hennar mati. Hún bendir einnig á að 

hugtakið sjálfræði sem slíkt er þannig blint á hvernig einstaklingar eru háðir, undir áhrifum 

frá og þurfa að treysta á aðra einstaklinga og stofnanir í samfélaginu (Code, 1991).  

Gagnrýni feminista snýr einnig að því hversu illa hefðbundnum kenningum gengur að 

koma auga á hvernig innri kúgun hefur áhrif á sjálfræði. Innri kúgun er þegar einstaklingar 

upplifa sjálfa getuminni en þeir í raun og veru eru og sjá sjálfa sig með augum ríkjandi 

viðhorfa (Mackenzie og Stoljar, 2000; Stoljar, 2013). Almennt þegar talað er um kúgun er 

átt við þegar einstaklingur verður fyrir kúgun af hendi annarra, en munurinn á kúgun 

almennt og innri kúgun er einfaldlega sá að með innri kúgun er átt við að einstaklingurinn 

kúgar sjálfan sig (David, 2013).  

Bandaríkjakonan Marilyn Friedman (2003) fjallar um sjálfræði í bók sinni „Autonomy, 

gender, politics“ Sjálfræði segir hún að sé eiginleikinn til þess að bera kennsl á eigin gildi 

og haga lífi sínu samkvæmt því. Einstaklingar verða að vera lausir undan kúgun eða 

þrúgandi áhrifum og frjálsir til þess að haga lífi sínu samkvæmt eigin vilja. Einnig verður 

einstaklingurinn að vera fær um að standast mótlæti frá öðrum og halda sig við sinn eigin 

vilja. Til þess að sjálfræði sé mögulegt þarf að minnsta kosti tvo þætti að mati Friedman, 

ákveðnir persónulegir eiginleikar og aðstæður sem gera einstaklingnum kleift að nýta 

sjálfræði sitt. Friedman bendir á líkt og fleiri sem hafa fjallað um sjálfræði út frá 

femínískum forsendum að hlutverkasköpun í menninguni skipi einstaklingum í ákveðin 

hlutverk. Þessi hlutverk hafi svo áhrif á það hvernig einstaklingurinn þróast og skapar 

auðkenni sitt sem svo hafi áhrif á sjálfræði þeirra. Friedmann notar frasann að „standa 
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með sínum manni og að standa upp eins og maður“ til þess að benda á menningarlega 

hlutverkaskiptingu kynjanna (Mackenzie og Stoljar, 2000, bls. 36).  

Ástralinn Catriona Mackenzie sem vitnað er í hér að ofan telur aðstæðubundið 

sjálfræði „ekki ein kenning heldur regnhlífahugtak yfir kenningar sem eiga það 

sameiginlegt að byggja á þeirri sannfæringu að einstaklingar séu bundnir af félagslegum 

aðstæðum og að sjálfsmynd og einkenni þeirra mótist innan samspils þátta eins og 

stéttastöðu, kyns, kynþáttar og uppruna“ (2000, bls. 4).  

Diana Meyers sem nefnd var hér að ofan sem ein af forsprökkum kenninga 

aðstæðubundins sjálfræðis telur að persónulegt sjálfræði sé að „lifa í samræmi við eigið 

gildismat og einkenni innan þeirra marka sem einstaklingurinn telur siðferðislega rétt“ 

(Mackenzie og Stoljar, 2000, bls. 37). Hún segir einnig að þegar einstaklingar hagi sér í 

samræmi við eigið gildismat sé það fullkomnun á þeim þáttum sem þurfa að fara saman 

svo að einstaklingur geti sannarlega talist sjálfráða. Þættir eins og að vera virkur 

þáttakandi í að skapa eigin sjálfsmynd, uppgvötva sjálfan sig og þekkingu á því hvernig 

sjálfið þróast í samræmi við nýja fengna þekkingu  (Meyers, 1989). Meyers bendir hins 

vegar á í grein sinni Personal autonomy and the paradox of feminine socialization að oft 

sé munur á því sem einstaklingar upplifa að þá langi og því sem þá langar í raun og veru og 

kallar eftir umræðu innan félagsfræðinnar um hvernig félagsleg staða og hlutverk kvenna 

hefur áhrif á sjálfræði þeirra (Meyers, 1987).      

 Meyers setti síðar fram kenningu um stigbundið sjálfræði þar sem hún fer yfir 

hvernig sjálfræði getur verið bundið aðstæðum. Hún bendir á að einstaklingar sem búa 

við kúgandi aðstæður þurfi að vega og meta aðstæður sínar þegar teknar eru ákvarðanir. 

Hún segir að einstaklingar þurfi að velja á milli þess sem hugurinn stendur til í raun og 

veru og þess sem félagslegar aðstæður búast við og ætlast til. Þó svo að einstaklingurinn 

sé strangt til tekið sjálfráður þá eru valkostirnir oft fáir og það sem einstaklingurinn velur 

getur haft áhrif á frelsi, félagsleg samskipti og samskipti við stofnanir samfélagsins. Þannig 

hafa aðstæður mikil áhrif á sjálfræði einstaklinga sem búa við kúgandi aðstæður (Meyers, 

2004). Verk Meyers hafa fjallað nokkuð um það hvernig kúgandi félagsleg umhverfi getur 

haft áhrif á sjálfræði einstaklinga. Sjálfræði skerðist því ekki aðeins með beinni skerðingu 

á frelsi heldur einnig í gegnum þau félagslegu hlutverk sem menningin eða samfélagið 

hefur úthlutað einstaklingnum (Meyers, 1989). Femínískar kenningar um aðstæðubundið 

sjálfræði leggja þannig almennt áherslu á, svo hægt sé að segja að einstaklingar búi við 

sjálfræði, frelsi undan kúgun, tækifæri til þess að þróa eigið gildismat og langanir ásamt 

hæfni og færni til þess að koma hlutum í verk án þrýstings eða kúgunar (Mackenzie og 

Stoljar, 2000).  
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Ein helsta gagnrýni femínista á hefðbundnar hugmyndir um sjálfræði ef á heildina er litið 

að ekki er hægt að tengja sjálfræði beint við einstaklinginn án þess að setja hann í 

samhengi við umhverfi og aðstæður.  

2.4 Kenningar aðstæðubundins sjálfræðis heimfærðar á fleiri hópa 

Samkvæmt kenningum aðstæðubundins sjálfræðis er manneskjan í grunninn félagsvera 

sem þróar færni til sjálfræðis í gegnum félagsleg samskipti,  samfélagslegar hefðir og 

menningarleg norm á hverjum tíma. Þessi norm og venjur hafa áhrif á það hvernig 

einstaklingurinn sér sjálfan sig  og hvaða gildismat hann hefur. Sumir fræðimenn á sviði 

aðstæðubundins sjálfræðis halda því fram að með því hvernig einstaklingurinn túlkar og 

nýtir sjálfræði sitt er hann að tjá sig í samfélagslegum skilningi og um leið að móta sér sitt 

eigið auðkenni (Mackenzie og Stoljar, 2000). Kenningar af þessum toga tilheyra í grunninn 

félagslegri mótunarhyggju þar sem gert er ráð fyrir að einstaklingurinn mótist í samspili 

við umhverfi sitt (Gestur Guðmundsson, 2008). 

Kenningar aðstæðubundins sjálfræðis eiga ekki aðeins við um hvernig feðraveldið og 

samfélagsgerðin hefur áhrif á sjálfræði kvenna heldur er einnig hægt að heimfæra þessar 

hugmyndir og kenningar á aðra hópa í samfélaginu . Bandaríkjamaðurinn Paul Benson 

bendir á í grein sinni “Feeling Crazy: Self-Worth and the Social Character of Responsibility” 

að norm í samfélögum hafi áhrif á sjálfsmat og sjálfstraust einstaklinga. Þeir sem hafa 

fengið úthlutað félagslegum hlutverkum í lægri stigum þjóðfélagsins eru sér í lagi útsett 

fyrir þessum normum. Þetta gerir það að verkum að einstaklingar sjá sig ekki sem mikils 

virði sem og bera ef til vill ekki virðingu fyrir sjálfum sér. Einnig eru manneskjur af lágum 

stiga í samfélaginu eru ef til vill sett í sama flokk og ómálga börn hvað varðar sjálfræði og 

framkomu (Mackenzie og Stoljar, 2000).  

Fatlað fólk er á margan hátt sett í viðlíka flokk í okkar samfélagi. Fatlað fólk hefur í 

gegnum tíðina og er fram á daginn í dag álitið sem eilíf börn (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008). Fatlað fólk líkt og konur er samfélagshópur sem verður fyrir kúgun í núverandi 

samfélagsgerð (Rannveig Traustadóttir, 2006), ef notuð eru rök aðstæðubundins 

sjálfræðis.  
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3 Hugmyndir um fötlun  

 

Hugmyndir samfélagsins um hinn fatlaða einstakling ræðst af miklu leiti af 

læknisfræðilegu sjónarhorni. Þetta sjónarhorn einblínir mestmegnis á skerðingar og galla í 

fari einstaklinga (Rannveig Traustadóttir, 2006). Með það í huga er vert að kanna hvaðan 

þær hugmyndir eru komnar sem sjónarhorn læknisfræðinnar byggir á.  

Monoism eða eineðliskenning er hugtak sem er meðal annars notað til að lýsa 

inntaki hugmynda um líkama og sál allt frá tímum Forn-Grikkja. Á þeim tíma var litið  á 

líkama og sál sem eina heild,  en mono á Grísku þýðir einn eða stakur. Um 300-400 fyrir 

Krist í Grikklandi til forna tóku þessar hugmyndir að breytast. Það var Plató ásamt 

Hippócrates, sem nefndur hefur verið faðir hinnar vestrænu læknisfræði, sem breyttu 

þessum viðhorfum. Þeir komu fram með hugmyndir um að  að líkami og sál væru tvær 

aðskildar greinar, það viðhorf kallast dualism eða tvíeðliskenning. Hugmyndir þeirra Plató 

og Hippócrates urðu þó frá að víkja með falli rómarveldis um 600 e. Krist en þá komu fram 

hugmyndir í anda kristinnar trúar um manninn sem eina heild og var því eineðlishyggjan 

enn á ný ríkjandi hugmyndafræði í túlkun mannsins á sjálfum sér . Það var svo á tímum 

endurreisnarinnar á 17. öld sem hugmyndir í anda tvíeðliskenninginar komu aftur fram 

meðal annars með verkum franska heimspekingsins Rene Descartes. Hann kom fram með 

hugmyndir um líkama og sál sem tvo aðskilda þætti. Síðar kom bylting á sviði vísinda með 

vestrænni læknisfræði innanborðs sem styrkti þessar hugmyndir enn frekar í sessi (Lyons 

og Chamberlain, 2006).    

3.1 Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun 

Ríkjandi viðhorf og hugmyndir um fötlun skiptir töluverðu máli fyrir hinn fatlaða 

einstakling. Með tilkomu vestrænnar læknisfræði undir einleik tvíeðlishyggjunar er hægt 

að einblína á einstaklinginn sem líkamann einan og sér með þeim skerðingum sem hann 

ber, án þess að tengja manneskjuna sjálfa við ímynd líkamans sem líffræðilegrar heildar. 

Þannig gleymast og fara forgörðum tilfinningar og upplifanir hins fatlaða einstaklings. 

Læknisfræðilega sjónarhornið er það sjónarhorn sem hefur verið ráðandi í skilning á 

fötlun fram á síðari hluta 20. aldar (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Sjónarhorn læknisfræðinnar er einstaklingsbundið í eðli sínu og einblínir á 

líffræðilega þætti í fari einstaklingsin. Ekki er horft á umhverfi eða aðæður sem mögulegar 

ástæður fötlunar heldur er aðeins  horft á skerðingar í fari einstaklingsins (Quinn, Degener 
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og Bruce, 2002). Þetta sjónarhorn er líkt og kenningar í anda Kant og fyrstu hugmynda 

tengdar sjálfræði á einstaklingsgrundvelli.  Aðeins er einblínt á líffræðilega þætti í  fari 

einstaklinga en umhverfi og félagslegar aðstæður eru ekki teknar með í reikninginn.  

Fötlun í læknisfræðilegum skilning er frávik eða galli frá hinu eðlilega sem þarf að laga og 

lækna. Fatlað fólk og fötluð börn eru álitin afbrigðileg og stundum er ýjað að 

persónulegum harmleik í þessu samhengi (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006). 

Læknisfræðilega sjónarhornið hefur einnig verið nefnt gallasjónarhorn vegna þess að það 

einblínir á galla í fari einstaklinga. Í skólakerfinu hér á landi er gallasjónarhornið stór hluti 

af því með hvaða hætti nemendur eru flokkaðir en í grunnskólum eru börn prófuð af 

sérfræðingum og skipt í tvo flokka, nemendur án frávika og nemendur með frávik 

(Eiríksína K. Ásgrímsdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2012). Gallasjónarhornið er þannig 

neikvætt í þeim skilningi að það staðsetur hinn fatlaða einstakling sem frávik frá hinu 

hefðbundna.  

Gagnrýni á læknisfræðilega sjónarhornið hefur verið með ýmsu móti. Ólafur Páll 

Jónsson prófessor í heimspeki hefur bent  á að þegar verðandi foreldrum eru boðin 

skimunarpróf í leit að litningagölllum sé í raun og veru verið að spyrja hvort öll börn séu 

jafn merkileg og jafnframt sé spurt hvers konar líf sé æskilegt. Ólafur segir að sá vandi 

sem skapist með litningagalla eins og Down syndrome sé í grunninn ekki læknisfræðilegur 

heldur félagslegur (Ólafur Páll Jónsson, 2011). Hin hefðbundna vestræna læknisfræði 

hefur einnig verið gagnrýnd af Foucault sem var nefndur hér að ofan. Foucault skapaði 

hugtakið um hið læknisfræðilega augnarráð (e. medical gaze) lækna og fagfólks. 

Læknirinn, að mati Foucault, sér sjúklinginn aðeins sem samansafn líffræðilegra þátta og 

hefur í krafti þekkingar sinnar vald yfir sjúklingum sínum (Foucault, 2012). 

Í lögum um málefni fatlaðra kemur fram að fötlun geti verið andleg eða líkamleg. 

Fötlun getur meðal annars verið, samkvæmt lögum, vegna þroskahömlunar, geðfötlunar, 

hreyfihömlunar, sjón eða heyrnarskerðingar (Lög um málefni fatlaðs fólks, 1992).  

Eins og sést meðal annars á lögum um málefni fatlaðra er fötlun þar skilgreind með þeim 

hætti að hún sé tilkomin vegna skerðingar hjá einstaklingnum af læknisfræðilegum 

ástæðum. Þessi tilhneiging hefur verið gagnrýnd og hafa fræðimenn á sviði fötlunarfræði 

bent á að fötlun sé ekki aðeins tilkomin vegna skerðingar hjá einstaklinginum heldur 

einnig vegna félagslegra aðstæðna (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999).   

3.2 Félagslegt Sjónarhorn á fötlun 

Í Samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks er skilgreining á fötlun með 

öðrum hætti en gerist hjá læknisfræðilega sjónarhorninu. Skilja má túlkun samningsins á 
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fötlun á annan hátt en læknifræðin leggur upp með. Fötlun, eins og hún er skilgreind í 

samningnum, er háð breytingum. Fötlun er meðal annars útskýrð sem víxlverkum milli 

líffræðilegra og umhverfislægra þátta og orsök fötlunar er ekki aðeins hjá einstaklingnum 

heldur einnig vegna umhverfis og aðstæðna. Í samningnum er einnig fjallað um fötlun 

sem ástæður þess að einstaklingar geti ekki tekið þátt í samfélaginu á jafnréttisgrundvelli 

(Byrnes og Union, 2007; Sameinuðu þjóðirnar, 2013). Stór þáttur Í hinum félagslega 

skilningi á fötlun er upplifun hins fatlaða einstaklings á umhverfi sínu og aðstæðum 

(Priestly, 2003). Á þann hátt er einstaklingurinn ekki aðeins líkaminn einn og sér, heldur 

ein heild sem líkami og sál. Sjónarhorn á fötlun sem eru af félagslegum toga taka 

aðstæður og umhverfi með sem aðstæður fötlunar.  

Hér á Norðurlöndunum hefur verið samhljómur með skilning á fötlun með 

félagslegum áherslum. Norræni tengslaskilningurinn á fötlun byggist á því að ekki er litið 

svo á að vandinn sé eingöngu hjá einstaklingnum einum og sér, heldur sé fötlun einnig 

komin til vegna umhverfislegra þátta sem eiga sinn þátt í því að skerða lífsgæði hins 

fatlaða einstaklings. Áhersla hins norræna tengslaskilnings á fötlun er ekki á það hvernig 

megi „laga“ einstaklinginn heldur hvernig sé hægt að gera umhverfið þannig að 

einstaklingar með misjafnar þarfir geti lifað innihaldsríku lífi og verið hluti af samfélaginu 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Norski fötlunarfræðingurinn Jan Tøssebro telur (2004) að 

innan norræna tengslaskiliningsins á fötlun megi greina þrjú megin þemu. Í fyrsta lagi er 

um að ræða skilgreiningu á fötlun sem misræmis á færni einstaklinga og þess sem 

samfélagið krefst af þeim vegna þess að samfélagið gerir ekki ráð fyrir fjölbreytileika 

einstaklinga. Í öðru lagi  er talað um að fötlun sé bundin aðstæðum. Haft er í huga að 

einstaklingar séu ekki eingöngu fatlaðir vegna líkamlegra þátta heldur einnnig vegna 

umhverfisþátta sem gera þeim erfitt fyrir. Sem dæmi má nefna blindan einstakling sem 

þarf að fara yfir götu. Ef gangbrautarljósin gefa frá sér hljóð um leið og græna ljósið kemur 

fyrir gangandi vegfarendur veit hann hvenær óhætt er að ganga yfir götuna og getur 

þannig farið ferða sinna. Ef ekkert hljóð heyrist þegar græna ljósið kemur fyrir gangandi 

vegfarendur á hann hins vegar erfitt með að fara einn yfir götuna. Það er því ekki blindan 

ein og sér sem gerir erfitt fyrir, heldur einnig umhverfið og uppsetning þess. Í þriðja lagi er 

fötlun afstætt hugtak með þeim hætti að þær læknisfræðilegu forsendur sem notaðar eru 

til þess að ákveða hver er „fatlaður“ eru félagslega ákvarðaðar. Til dæmis er misjafnt 

hvaða greindarvísitölu er stuðst við þegar þroskahömlun er greind (Tøssebro, 2004).  

Þrátt fyrir þann sameiginlega skilning á Norðurlöndunum að venjan sé ekki sú að 

einblína á skerðingar í fari einstaklinga þá er læknisfræðin samt sem áður ekki langt 

undan. Að öllu jöfnu er það svo ef einstaklingar þurfa aukna aðstoð eða greiðslur frá hinu 
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opinbera vegna fötlunar sinnar þurfa þeir að sýna læknisvottorð sem segir til um 

skerðingu út frá læknisfræðilegum forsendum. Út frá læknisvottorðinu er svo ákveðið 

hvort og hversu mikla aðstoð einstaklingurinn þarfnast (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Annar skilningur á fötlun sem vert er að minnast á er breska félagslega líkanið.  

Breska líkanið leggur mikla áherslu á að það séu hindranir í samfélaginu sem geri fólk 

fatlað en ekki læknisfræðilegar orsakir eða skerðingar (Barnes o.fl., 1999). Breska líkanið 

svipar til norræna tengslaskilningnum en gengur ef til vill skrefinu lengra í túlkun á 

félagslegum aðstæðum og umhverfislegum hindrunum sem orsökum fötlunnar (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Skilningur og hugmyndir á fötlun og hvað felst í því að vera fatlaður 

eru því á ýmsa vegu.  

Í þessari ritgerð hef ég valið að fjalla um fötlun og sjálfræði út frá félagslegum 

skilning með áherslu á norræna tengslaskilningin í samhengi við kenningar 

aðstæðubundins sjálfræðis. Ég mun leitast við að skoða aðstæður fatlaðra barna og 

ungmenna með þennan skilning að leiðarljósi. Norræni félagslegi skilningnum á fötlun og 

kenningar um aðstæðubundið sjálfræði eru að nokkru leyti lík. Til dæmis ganga bæði út 

frá því að einstaklingurinn sé ekki einangraður frá umhverfi sínu, byggt er á þeirri 

hugmynd að einstaklingurinn sé félagsvera og horft er til þátta sem kúga og móta 

einstaklinginn á marga vegu. Þetta er andstæða þess sem kenningar þeirra Kant og Mill 

ganga út frá þar sem líffræðilegir þættir einstaklingsins eru þeir þættir sem einna helst 

skipta máli.  
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4 Þríþætt krafa kenninga aðstæðubundins sjálfræðis 

 

Kenningar aðstæðubundins sjálfræðis gera í  heildina þríþætta kröfu um aðstæður 

einstaklinga eigi fullt sjálfræði að vera til staðar. Í fyrsta lagi þarf einstaklingurinn að hafa 

getuna til þess að stjórna eigin lífi á eigin forsendum og vera viðurkenndur sem 

sjálfstæður og sjálfráða. Í öðru lagi þarf einstaklingurinn að geta þróað með sér hæfni og 

færni til þess að velja og hafna, ásamt því að hafa getuna til þess að koma því í 

framkvæmd sem hann ætlar sér. Í þriðja lagi þarf einstaklingurinn að vera frjáls til þess að 

mynda sér skoðanir á eigin forsendum, þróa sitt eigið gildismat, langanir og tilfinningar  án 

hverskyns utanaðkomandi þrýstings eða kúgunar (Mackenzie og Stoljar, 2000).  

Einstaklingur þarf að geta ákveðið hluti í eigin lífi án þess að eiga á hættu að missa 

þjónustu við stofnanir samfélagsins sem hann þarf á að halda eða að vera félagslega 

útskúfaður. Ekki er hægt að segja að einstaklingur sé sjálfráða og frjáls ef honum er refsað 

fyrir val sitt. Umhverfið hefur mikil áhrif á það hvernig sjálfræði einstaklinga mótast vegna 

þess að einstaklingsbundið eðli og persónuleg einkenni einstaklinga eru samofin 

aðstæðum þeirra (Mackenzie og Stoljar, 2000). Kenningar aðstæðubundins sjálfræðis eru 

næmar fyrir því hvernig einstaklingar geta lent í kúgandi aðstæðum sem í raun og veru 

skerða sjálfræði einstaklingslins þegar á heildina er litið (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). 

Persónulegt sjálfræði einstaklingsins er samkvæmt þessum kenningum hæfni sem hver og 

einn þróar með sér og mótar í gegnum líf sitt.  

4.1 Gerandi í eigin lífi 

Í umfjöllun hér að ofan um kenningar aðstæðubundins sjálfræðis kemur fram að einn af 

lykilþáttum í sjálfræði einstaklinga er að vera gerandi í eigin lífi og að sjálfræði 

einstaklingsins sé virt (Mackenzie og Stoljar, 2000). Þegar kemur að sjálfræði og sjálfstæði 

barna og unglinga hefur þótt eðlilegt að miða ábyrgð og sjálfræði barna við aldur og 

þroska hvers barns (Steinberg, 2004). Það frelsi og sjálfræði sem telst eðlilegt að veita tíu 

ára barni er ekki endilega það sama og í tilfelli mun yngra barns. Á sama hátt teldist 

eðlilegt að eldra barn eða unglingur fengi rýmra frelsi og sjálfræði.  

Svo virðist sem rík tilhneiging sé í þá átt að setja fötluð börn saman með yngri 

börnum eða að setja þau í hóp eftir fötlun en ekki aldri. Þannig eru fötluð börn og 

ungmenni oft almennt álitin einsleitur hópur (Connors og Stalker, 2007; Davis, 2006; 

Helga J. Stefánsdóttir, 2010). Sem dæmi um íslenska rannsókn sem varðar þetta má nefna 
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rannsókn Helgu J. Stefánsdóttur (2010) á högum fatlaðra barna. Rannsókn Helgu gaf til 

kynna að sterk tilhneiging er fyrir því hér á landi að setja fötluð börn saman með yngri 

ófötluðum börnum eða yngri börnum almennt sem þau eiga ekki mikið sameiginlegt með. 

Sú tilhneiging sem hér hefur verið fjallað um, að setja fötluð börn saman í hóp óháð aldri 

eða með yngri börnum, hefur verið gagnrýnd.  

Mark Priestley (2003) prófessor í fötlunarfræðum við Leeds háskóla í Bretlandi 

bendir á að það sé varhugavert að nota hefðbundnar aðferðir til þess að meta þroska 

fatlaðra barna. Priestley gagnrýnir sérstaklega hefðbundnar kenningar um þroska barna 

sem byggja á því að barn þurfi að ná ákveðnum þroska eða færni til þess að geta komist á 

næsta stig í þroska, eins konar beinni línu í þroska. Hjá fötluðum börnum eru ákveðnir 

tálmar í veginum sem gera slíka tilfærslu á milli þroskastiga eftir áðurnefndum reglum 

erfiða. Fer það vitanlega eftir hvaða fötlun um er að ræða hvaða tilfærsla á við í hverju 

tilviki fyrir sig. Vegna fötlunar eða umhverfis eru ef til vill einhverjir þættir í þroska eða 

færni sem barnið nær ekki að þróa með sér en það getur haldið áfram með aðra þætti í 

þroskaferlinu. Sem dæmi um þetta segir Priestley (2003) að það eigi að koma fram við 

fötluð börn í samræmi við aldur þeirra. Það á að koma fram við ungling eins og ungling og 

barn eins og barn.  

Ef við hugsum okkur ungling á fermingaraldri sem ef til vill þarf aðhald á einu sviði, 

tökum sem dæmi einstakling sem gerir sér ekki grein fyrir hættuni sem stafar af 

bílaumferð vegna fötlunar sinnar. Sami unglingur er samt sem áður fær um að tjá sig, á 

sinn hátt, hvað hann eða hún vill borða, hverju skal klæðast, hvaða tómstundir eru 

skemmtilegar og þar fram eftir götunum, svona eins og almennt gengur og gerist með 

unglinga á fermingaraldri. Sjálfræði og frelsi þarf þannig að sníða að þörfum hvers og eins 

og ekki er hægt að einblína á þroska sem beina línu, heldur þarf að horfa á einstaklinginn 

heildstætt. Þetta ætti að sjálfsögðu að gilda um öll börn, fötluð jafnt og ófötluð.  

Bent hefur verið á samspil milli valda, þekkingar og kynjamismununar (Foucault, 

1982). Fastmótuð félagsleg hlutverk í menningu eða samfélögum í samspili við þá 

þekkingu sem einstaklingurinn hefur hafa áhrif á þætti eins og sjálfsmynd, langanir og 

skoðanir. Þessir þættir myndast í samhengi við þá stöðu og það hlutverk sem 

einstaklingurinn hefur í því samfélagi sem  hann býr í (Mackenzie og Stoljar, 2000).  

Þegar einstaklingar hafa einhvern ákveðinn félagslegan stimpil eða félagslegt hlutverk eins 

og til dæmis fatlað fólk,  sem upplifir á köflum að það eigi að vera þakklátt fyrir þjónustu 

samfélagsins og vera hlýðið og þægt er sjálfræðinu sniðin heldur þröngur stakkur(Guðrún 

V. Stefánsdóttir, 2009). Það eru fáir valkostir til þess að velja úr fyrir einstaklinginga í slíkri 

stöðu og með þessum hætti nær einstaklingurinn ekki að taka ákvarðanir í samræmi við 
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eigið gildismat. Þess konar aðstæður í lífi einstaklinga geta valdið því að þeir geta ekki 

þróað með sér þá færni sem þarf til þess að lifa sjálfstæðu lífi (Mackenzie og Stoljar, 2000; 

Meyers, 1989). 

 

4.2 Hæfni, færni og félagslegir þættir 

Ef rýnt er í kenningar um félagsmótun og hvernig einstaklingurinn mótast í gegnum 

umhverfið kemur fram að einstaklingar mótast almennt fyrir tilstilli félagsmótunaraðila 

sem eru að öllu jöfnu fjölskyldan, menntastonfnir, fjölmiðlar og það nánasta umhverfi 

sem einstaklingurinn býr í. Einn af lykilþáttum í félagslegri mótun einstaklingsins er að búa 

einstaklinginn undir þau félagslegu hlutverk sem hann eða hún á eftir að gegna í lífinu, 

ásamt því að móta þætti eins og skoðanir og gildi. Einnig segir félagsmótunin til um hvaða 

hæfni og færni á að fylgja með í farteskinu hverju sinni (Gestur Guðmundsson, 2008).  

Ef læknisfræðilega sjónarmiðið stjórnar því almennt hvaða kröfur við gerum við fatlaðra 

barna og ungmenna má gera ráð fyrir að kröfurnar séu of litlar á ýmsum sviðum og ef til 

vill ekki í fullu samræmi við hina raunverulegu getu. Með þessum hætti ná fötluð 

ungmenni síður þeirri færni og hæfni sem þau annars gætu þróað með sér.  

Kenningar um aðstæðubundið sjálfræði gera þá kröfu að einstaklingar geti þróað með 

sér færni til þess að velja og hafna ásamt því að hafa getuna til þess að koma því í 

framkvæmd sem þeir ætla sér. Fram hefur komið í rannsóknum hér á landi að ríkjandi 

sjónarmið í garð fatlaðra barna og ungmenna hefur áhrif á hvernig þau skynja sig og 

upplifa (Rannveig Traustadóttir, 2008). Ef könnuð eru ríkjandi sjónarmið í garð fatlaðra 

barna koma ýmsir þættir í ljós. Fatlaðir nemendur í grunnskóla þurfa til dæmis oft að 

glíma við neikvæð viðhorf og fordóma af hálfu kennara og starsfólks. Þetta virðist sér í lagi 

eiga við nemendur með þroskahömlun (Kristjana Jokumsen og Rannveig Traustadóttir, 

2013). Rík tilhneiging virðist vera til þess að beina hópi fatlaðra nemenda í sérgreind 

úrræði eins og sérdeild eða sérskóla og hafa þessir nemendur mun síður kost á að stunda 

nám í almennum bekk. Svo virðist sem að minnsta kosti ákveðinn hópur fatlaðra nemenda 

búa við útskúfun að einhverju leiti (Kristjana Jokumsen og Rannveig Traustadóttir, 2014; 

Kristjana Jokumsen, 2013).   

Þrátt fyrir skýran rétt í lögum um rétt nemenda til þess að ganga í almennan bekk í 

sínum hverfisskóla án aðgreiningar eins og það er orðað í lögum, virðist sem lög um 

grunnskóla og stefnan „skóli án aðgreiningar“ sé frekar í orði heldur en á borði.  

Stefnan skóli án aðgreiningar er sú stefna að nemendur eigi að geta sótt skóla í sínu hverfi 

eða heimabyggð án hvers kyns aðgreiningar vegna sérþarfa (Steingerður Ólafsdóttir, 
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Sigrún Sif Jóelsdóttir, Lára Rún Sigurvinsdóttir, Dóra S. Bjarnason, Anna Kristín 

Sigurðardóttir, Kristín Erla Harðardóttir, 2014). Niðurstöður rannsóknar Ásdísar 

Sigurjónsdóttur (2015) benda til þess að fötluð ungmenni sem koma úr sérskóla hafi færri 

tækifæri til þess að kynnast ófötluðum jafnöldrum sínum en þau sem voru í almennum 

skóla. Sýna þessar niðurstöður að jaðarsetning kann að kynda undir félagslega einangrun 

og útskúfun. Eru þetta svipaðar niðurstöður og hafa komið fram í rannsóknum á 

undanförnum árum (Kristín Björnsdóttir, 2009; Lilja Össurardóttir, 2010; Ásdís 

Sigurjónsdóttir, 2015; Helga J. Stefánsdóttir, 2010).  

Rannsókn Dóru S. Bjarnason leiðir í ljós svipað þema og hér hefur komið fram að 

skipulag í grunnskólum er oft á tíðum með þeim hætti að einstaklingsmiðun skortir.  

Verða þannig nemendur með hinar ýmsu sérþarfir fyrir útilokun í skólastarfi (Dóra S. 

Bjarnason, 2003). Ennfremur kom fram í meistaraprófs rannsókn Sigríðar Einarsdóttur 

(2003) að nemendur  á sérnámsbrautum í grunnskólum upplifa að lítið námsval sé til 

staðar. Einnig virðast nemendur oft ekki hafa mikið val um hvort þeir gangi í sérdeild eða 

almennum bekk því oft á tíðum virðist aðstoð við nemendur með sérþarfir ekki vera til 

staðar í almennum bekk aðeins í sérdeild. Rannsóknir þeirra Dóru og Sigríðar leiða í ljós 

svipuð þemu, skortur á einstaklingsmiðun og vali fyrir fatlaða nemendur. Skortur á vali 

virðist ekki aðeins bundin við skólann heldur er sama þema sjáanlegt í tómstunda-

frístunda iðkun fatlaðra barna og ungmenna.  

Komið hefur í ljós bæði í Innlendum og erlendum rannsóknum, að fötluð börn og 

ungmenni virðast oft lenda í því að fá ekki að sækja þær tómstundir sem þau langar. Þessi 

hópur barna og ungmenna hafa almennt færri tækifæri til frístundaiðkunar utan heimilis, 

hér á landi er þetta meðal annars vegna fjárskorts hjá sveitarfélögum (Grétar L. 

Marinósson, 2007; Helga Stefánsdóttir, 2010). Fötluð börn og ungmenni hér á landi 

virðast eiga erfitt með að ná í félagsleg tengsl utan skólatíma, sér í lagi þau sem ganga í 

sérskóla (Grétar L. Marinósson, 2007; Kristín Björnsdóttir, 2014; Kristjana Jokumsen, 

2013). Sem dæmi um þetta taka fötluð börn og ungmenni síður þátt í skipulögðum 

tómstunda eða frístundaiðkun, við unglingsaldur dregur svo oft úr félagsstrafi fatlaðra 

barna og ungmenna (Snæfríður Þ. Egilson, 2008).  

Fötluð börn og ungmenni eru einnig  mun háðari foreldrum sínum þegar kemur að 

tómstundaiðkun í samaburði við ófatlaða jafnaldra og verja frekar frítíma sínum með 

foreldrum miðað við jafnaldra. Fötluð börn og ungmenni geta fengið aðstoð liðveislu og 

ferðaþjónustu til þess að sinna tómstundaiðkun, það er hins vegar oft á tíðum háð 

sveitarfélögum hvort sú þjónusta sé veitt og sé hún veitt er það oftar en ekki af skornum 

skammti (María Játvarðardóttir, 2008). Börn í dreifbýli hafa almennt minna val þegar 
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kemur að tómstundariðkun (Grétar L. Marinósson, 2007). Við þetta má svo bæta að 

ungmenni með þroskahömlun fá minni kynfræðslu og lífsleikni kennslu heldur en ófatlaðir 

samnemendur (María Jónsdóttir, 2008).  

Umfram þessi atriði hefur einnig komið í ljós að sjálfræði í skólastarfi fatlaðra 

nemenda á framhaldsskólastigi er almennt ábótavant. Námsval fyrir nemendur með 

þroskahömlun endurspeglar ekki það námsval sem framhaldsskólarnir almennt hafa upp á 

að bjóða. Til dæmis eru fáir nemendur á sérnámsbrautum sem fá tækifæri til þess að taka 

áfanga á almennum brautum (Kristín Björnsdóttir, 2002). Fatlaðir nemendur sem hyggjast 

stunda nám á starfsbraut framhaldsskóla eiga lítið sem ekkert val um hvaða skóla þeir fara 

í. Starfsbrautir framhaldsskólanna eru skilgreindar eftir ákveðnum flokkum, eitt, tvö og 

þrjú eftir því hvaða skerðingarflokkum þær taka við. Nemendur sem tilheyra 

skerðingarflokki eitt verða þess vegna að fara í framhaldsskóla sem sinnir skerðingarflokki 

eitt. Jafnframt virðast kennarar í framhaldsskólum ekki búnir undir það að kenna 

nemendum með sérþarfir ásamt því að viðhorf til nemenda eru stundum neikvæð, 

starfshættir eru ósveigjanlegir og erfitt er fyrir nemendur í aðgreindum úrræðum að fá 

sveigjanleg úrræði. Þessir þættir stuðla meðal annars að því að sumir fatlaðir nemendur í 

framhaldsskóla eru aðgreindir frá nemendum á hefðbundnum bóknámsbrautum. Þetta á 

helst við um nemendur með samþættar skerðingar, einhverfu og þroskahömlun (Kristjana 

Jokumsen og Rannveig Traustadóttir, 2013; Kristjana Jokumsen og Sigurún Harðardóttir, 

2012; Steinunn Þóra Árnadóttir, 2013; Helga Gísladóttir, 2007).  

Fatlaðir framhaldskólanemendur vilja fylgja samnemendum sínum að því marki sem 

hægt er og að tekið sé mið af því sem þeir eiga sameiginlegt með öðrum nemendum í stað 

þess sem greinir þá að (Asbjørnslett og Hemmingsson, 2008; Eiríkur Smith, 2010). Skert 

val til náms hefur til dæmis neikvæð áhrif á atvinnutækifæri og samlögun að samfélaginu 

á fullorðinsárum (Grétar L. Marinósson, 2007). Bent hefur verið á í þessu samhengi að 

fötlun leiði  til færri valmöguleika sem aftur gæti  leitt til verri lífsskilyrða (Tøssebro, 2004). 

Þegar lög um framhaldsskóla eru skoðuð og 34. grein er lesin kemur í ljós að lögum 

samkvæmt eiga fatlaðir nemendur rétt á að stunda nám við hlið annarra nemenda eins og 

kostur er og eiga rétt á stuðning við sitt hæfi. Það sem hér hefur komið fram er því ekki í 

fullu samræmi við það sem kemur fram í lögum um framhaldsskóla (Lög um 

framhaldskóla, 2008). Foreldrar fatlaðra barna og ungmenna hafa gagnrýnt félags- og 

menntakerfið hér á landi. Svo virðist sem almennt sé ekki sé tekið nægilega mikið tillit til 

einstaklingsþarfa hvers og eins vegna þess hversu staðlað kerfið er oft á tíðum. Þannig 

verða valkostir fyrir börn og fjölskyldur þeirra í félags- og menntamálum oft fátæklegir 

(Snæfríður Þóra, 2008). Ennfremur hefur verið bent á að þegar kemur að menntun 
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fatlaðra barna og ungmenna hefur skólakerfið brugðist á þann hátt að þau fái sjálf að þróa 

getu sína og hæfni (Kristín Björnsdóttir, 2014). Við þessa samantekt má svo bæta við 

þeirri staðreynd að ungt fatlað folk fær oft á tíðum litlu um það ráðið hvar þau búa þegar 

þau flytja að heiman. Það eru yfirleitt foreldrar eða fagfólk í félagsþjónustu sem taka 

ákvarðanir um slíkt (Broddadóttir, 2010; Lilja Össurardóttir, 2010). 

Þegar sjálfræði fatlaðra barna og unglinga er skoðað er einnig áhugavert að kanna 

hvernig sjálfræði og lýðræði í skólastarfi er almennt statt hér á landi. Í rannsókn 

Ingibjargar Kaldalóns (2015) á lýðræði í íslensku skólastarfi kom meðal annars fram að 

vegna kerfislægra þátta og stefnu í kennslumálum er ekki mikill stuðningur við sjálfræði 

nemenda almennt í íslensku skólastarfi. Svipaðar niðurstöður birtast einnig í rannsókn 

Ragnheiðar Axelsdóttur þar sem kom í ljós að nemendur í íslenskum grunnskólum upplifa  

ekki að skólinn vinni á lýðræðislegan hátt (Ragnheiður Axelsdóttir, 2010). Ýmislegt bendir 

til að lýðræði í skólastarfi sé almennt ábótavant hér á landi  ef marka má rannsóknir þeirra 

Ingibjargar og Ragnheiðar. Hins vegar verður að teljast að málefni fatlaðra barna og 

ungmenna sé verulega ábótavant hvað þetta varðar.  

Þættir eins og skortur á sjálfræði og lýðræði eru ekki aðeins algengir í skólastarfi hjá 

fötluðum börnum og ungmennum heldur þykja  fötluð börn einnig ofvernduð af 

foreldrum sínum. Líf fatlaðra barna þykir oft á tíðum stjórnast í miklum mæli af 

ákvörðunum foreldra og algengt er að þeir leyfi ekki börnum sínum að taka ákvarðanir 

upp á eigin spýtur í samræmi við aldur. Líf og starf þessara barna  er í miklum mæli 

skipulagt og stjórnað af fullorðnum (María Jónsdóttir, 2008; Watson o.fl., 1999). Við þetta 

má bæta að yfirleitt virðist lítið gert ráð fyrir sjálfræði þegar kemur að menntun og búsetu 

fatlaðra einstaklinga almennt (Rice, Kristín Björnsdóttir og Eiríkur Smith, 2015). Með þessa 

þætti í huga má velta fyrir sér hvort fötluð börn og ungmenni fái að vera gerendur í eigin 

lífi og hvort sjálfræði þeirra sé virt í samræmi við aldur og þroska.  

4.3 Forræði fagfólksins og læknisfræðilega sjónarhornið 

Franski félagsfræðingurinn Michel Foucault fjallaði ítarlega um það sem hann kallaði 

forræðishyggju fagfólksins. Í krafti viðurkenndrar þekkingar sinnar sagði Foulcault, hefur 

fagfólk vald yfir skjólstæðingum sínum (Foucault og Khalfa, 2010). Foucault fjallaði einnig 

um stofanir í samfélaginu eins og skóla. Skólar að mati Foucault skilgreina, stjórna og hafa 

áhrif á þá einstaklinga sem í honum eru. Skólinn skilgreinir hvernig nemandinn er, hvað 

hann getur og hvaða framtíðarsýn hann á að hafa (Foucault, 1965). Hér er Foucault að 

benda á það sem fleiri hafa einnig bent á,  að skólinn sé hluti af félagslegum 

mótunaraðilum nemenda sem sér þeim að hluta til fyrir þeim lífsgildum og sjálfsmynd 

sem einstaklingar þróa með sér í gegnum lífsleiðina (Gestur Guðmundsson, 2008).  
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Þegar kemur upp ágreiningur milli foreldra og skóla um skólagöngu barns segir í 

lögum um grunnskóla að sérfræðingar eigi að taka ákvörðun um skólagöngu barnsins (lög 

um grunnskóla, 2008). Fötluð  börn og ungmenni eru því á ákveðinn hátt ofurseld faglegri 

þekkingu starfsfólks varðandi hvað sé þeim fyrir bestu. Auk þess vakna spurningar um 

hver eigi að meta sérþarfir nemenda og finna leiðir til að koma til móts við þær í ljósi þess 

að rúmlega helmingur íslenskra grunnskólakennara telja það ekki mikilvægt að öll börn 

óháð fötlun, heilsufari og íslenskukunnáttu, sæki nám í sínum heimaskóla (Amalía 

Björnsdóttir og Kristín Jónsdóttir, 2010). Í þessu tilliti má draga fram eitt af því sem fatlað 

fólk og fræðimenn á sviði fötlunarfræði hefur bent á og gagnrýnt,   það er  tilhneigingu 

fagfólks til að sýna fötluðu fólki forræðishyggju og þannig taka fram fyrir hendurna á því 

(Dóra S. Bjarnason, 2001). 

Hæfnishyggja eða hæfnishroki (e. ableism) er hugtak yfir ýmisskonar fordóma, kúgun 

og mismunun gagnvart fötluðu fólki með ólikar skerðingar (Hehir, 2002). Laura Rauscher 

og Mary McClintock skilgreina hæfnishyggju í bók sinni Ableism curriculum design sem 

„hluta af rótgrónum hugmyndum um heilsu, framleiðni, fegurð og virði mannslífs. 

Fjölmiðlar ásamt einstaklingum búa saman til umhverfi sem er neikvætt í garð fatlaðs 

fólks. Það nær ekki að falla inn í staðalímyndir þess sem telst samfélagslega samþykkt “ 

(1997, bls. 198 ).  

Vitsmunalega hæfnishyggju skilgreinir Licia Carlson sem „fordómar eða viðmót þeirra 

er hafa ákveðna vitsmunalega getu á móti þeim sem ekki hafa þessa sömu eiginleika“ 

(2001, bls. 140 ). Tveir þættir stuðla að vitsmunalegri hæfnishyggju að mati Carlson.  

Það er í fyrsta lagi ofuráhersla á þroskahömlun sem fötlun í fari einstaklinga, í öðru lagi  

skortinn til þess að horfast í augu við þá staðreynd að vitsmunaleg forrétindi eru til staðar. 

Þetta útskýrir Carlson með því að benda á að allir fatlaðir eru settir saman á einn bás og 

þannig sé horft fram hjá breytileika innan hópsins (Carlson, 2001). Carlson  gagnrýnir á 

þann hátt þá undurliggjandi eðlishyggju sem virðist ríkjandi að hennar mati en 

eðlishyggjan gengur út frá því að eiginleikar einstaklinga séu líffræðilega skapaðir og 

nokkurn veginn fyrirfram ákveðnir.  Á þann hátt eru þeir ákveðnir, að fólki er réttur 

ákveðin stimpill út frá vitsmunalegri getu og það er ákveðið fyrirfram hvað það geti og geti 

ekki. Eðlishyggjan setur með þeim hætti fötluðum einstaklingum þröngar skorður í þróun 

sjálfræðis með á þann veg að fyrirfram virðist búið að ákveða hvað hver einstaklingur er 

fær um að gera og á hvaða máta. Kenningar á sviði sjálfræðis þar sem eðlishyggjan ræður 

ríkjum eru eins og áður sagði á par við kenningar Kant, það er aðeins einstaklingurinn 

sjálfur sem skiptir máli, þættir eins og aðstæður og umhverfi eru ekki teknar með í 

reikninginn.  
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Í rannsóknum á undanförnum árum hefur komið fram að bæði börnum og ungmennum 

ásamt foreldrum þeirra finnst fagfólk oft á tíðum ekki taka tillit til upplifana eða skoðana 

þeirra (Davis, 2006; Snæfríður Þóra, 2008). Má ef til vill setja þær niðurstöður í samhengi 

við umræðuna um hæfnishrokann og forræði fagfólksins með þeim hætti að velta fyrir sér 

hvaða áhrif það hafi á sjálfsmótun einstaklinga að búa við aðstæður þar sem aðrir (til 

dæmis fagfólkið) veit alltaf best. Ríma þessar athugasemdir við kenningar 

aðstæðubundins sjálfræðis á þann hátt að sá sem býr við slíkar aðstæður getur varla talist 

frjáls til þess að mynda sér skoðanir á eigin forsendum og þróa sitt eigið gildismat án 

utanaðkomandi þrýstings eða kúgunar.  

Hugtakið flokkar fáfræðinnar eða taxonomy of ignorance er skilgreind af 

Bandaríska heimspekingnum Nancy Tuana sem sérstaka gerð af fáfræði hjá einstaklingum 

sem hún nefnir fagfólk eða sérfræðingar á ákveðnu sviði (2006). Þetta fólk er samt sem 

áður grunlaus af eigin vilja um stöðu þeirra einstaklinga sem þeir eiga að vera 

„sérfræðingar“ í. Þetta fólk sem eru með völdin eru í raun og veru ómeðvitað yfir þeirri 

stöðu sem hinir eru í. Licia Carlson sem nefnd var hér að ofan fjallar um það hvað það 

gæti þýtt fyrir fatlaðan einstakling þegar manneskjan sem er sérfræðingur og hefur 

ákveðið vald yfir þeim er grunlaus og ómeðvituð og mikilvægar víddir í lífi þeirra. Þetta 

gæti átt við atriði eins og félagslega stöðu, kúgun eða ofbeldi sem hinn fatlaði 

einstaklingur kann að vera fyrir (Carlson, 2010 ). 

Ef horft er til eðlishyggjunar sem gerir ráð fyrir að eiginleikar einstaklinga sé að 

mestu mótaðir af líffræðilegum þáttum ásamt orðum Foucault um hið svokallaða 

„Læknisfræðilega augnarráði”er ljóst að læknisfræðilega sjónarmiðiðið viðheldur 

rótgrónum hugmyndum um hinn fatlaða einstakling. Ef tekið er dæmi um einstakling með 

þroskahömlun kemur bersýnilega í ljós hvernig hugmyndir læknisfræðinnar og 

gallasjórnarhornsins eiga þátt í því að skapa þá staðalímynd sem lifir góðu lífi í samfélagi 

nútímans. Þegar þroskahömlun er greind hér á landi er oftast notast við ICD 10 sem gefin 

er út af  Alþjóða heilbrigðisstofnun eða WHO. Í greiningarkerfi ICD-10 er þroskahömlun 

meðal annars lýst sem stöðnuðum eða ófullkomnum þroska hugans sem lýsir sér á skorti 

á hæfni (WHO, 2016). Ófullkomin þroski virðist það heita þegar einstaklingar passa ekki 

inn í þá þröngu staðalímynd samfélagins af „hefðbundinni“ manneskju. Meðal annars 

með þessum hætti viðheldur læknisfræðin og fagfólkið rótgrónum hugmyndum 

samfélagsins um hinn fatlaða einstakling sem ófullkominni manneskju, í þessu dæmi 

hinum þroskahamlaða einstakling.  Þetta skýrir ef til vill hvers vegna hugmyndin um hinn 

fatlaða einstakling sem hið eilífa barn er lífseig, (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  
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4.4 Þrúgandi aðstæður og þróun sjálfsins 

Kanadíski félagsfræðingurinn Erving Goffann fjallaði um áhrif stofnana á einstaklinga og 

hvernig regluverk og skilyrði annarra hefði áhrif á fólk. Goffman sagði að með því að lifa í 

stofnanabundnu umhverfi lærðu einstaklingar aldrei að taka ákvarðanir upp á eigin spýtur 

og yrðu þannig ósjálfbjarga (Goffman, 1961). Upplifun einstaklingsins  á sjálfum sér, 

persónuleg sköpun og mat á eigin getu skapast þannig í samhengi við félagslegt umhverfi 

(Bronfenbrenner og Morris, 2006; Gestur Guðmundsson, 2008). 

Goffman er ekki einn um að hafa fjallað um hvernig regluverk annarra, stofnanir innan 

samfélagsins og fagfólkið sem þar starfar móta og skapa einstaklinginn. 

Félagsfræðingurinn Talcott Parsons fjallaði um hlutverk einstaklinga sem þurfa aðstoð 

vegna veikinda eða fötlunar. Parsons sagði að hið læknisfræðilega sjónarhorn væri 

allsráðandi, samfélagið heimtaði að sá sem væri með svokallaða frávikshegðun ætti að fá 

læknisfræðilega greiningu og hlýða í einu og öllu því sem læknar og fagfólk skipuðu. 

Einstaklingar eiga samkvæmt þessu að aðlaga sig að samfélagslegum væntingum og að 

lúta vilja sínum að því sem fagfólkið skipar (Cockerham og Scambler, 2010; Parsons, 

1951). Þó svo að meira en hálf öld sé liðin frá því að Parsons hafi sett fram kenningar sínar 

og töluvert hafi breyst síðan þá í málefnum fatlaðra glittir samt sem áður ennþá í 

heimtingu samfélagsins á stimplun, samstarfsvilja og hlýðni frá þeim þegnum sem þurfa 

aðstoð frá hinu opinbera.  

Sem dæmi um stimplun í lífi fatlaðra barna og ungmenna má nefna að nemendur sem 

almennt þurfa auka aðstoð í grunnskólum umfram það sem almennt tíðkast, fá hana ekki 

fyrr en „greiningin“ kemur. Greiningin er sá stimpill sem þarf að fá ef aðstoð á að berast 

(Grétar L. Marinósson, 2007). Greiningin er ef til vill á ákveðinn hátt að binda fötluð börn 

og ungmenni í fjötra stimplunar því sú spurning vaknar sjálfkrafa hvort stimpillinn eða 

greiningin hafi áhrif á sjálfskilning og sjálfsmat einstkaklingsins sem fyrir honum verður. 

Einstaklingar sem venjast regluverki annarra þróa persónuleika sinn í samræmi við þær 

aðstæður. Samfélagið og stimpill samfélagsins hefur þannig áhrif á það hvernig 

einstaklingar upplifa sig. Lengi vel og jafnvel ennþá í dag var litið svo á að fatlað fólk ætti 

að vera hlýðið og þakklátt fyrir þá þjónustu sem það fengi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

Ármann Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 2013). Sett hefur verið fram sú túlkun að þessir 

þættir geti leitt til innri kúgunar þar sem til dæmis fatlað fólk sættir sig við að fá ekki að 

ráða neinu um sína hagi vegna þess að það þekkir ekki neitt annað og allt í kringum það 

eru viðhorf sem segja að það geti ekki tekið eigin ákvarðanir (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

Kristín Björnsdóttir og Ástríður Stefánsdóttir, 2014). Einnig hefur verið bent á í þessu 

samhengi að sérgreind eða aðgreind þjónusta eða úrræði sem fötluð börn og ungmenni fá 
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helst í hendur með að skapa ákveðin félagslegan stimpil (Dóra, 2001; Goffman, 1961, 

1963). Neikvæðar staðalímyndir eiga það til að leiða til stimplunar og smánar og hætt er 

við aðskilnaði milli „okkar“ og „þeirra“ (Devine, Plant og Harrison, 1999; Morone, 1997).  

Rannsóknir í fötlunarfræðum á undanförnum arum hafa meðal annars sýnt fram á að 

sérgreind úrræði eru hættusvæði varðandi ofbeldi gegn bæði börnum og fullorðnum því 

ofbeldismenn leita á slíka staði. Í rannsóknunum kom jafnframt fram að foreldrar, sem 

óskað hafa eftir aðstoð á heimili sín í stað þess að senda börn í sérgreind úrræði (t.d. 

skammtímavistun), áttu iðulega erfitt með að fá slíka þjónustu“. Bent hefur verið  á að 

það teljist áhyggjuefni að fötluðum börnum og ungmennum sé í ríkum mæli beint í 

sérstök úrræði og þjónustu þar sem þau eru félagslega einangruð og jafnvel útskúfuð úr 

samfélaginu (Rannveig Traustadóttir og Kristjana Jokumsen, 2014, bls. 36 ). 

Þó svo að fötluð börn og ungmenni hér á landi búi að öllu jöfnu ekki á stofnunum nú til 

dags þá eru þau að miklu leiti í umhverfi sem ber keim af stofnanamenningu. Íslenskar 

rannsóknir á högum fatlaðra barna hafa leitt í ljós að þrátt fyrir lokun sólarhringsstofnana 

á borð við Kópavogshælið dvelja fötluð börn og ungmenni langdvölum aðskildum 

jaðarsvæðum utan miðju samfélagsins (Rannveig, 2008). Þessi svæði eru meðal annars 

sérskólar, sérdeildir, hvíldarinnlagnir og ýmiskonar vistunarúrræði sem standa foreldrum 

fatlaðra barna og ungmenna til boða. Á þessum stöðum vinnur fagfólk sem og annað 

ófaglært starfsfólk.  

Svo virðist sem almennt lítið val sé til staðar í skólakerfinu fyrir fatlaða nemendur.  

Fatlaðir nemendur og foreldrar þeirra vilja ef til vill velja almennan skóla en verða á 

endanum að velja sérskóla vegna þess að viðeigandi þjónusta er ekki í boði í almennum 

skóla vegna fötlunar þeirra, sem er flokkuð og greind út frá læknisfræðilegu sjónarhorni 

(Marinósson, 2007). Einnig hefur sú staða komið upp að foreldrar fatlaðra barna vilja að 

þau gangi í sérskóla en fá það ekki vegna þess að börn þeirra uppfylla ekki tiltekin 

inntökuskilyrði. Þessir nemendur og foreldrar þeirra upplifa samt sem áður að hinn 

almenni skóli sé ekki að veita fullnægjandi  þjónustu eða nám við hæfi (Kristjana 

Jokumsen , 2013). Sérskólar á Íslandi eru fáir og koma nemendur þeirra alls staðar að. 

Misjafnt er eftir sveitarfélögum hversu mikið frelsi nemendur almennt hafa til að velja sér 

skóla óháð búsetu sinni en sé ákvörðunin tekin um að barn eigi að ganga í sérskóla þá eru 

þeir tveir í Reykjavík og einn rétt fyrir utan Akureyri. 

Þriðja skilyrði kenninga um aðstæðubundið sjálfræði er snýr að sjálfræði einstaklinga 

fjallar náið um þætti eins og gildismat, langanir og skoðanir. Einstaklingurinn þarf að geta 

þróað þessa þætti á sínum eigin forsendum án þess að verða fyrir utanaðkomandi 

þrýstingi. Með þetta í huga er vert að setja í samhengi það sem kom fram hér að ofan um 
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að oft sé einblínt á galla og skerðingar hjá fötluðum (Rannveig, 2008) og ennfremur setja í 

samhengi við þann veruleika að fötluð börn eru undir meiri áhrifum heldur en jafnaldrar 

frá foreldrum og fagaðilum (Jónsdóttir María, 2008; Priestley, 2003). Viðhorf foreldra og 

fagfólks hefur áhrif á hvernig sjálfsmyndin hjá þessum ungu einstaklingum þróast. Ef þau 

líta á einstaklinginn sem eilíft barn og einblína á galla og skerðingar er hætt við að ungt 

fatlað fólk setji sig ekki í hlutverk fullorðins einstaklings sem er sjálfráður og tekur 

ákvarðanir. Aðstæður kjörnar til þess að fötluð börn og ungmenni geti þróað gildismat sitt 

og langanir verður að gefa rými fyrir fjölbreytileika og einstaklingsmun. Einnig verða 

einstaklingar að vera lausir við jaðarsetningu og útskúfun.  

4.5 Innri kúgun 

Sagt er að saga fatlaðs fólks er almennt full af kúgun og mótlæti (Davis, 2006; Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2006). Hinsvegar hefur verið bent á að kúgun 

nú til dags í vestrænni menningu sé afar dulið og lúmskt fyrirbæri sem þó á sér stað á 

margan hátt (David, 2013). Er það meðal annars þess vegna sem þarf að kafa dýpra til 

þess að fá fullan skilning á því, með hvaða hætti kúgun og skerðing á sjálfræði á sér stað í 

lífi fatlaðra barna og ungmenna  á okkar tímum. Hugtakið innri kúgun kom stuttlega fram í 

kaflanum um aðstæðubundið sjálfræði. Þar kom einnig fram að munurinn á kúgun og 

innri kúgun er gróflega sá að þegar um innri kúgun er að ræða er einstaklingurinn að 

halda aftur af sér, öfugt við það sem fer fram í kúgun þar sem einhver annar en 

einstaklingurinn sjálfur er sá sem kúgar (David, 2013).  

Nánar tiltekið lýsir hugtakið innri kúgun því þegar einstaklingurinn sættir sig við 

aðstæður sem venjulega teljast óviðunandi (Ástríður Stefánsdóttir, 2012). Innri kúgun út 

frá aðstæðubundnu sjálfræði hefur verið nánar skilgreint með þeim hætti að konur setji 

sér ekki sambærileg markmið og karlar vegna þess að þær upplifa sig getuminni (Stoljar, 

2013).  Dæmi um innri kúgun í lífi fatlaðra barna og ungmenna gæti verið með þeim hætti 

að þau setja sé minni markmið og upplifa sig getuminni en þau eru í raun og veru.   

Fleiri dæmi um innri kúgun eru til dæmis sýn einstaklingsins á sjálfan sig og þeim hóp 

sem hann tilheyrir sem óæðri í samanburði við annan hóp og tengist samspili valda milli 

hópa innan samfélagsins. Innri kúgun getur byrjað í æsku og enst út ævina, getur látið 

hinn kúgaða einstakling halda aftur af sjálfum sér vegna skilaboða annarra hópa í 

samfélaginu um getu og gildi hins kúgaða einstaklings. Að lokum má nefna að innri kúgun 

hefur áhrif á þætti eins og hegðun, sjálfsmat og andlega heilsu einstaklingsins sem fyrir 

henni verður (David, 2013).  

Allt gildismat einstaklinga, mat þeirra á sjálfum sér og þar með sjálfræði 

einstaklingssins verður fyrir áhrifum innri kúgunar. Tengls innri kúgunar við sjálfræði 
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einstaklinga eru því allnokkur. Ennfremur hefur verið bent á að sjálfstraust og sjálfræði 

eru tengd sterkum böndum, kúgun hefur þannig neikvæð áhrif á sjálfstraust og sjálfsmat 

einstaklinga. Sjálfstraust er Þannig mikilvægur þáttur í sjálfræði einstaklinga. Stanslausri 

gagngrýni og stimplun á einstakling sem getulausum verður til þess að sjálfstraust 

einstaklingsins skaðast. Að verða fyrir stanslausri gagnrýni fyrir skoðanir sínar hefur 

kúgandi áhrif og er neikvætt fyrir sjálfsmat og sjálfstæði einstaklinga. Einstaklingurinn fer 

þannig smám saman að efast um allt sem hann eða hún gerir og hugsar.  

Ef ofangreindir þættir eru hafðir til hliðsjónar má sjá að áhrif innri kúgunar á sjálfræði 

eru margþætt. Áhrif innri kúgunar hefur þannig bein áhrif á hvaða stefnu einstaklingurinn 

tekur í lífinu. (Mackenzie og Stoljar, 2000). Kenningar Goffman um stimplun koma hér 

aftur við sögu því að hér skiptir máli í því samhengi hvernig innri kúgun mótast í lífi 

fatlaðra barna og ungmenna. Samfélagið stimplar og setur fatlað fólk í ákveðin hlutverk, 

komið hefur fram að viðhorf samfélagsins til hins fatlaðra einstaklings almennt sé í þá 

áttina að talað er um eilíf börn, gallaða einstaklinga og þar fram eftir götunum (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006). Innri kúgun hefur einnig áhrif á 

gildismat og langanir einstaklinga sem aftur hefur áhrif á hvað einstaklingar kjósa að velja 

og hefur þannig neikvæð áhrif á sjálfræði (Mackenzie og Stoljar, 2000). Innri kúgun hefur 

þannig bein neikvæð áhrif á sjálfræði einstaklinga.  

Í umfjöllun um jaðarsetningu meðal fatlaðra barna og ungmenna hefur komið fram að 

jaðarsetning veldur meðal annars félagslegri einangrun og útskúfun. Einnig hefur komið 

fram að fötluð börn og ungmenni eru í töluverðum mæli beint í sérgreind úrræði eins og 

sérskóla og skammtímavistun (Jokumsen og Traustadóttir, 2014). Það sem einnig ýtir 

undir fordóma og félagslega útskúfun fyrir fatlaða er þegar fatlað fólk er ósýnilegt 

almenningi og ekki sýnilegt í samfélaginu almennt (Vilhjálmur Árnadóttir, 2013; Kristín 

Björnsdóttir og Guðmundur Sæmundsson, 2011). Í þessu samhengi má taka fram að 

fötlun er í miklum mæli flokkuð sem galli í samfélagi nútímans (Rannveig Traustadóttir, 

2006) og þegar ákveðin stimplun eins og fötlun hefur neikvæða staðalímynd ýtir það undir 

félagslega útskúfun og  jaðarsetningu fyrir þá einstaklinga sem fyrir henni verða (Devine 

o.fl., 1999; Morone, 1997).  

4.6 Einstaklingurinn og umhverfið  

Hellislíking Plató er táknsaga úr verki hans Ríkinu. Sagan fjallar um áhrif menntunar á 

einstaklinga og hver áhrifn væru fyrir þá einstaklinga sem skortir menntun. Sagan  gefur 

einnig  ágæta hugmynd um stöðu einstaklinga sem búa við félagslega útskúfun, eru 

jaðarsettir eða búa við kúgun og hvaða áhrif það hefur áhrif á sjálfræði þessara 

einstaklinga. Plató segir frá hópi einstaklinga sem er fastur í helli, hlekkjaðir við steinvegg 
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allt sitt líf. Fólkið horfir á skugga sem varpast á veggi hellisins og byrjar að gefa þeim nöfn 

og túlka merkingu þeirra.  

Dag einn sleppur einn fanginn úr hellinum og kynnist lífinu fyrir utan hellinn. Hann 

uppgvötar að skuggamyndirnar eru ekki raunverulegar og lærir að þekkja muninn á 

raunveruleika og því sem er aðeins skugginn af sannleikanum. Áður höfðu 

skuggamyndirnar verið ímynd raunveruleikans í huga hans og eru það ennþá í huga þeirra 

sem ennþá eru fangar í hellinum. Þegar fanginn hefur uppgvötað heiminn fyrir utan 

hellinn ákveður hann að snúa til baka í hellinn og segja félögumm sínum frá uppgvötun 

sinni. Hann er nú orðinn vanur sólarljósinu og sér ekki handa sinna skil þegar hann snýr til 

baka í hellinn. Hann fikrar sig áfram og finnur fanga í hellinum. Hann segir þeim frá því 

sem hann hefur uppgvötað, muninn á skugganum af trénu og hvernig það er í raun og 

veru. Fyrrum félagar trúa honum hins vegar ekki og telja hann ruglaðan (Ferrari og 

Griffith, 2000). Fólkið vill ekki fara og kýs að halda lífi sínu óbreyttu.  

Sagan um fólkið í hellinum er ágætis dæmi um hvernig útilokun, einangrun og skortur 

á menntun er skerðandi fyrir sjálfræði einstaklinga ef við setjum þær kröfur sem 

kenningar aðstæðubundins sjálfræðis setja varðandi sjálfræði einstaklinga. Fötluð börn og 

ungmenni eins og komið hefur fram eru oft jaðarsett, eyða miklum tíma í afmörkuðum 

rýmum á jaðri samfélagsins bæði í úrræðum eins og skammtímavistun, sérskólum og 

sérdeildum, fá oft ekki menntun við sitt hæfi eða tækifæri til þess að menntast vegna 

skort á úrræðum. Í þessu samhengi verður ekki horft framhjá orðum Foucault um að 

„Einstaklingurinn er afurð samfélagsins og ekki fyrirfram ákveðin summa, einstaklingurinn 

og persónuleg einkenni hans eru afurð valdasamspils þess umhverfis sem hann er sprottin 

úr“  (Crampton og Elden, 2007, bls. 180). Einstaklingurinn ásamt öllum hans einkennum, 

ef litið er á kenningar aðstæðubundins sjálfræðis er ekki fyrirfram ákveðin líffræðilega við 

fæðingu. Félagslegar aðstæður og umhverfi spila stórt hlutverk í sköpun einstaklingsins.  

Kenningar aðstæðubundsins sjálfræðis fjalla náið um það hvernig konur gera hugmyndir 

samfélagsins um hina fullkomnu kvenímynd að sínum eigin. Þær langanir, skoðanir og 

gjörðir sem einstaklingar hafa eru mótaðar af þessum hugmyndum (Mackenzie og Stoljar, 

2000). 

Ísland fullgillti sáttmála Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins árið 1992 og 

lögfesti hann árið 2013 með lögum um Barnasáttmálann (Lög um samning Sameinuðu 

Þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013). Í 23. gr. Barnasáttmálans kemur fram að 

„Aðildarríki viðurkenna að hið andlega eða líkamlega fatlað barn skuli njóta fulls og 

sómasamlegs lífs, við aðstæður sem tryggja virðingu þess og stuðla að sjálfsbjörg þess og 

virkri þátttöku í samfélaginu”.  Einnig segir í Barnasáttmála að viðurkenna eigi að  fötluð 
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börn eigi rétt á mannréttindum og frelsis á við önnur börn (Sameinuðu Þjóðirnar, 1989). 

Íslensk Barnalög fjalla með svipuðum hætti um réttindi barna. Þar kemur meðal annars 

fram að börn eigi samkvæmt íslenskum lögum rétt á vernd og umönnun í samræmi við 

aldur sinn og þroska án mismununar af nokkru tagi og það sem barni er fyrir bestu skal 

ávallt vera í forgrunni (Barnalög nr. 76/2003 ásamt greinargerð : gildistaka 1. nóvember 

2003, 2003).  

Íslensk lög tryggja nokkuð vel réttindi barna eins og sést hér að ofan. Einmitt vegna 

þess hversu vel réttindin eru tryggð í lagalegu tilliti er undarlegt að raunveruleikinn er 

stundum annar eins og komið hefur fram í þessari ritgerð. Segja má að réttindin séu 

tryggði í orði en ekki á borði. Með þessa þætti í huga má spyrja hvort það sé í raun og veru 

þannig að samningurinn eða barnalögin séu í raun og veru  virt ef haft er í huga 

niðustöður þeirra rannsókna sem hér hafa verið skoðaðar og benda til þess að oft á tíðum 

eru það ekki lögin sem eru vandamálið því réttindin virðast vera að mestu til staðar í 

lagarammanum.  

Bent hefur verið á að menningarbundin viðhorf í samfélaginu til fatlaðra einstaklinga 

geti komið í veg fyrir að stofnanir og þjónustuaðilar á vegum ríkis og sveitarfélaga veiti 

fötluðum einstaklingum þá þjónustu sem þeim ber lögum samkvæmt að veita. Í því 

samhengi hefur einnig verið bent á að þörf sé á að skoða almennt gildismat samfélagsins 

til fatlaðra einstaklinga þegar kannað er hvers vegna fötluðu fólki er neitað um sjálfsögð 

réttindi (Herzfeld, 1993; Rice o.fl., 2015).  
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5 Lokaorð  

Í upphafi þessarar ritgerðar var spurt um hvernig skerðing  á sjálfræði birtist í lífi fatlaðra 

barna og ungmenna. Einnig var spurt hvaða áhrif sú skerðing hafi á á þróun sjálfsmyndar 

og gildismats. Sú spurning um sjálfræði sem hér hefur verið fjallað um er því tvíþætt.    

Fjallað hefur verið um sjálfræði út frá kenningum um aðstæðubundið sjálfræði. Þær 

kenningar setja fram þríþætta kröfu eigi sjálfræði að vera til staðar. Í grófum dráttum er 

gerð sú krafa að frelsi og sjálfræði einstaklingsins sé virt, hann fái að þróa með sér hæfni 

til þess að framkvæma eftir eigin vilja og að hann sé laus undan kúgun. 

Svo virðst sem skerðing á sjálfræði megi einna helst  rekja til þriggja þátta. Í fyrsta 

lagi er það með almennum skorti á valfrelsi þegar kemur að menntun, tómstundaiðkun og 

þjónustu á vegum ríkis og sveitarfélaga.í öðru lagi er það með jaðarsetningu og stimplun 

og í þriðja lagi er það með forræðishyggju fagfólksins sem á að vita hvað er fyrir bestu og 

hvað hver er fær um.  

Búast má við að þessir þættir geti haft töluverð áhrif á það hvernig ungir fatlaðir 

einstaklingar upplifa sjálfa sig og þróa gildismat sitt.  Einna helst er að þau upplifa sig 

getuminni en þau í raun og veru eru vegna stimplunar af hálfu samfélagsins og fagfólks. 

Slíkt getur leitt til innri kúgunar sem er ástand þegar einstaklingurinn sættir sig við 

aðstæður sem eru óásættanlegar og hann setur sér minni markmið en hann er í raun og 

veru fær um að setja sér. Slíkt verður meðal annars til þess að fötluð börn og ungmenni 

þróa síður með sér hæfni sem þau annars gætu náð vegna þess að þau setja sér ekki 

raunhæf markmið. Einnig ná þau síður þeirri hæfni sem þau annars gætu náð vegna skort 

á tækifærum til náms og tómstunda. Þegar tækifæri til menntunar eru fá eða ekki til 

staðar er ekki aðeins verið að koma í veg fyrir að einstaklingurinn geti þróað með sér 

færni sem gæti nýst honum á vinnumarkaði í framtíðinni. Einnig  er verið að skerða 

tækifæri til þess að þróa hæfni á persónulegum grundvelli þar sem skólar þjóna ekki 

aðeins þeim tilgangi að mennta heldur gegna þeir einnig félagslegu hlutveri.   

Fötluð börn eins og börn almennt fá ef til vill ekki miklu ráðið um ýmsa þætti í lífi 

sínu. Það sem þó skilur að er að foreldrar barna sem eru ekki fötluð geta valið fyrir börn 

sín en foreldrar fatlaðra barna geta það síður. Búast má við að þegar foreldrar taki 

ákvarðanir fyrir börn sín sé það með velferð þeirra í huga með hliðsjón af því hvað börnin 

sjálf kjósa. Foreldrar fatlaðra barna fá þannig ekki að taka ákvarðanir um líf barna sinna 

nema að litlu leiti og geta þannig haft mun minni áhrif á hvaða stefnu líf þeirra mun taka 
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seinna meir og hafa minni áhrif á hvaða gildi eru mikilvæg í lífinu. Þetta á helst við þegar 

foreldrar fatlaðra barna fá ekki að ráða hvort þau fái aðstoð heim fyrir barn sitt eða hvort 

þau fái úrræði eins og hvíldarinnlögn eða stuðningsfjölskyldu svo eitthvað sé nefnt. Einnig 

á þetta við um skerðingu á valfrelsi þegar kemur að skólagöngu. Foreldrar vilja ef til vill að 

barnið þeirra gangi í almennan skóla í sínu hverfi eða bæjarfélagi þar sem fjölskyldan 

hefur sitt stuðningsnet og félagslegu tengsl. Þannig missa fötluð börn að einhverju leiti af 

þeim gildum og menningarbundnu venjum sem tilheyra nærsamfélagi þeirra.  

Fagfólk virðist geta stjórnað ansi miklu um það hvernig líf fatlaðra barna og 

ungmenna þróast. Fagfólkið ákveður hvaða skóli er ákjósanlegur, hvert ungt fatlað fólk á 

að flytja þegar það flytur að heiman, hvaða kröfur eigi að gera til hins fatlaða nemanda 

og hversu mikla aðstoð fötluð börn og ungmenni þurfa. Þegar fagfólk og jafnvel foreldrar 

taka fram fyrir hendurnar á ungu fötluðu fólki má búast við að þau venjist því að þurfa 

ekki að taka ákvarðanir sjálf. Það verður til þess að þau venjast því að lifa eftir regluverki 

annara og má gera ráð fyrir að það sé ekki jákvætt til lengri tíma litið og bjóða hættuni 

heim fyrir unga fatlaða einstaklinga.   

Oft er sagt að bernskuárin móti einstaklinginn hvað mest en það eru ef till vill orð að 

sönnu. Þær aðstæður sem einstaklingur býr við í æsku og uppvexti hefur þannig mikil og 

mótandi áhrif til framtíðar. Ef einstakingur lærir ekki á unga aldri með hvaða hætti sé 

eðlilegt að gildismat og langanir tengjast frelsi og sjálfræði er hætt við að það reynist 

honum erfitt eða ómögulegt að átta sig á því á fullorðinsaldri.  

 Ef leita á lausna er augljóst að heillavænlegt væri að veita fötluðum börnum og 

ungmennum jöfn tækifæri til þess að stunda nám og tómstundir. Einnig er mikilvægt að 

þjónustua á vegum ríkis og sveitarfélaga breytist úr því að vera kassalagaður frumskógur í 

það að vera kerfi sem gerir ráð fyrir því að enginn er eins.  Með það í huga má einnig 

vonast til þess að samfélagið fagni í auknum mæli fjölbreytileika einstaklinga og hætti 

brennimerkja þá sem eru öðruvísi.  
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