Utdrattur

{ pessu verkefni fjéllum vid um hvada tomstundatilbod og atvinnu eda dagpjonustutilbod
standi folki med proskahomlun til boda 4 efri &rum. Pad er [jost ad med battum adbliinadi
og betri heilsuvernd neer folk haerri aldri. Pad hefur einnig synt sig hja folki med
proskahdomlun ad starfsgeta fer oft minnkandi og parfir breytast fyrir 67 ara aldurinn.
bess vegna hofoum vid dhuga & ad kynna okkur hvort og hvada témstunda- atvinnu-og/

eda dagpjonustutilbod bjodast pessum hopi.

Verketnid byggir 4 nidurstodum eigindlegra rannsoknar sem var unnin i tveimur hlutum.
Fyrri hlutinn var unnin veturinn 2007 -2008. I peim hluta tokum vid vidtol vid folk sem
starfar a 6likum stodum.Tilgangurinn var ad kanna hvada pjonusta/tilbod standi til boda.
Vid tékum vidtal vid yfirmanneskju vinnuhaefingar, yfirproskapjéalfa i dagpjonustu fyrir
eldra folk med proskahomlun, forstodumann félagsmidstodvar og, deildarstjora

midstodvar simenntar.
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I sidari hluta verkefnisins sem unnin var veturinn 2008-2009 gerdum vid rannsokn par
sem vid konnudum hvada pjonustu/tilbod einstaklingar med proskahomlun eru ad nyta
og vilja ad standi til boda & pessu aldursskeidi. I peim hluta tokum vid vidtol vid prja

einstaklinga med proskahdmlun 4 aldrinum 53 til 64 ara.

Nidurstodur i rannsdknum okkar benda til ad verid er ad huga ad breyttum porfum
peirra sem eru ad eldast og eru fjolbreytt tilbod i gangi. Jafnframt kom fram ad pessi
hépur er ekki nogu upplystur um pau tilbod sem bjodast i samfélaginu

[ viotolum okkar vid eldri einstaklinga med proskahémlun kom fram ad pau voru satt vid

pad sem er 1 bodi.



Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni til B.A. profs vid Proskapjalfabraut & Menntavisindasvidi
Haskola {slands. Vinnan vid verkefnid st6d yfir veturinn 2008-2009 en rannsoknarvinnan
for adallega fram veturinn 2007-2008. Leidsogukennari okkar var Guorun V.
Stefansdottir lektor vid H.I. Vid pokkum henni einstakan studning, hvatningu og

leidsdgn vid vinnslu ritgerdarinnar.

Vio viljum pakka peim sem toku patt i rannsdkninni okkar fyrir frabaert samstarf og
ometanlegt framlag, pa viljum vid pakka samstarfsfolki okkar fyrir yfirlestur og
abendingar, sérstakar pakkir feer Kristbjorg Richter fyrir alla adstodina vid uppsetningu

og tolvuvinnslu.



Efnisyfirlit

1. Inngangur

2. Saga og frzedi

2.1 Soguleg proun i malefnum fatlaora
2.1.1 Mannkynbotastefnan og leeknisfraedilegur skilningur & fotlun

2.1.2 Stofnanir og islensk 16g fra 1938-1967

2.2 Hugmyndir um eolilegt lif og samfélagspatttoku
2.2.1 Norren hugmyndafraoi

2.2.2 Hugmyndafredi W. Wolfensberger

2.2.3 lslensk 16g fra 1979-1999

2.3 Fotlunarfraedi

2.3.1 Breska félagslega likanid

2.3.2 Gagnryni 4 breska félagslega likanio
2.3.3 Norrani tengslaskilningurinn

2.3.4 Valdefling og sjalfsakvordunarréttur

2.4 Samantekt

3. Aorar rannsOknir og kynningar

3.1 Konnun 4 lifsadstaedum folks med proskahéomlun, 45 ara og eldra
3.1.1 Folk med proskahémlun og efti arin
3.1.2 Lifssogur Islendinga med proskahdmlun

3.2 Rannsoéknir fra Noregi

3.2.1 broskahomlun og 6ldrun
3.2.2 Lifssogur, lifshlaup og 61drun
3.2.3 Fyrirlestur-kynning

3.3 Samantekt

4. Rannsoknin

4.1 Adferoir og framkvaemd ranns6knar
4.1.1 batttakendur og adgengi
4.1.2 Gagnasofnun

4.2 Helstu nidurstodur ur fyrri hluta rannséknar

4.2.1 Viotal vid yfirmanneskju vinnuhafingar

4.2.2 Viodtal vio yfirproskapjalfa i dagpjonustu fyrir eldra folk med proskahdmlun
4.2.3 Viodtal vio forstddumann félagsmidstédvarinnar

4.2.4 Deildarstjori midstodvar simenntunar

4.3 Helstu niourstoour uar sioari hluta rannsoknar
4.3.1 Viotal vid Snorra
4.3.2 Viotal vid Huldu

11

12
13
15
16

17
19
19
20
21

22

24

24
25
26

27
27
28
29

30

31

32
32
33

34
34
35
37
38

34
39
41



4.3.3 Viotal vid Rosu
4.4 Samantekt

5. Samantekt og leerdomar

Heimildarskra

42
43

45

49



1. Inngangur

Markmid okkar med pessari ritgerd var ad kanna hvort einhver tomstunda-, atvinnu- eda
dagpjonustutilbod og pa hvada standa til boda fyrir eldra folk med proskahomlun og
einnig ad vekja athygli &4 breyttum porfum pessa hops. b4 tolum vid ekki sidur mikilvegt
a0 kanna hvada tilbod eldra f6lk med proskahdmlun vill ad standi til boda. Til pess ad na
pessum markmidum okkar settum vid fram eftirfarandi rannsoknarspurningar.

e Hvada tomstundir, atvinna eda dagpjonusta stendur f6lki med proskahdomlun til boda

pegar pad eldist?
e Hvada oskir hefur eldra folk med proskahdmlun um témstundir, atvinnu eda

dagpjonustu?

Astaedan fyrir vali 4 pessu vidfangsefni er medal annars su ad vid hofum i starfi okkar
sem proskapjalfar ordid pess dskynja ad pad virdist oft sem skorti trraedi/tilbod fyrir eldri
einstaklinga med proskahomlun. Vid dkvadum ad mida vid aldurinn 40 ara og eldri p6 ad
skilgreiningin samkvemt 16gum sé ad aldradur sé sa sem nad hefur 67 ara aldri (16g um
malefni aldradra, nr.125/1999 2gr). Vid skipulagningu & framkvaemd verkefnisins
akvaoum vid ad skoda tdmstunda-, atvinnu- og dagpjonustutilbod par sem petta skarast
oft. Eins og vid vitum skiptir miklu mali fyrir alla ad geta haldid reisn sinni pé svo ad
aldurinn faerist yfir en atvinna er oft stor partur af sjalfsmynd félks. Einnig gefur pad

lifinu gildi ad hafa félagsskap og gera eitthvad skemmtilegt.

[ tengslum vid pessa rannsokn hafa vaknad ymsar sidferdislegar spurningar sem vid
hofum velt fyrir okkur, t.d. hvort pessi hopur sem vid hofum akvedid ad beina rannsékn
okkar ad hafi val eda einhver ahrif & hvada tilbod pau nyta sér eda séu i bodi. Gera ma
rad fyrir ad flestir velji sér starf eda verji tomstundum eftir dhuga, getu eda af 60rum
personulegum astzdum. I pvi sambandi veltum vid pvi lika fyrir okkur hvad sé lagt til
grundvallar akvordunar um atvinnu- eda dagpjonustutilbod fyrir fullordna med
proskahomlun og eins hvort pad liggi fyrir hvada porf er fyrir pjonustuna. Vid skodum
einnig hvad er pess valdandi ad viokomandi pjonusta eda tilbod er nytt og hvort ad pad

sé buseta, dhugi eda eitthvad annad sem radi valinu.



Malefni fatladra hafa verid i stodugri proun undanfarna éaratugi, jafnt hérlendis sem
erlendis. Hugmyndafredin sem na er almennt vidtekin i vestrenum pjoéofélogum, er um
jafna patttoku allra einstaklinga og rétt folks med proskahomlun til edlilegs lifs. 1
ritgerdinni fjollum vid um sogulega proun i malefnum fatladra, hvernig 16g og
hugmyndafraedi hafa proast og studlad pannig ad baettum réttindum og hag pessa hops
folks.

[ verkefninu notum vid hugtakid folk med proskahomlun. Med pvi viljum vid virda 6skir
barattusamtaka eins og Ataks, félags folks med proskahomlun. A bak vid pessa dkvordun
stendur ad fo6lk med proskahdmlun vill leggja aherslu 4 ad visa fyrst & manneskjuna og

svo 4 skerdinguna (Rannveig Traustadottir, 2003, bls.33-34).

Ritgerdin skiptist i fimm meginkafla, ad loknum inngangi fjollum vid um hvernig
préunin hefur verid 4 sidustu aratugum og hvada ahrif 160g og hugmyndafraedi hefur haft
4 pennan malaflokk. [ kafla prju kynnum vid rannsoknir sem gerdar hafa verid og
tengjast eldri einstaklingum med proskahémlun. 1 fjorda kafla fjollum vid um adferdir og
framkveemd rannsokna okkar og nidurstodur peirra. I fimmta og sidasta kaflanum tokum

vid saman helstu leerdéma 1 pessari ritgerd.



2. Saga og fradi

A sidustu aratugum hefur ordid mikil proun i malefnum folks med proskahémlun. i
pessum kafla gerum vid grein fyrir sdgulegri préun og hvernig hugmyndafredin um fulla
samfélagspatttoku og edlilegt lif hefur studlad ad nyrri stefnumotun 1 pessum malefnum .
b4 skodum vid hvernig 16gin 1 pessum malaflokki hafa proast i gegnum arin. Einnig

fjollum vid um hvernig fotlunarfraedi hafa proast.

2.1 Soguleg préoun i malefnum fatlaora

Til eru ritadar heimildir allt frd landnamsdld par sem fatladir einstaklingar koma vid
sogu. I peim frasognum virdist oft hafa verid komid fram vid fatlada eins og skepnur og
peir jafnvel geymdur i gripahusum. Pad er erfitt ad gera sér grein fyrir pvi hversu algeng
slik framkoma var og hvort um var ad ra@da alla hopa fatladra. b6 ad liklega hafi verid
um ad raeda folk sem ekki gat unnid fyrir sér, pannig ad pad er spurning hvort vinnugeta
og adbunadur hafi ad einhverju leyti haldist i hendur. Vidhorfid i islensku samfélagi
hefur verid pannig i gegn um tidina ad til pess ad vera nytur pjoofélagspegn hefur folk
purft ad hafa goda afkastagetu i vinnu og pvi meiri sem afkastageta pess er pvi betur er
pad metid. beir sem ekki gatu unnid fyrir sér voru réttlausir og hlutskipti peirra pvi oft

fatekt og orbyrgd (Margrét Margeirsdottir, 2001,bls.100-106).

[ gegnum tidina hefur oft verid litid 4 fadingu fatlads barns sem refsingu eda jafnvel
personulegan harmleik peirra sem fyrir pvi urdu. Snemma & tuttugustu dldinni i kjolfar
10nbyltingarinnar voru rikjandi vidhorf ad einangra @tti folk med proskahdomlun fra
samfélaginu med pvi ad vista pad & stofnunum sem helst attu ad vera stadsettar Ur

alfaraleid (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.111-114).

Med 16gum um adstod vid proskahefta fra 1979 var rikid gert abyrgt fyrir uppbyggingu
og félagslegri pjonustu pessa hops. A peim tima var i auknum meli farid ad huga ad
félagslegum réttindum og stodu folks med proskahomlun i pjodfélaginu en pa er ny

hugmyndafraedi um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku ad rydja sér rams hér a landi,



vid pad verdur breyting & rikjandi vidhorfum. og jukust mjog mannréttindi pessa hops

(Margrét Margeirsdottir, 2001,bls.16).

bad er po ekki fyrr en seint & tuttugustu 6ldinni sem raddir proskahamladra fara ad
heyrast hér 4 landi. Fram ad pvi var pad sjonarhorn fag- og fredimanna sem rikti en
medal annaras med tilkomu lifssogurannsékna koma fram opinberlega skodanir, vidhorf
og ekki sist reynsla proskahamladra einstaklinga og pannig varpad ljosi & samfélagslega
stodu pessa hops (Gudrun V Stefansdottir, 2003, bls.175). b4 var stigid miklvaegt skref i
réttindabarattu proskahamladra pegar Atak, félag folks med proskahomlun, var stofnad

en kjorord peirra er ,,ekkert um okkur an okkar“(Atak, 2008).

2.1.1 Mannkynbdtastefnan og laeknisfraedilegur skilningur 4 fotlun

bad skeid i méalefnum folks med proskahomlun sem hofst um aldamotin 1900 og st6d
fram yfir heimsstyrjoldina sidari, hefur oft verid kennt vid erfdarétta og adgreiningu. baer
hugmyndir sem parna komu fram matti rekja til pess ad visindamenn foru ad setja fram
kenningar 1 erfdafraedi par sem fram kom ad oaskilegir erfdapaettir eins og, t.d andlegur
vanproski, gedsjukdomar, drykkjusyki og afbrotahneigd erfdust fra einni kynsloo til
annarar. Samkvaemt pessum kenningum voru pessir einstaklingar galladir og pvi vard
ekki breytt hvorki med félagslegum eda uppeldislegum adferdum. Alitid var ad allt
atgerfi og hegdun og jafnvel stada manna erfdist milli kynsl6da. Samkvaemt pessari
hugmyndafraedi purfti ad snlia frd pessari hnignun kynstofnsins og t6ldu kynbdtasinnar
pad hlutverk rikisvaldsins ad koma i veg fyrir ad o@skilegir pegnar fjolgudu sér og
einnig @tti ad studla ad pvi ad raekta upp stofna afburdarmanna sem myndu auka farsald
og glasileika rikis og pjodar. Eins og vid vitum gengu Nasistar lengst allra i pessum
malum med hradilegum afleidingum 1 sidari heimsstyrjoldinni, par sem markvissar
hreinsanir foru fram & 6askilegum einstaklingum og kynpattum (Margrét Margeirsdottir,
2001, bls.52-55).

Arfbotasteftna var 1 edli sinu adskilnadarstefna likt og kynpattahyggja.

Hun skipti folki 1 tvo liffreedilega og misverduga hopa par sem annar

var ,,hafur’” og hinn ,,6hefur’’ (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.55).



Ein afleiding mannkynbdtastefnunnar var adgreiningarstefna sem vard pess valdandi ad
alitid var ad folk med proskahdmlun og gedveikir @ttu ekki moguleika 4 tilveru utan
stofnanna en fordomar og utskiifun voru mest aberandi hja pessum hopum. betta vard til
pess ad utiloka pessa hopa fra venjulegu lifi i samfélaginu. Mannkynbotastefnan leid

undir lok um midbik sidustu aldar (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.56).

Sjonarhorn leknisfreedinnar i gard fatlads folks var radandi i hinum vestrena heimi
mestan hluta tuttugustu aldar og sumir segja ad pad sé¢ vid 1ydi enn pann dag i dag.
Fyrstu umraedur um leknisfradilegan skilning 4 fotlun innan félagsvisinda mé medal
annars rekja til félagsfreedingsins Talcott Parson og pess sem hann ritadi um midja
tuttugustu 6ldina en par kemur fram ad fotlun sé andsteda pess sem er heilbrigt og
edlilegt. Leknisfraedilegur skilningur litur 4 einstaklinginn sem sjukling eda skjolsteding
sem parf 4 medferd ad halda eda lzkningu. Oll medferd midast ut fra fotlun
einstaklingsins, hvernig hann getur ordid heill og par med fallid inn i hid almenna
samfélag. Logd er ahersla & erfdarvisindi innan laknisfredinnar og leitad leida til ad
sigra sjukdéminn og upprata erfdagalla, reynt er ad greina andleg og likamleg afbrigdi
eda skerdingu og pegar greining liggur fyrir er veitt rddgjof um medferd, medhondlun,

endurhafingu eda uménnun (Rannveig Traustadottir, 2006, bls.24).

Med lxknisfredilegri greiningu er litid svo 4 ad manneskjan parfnist afskipta
sérfredinga og 4 peim forsendum hefur f6lk med proskahomlun verid adgreint fra 60rum
og sett & sérstakar stofnanir sem attu ad pjona pvi, enda litid svo 4 ad folk med
proskahdmlun veri had 60rum og i porf fyrir lekningu, umdnnun, medferd eda pjalfun
pannig ad adgreining peirra sem toldust proskahamladir eda gedfatladir fra samfélaginu
var vi0 lydi badi i skilgreiningum mannkynbodtastefnunnar sem og i leknisfraedilega
skilningnum & fotlun. Mikid hefur verid deilt um réttmaeti pessara visinda og bent er a

nyja nalgun félagslegra sjonarhorna (Rannveig Traustadottir, 2003, bls.24-25).
Laeknisfraedileg sjonarhorn a fotlun hefur 4 sidari arum endurspeglast einna skyrast i hinu

alpjodlega flokkunarkerfi (ICIDH) um fotlun sem Alpjédaheilbrigdis-stofnunin(WHO)
sendi frd sér arid 1980.. Hugmyndafradin var adallega sott til leknisfredi og skildra
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greina og litid a4 skerdingu og fotlun sem beina afleidingu sjikdoma eda roskunar &
heilsufari (Snafridur b. Egilsson og Guorun Palmadéttir, 2006, bls.43-44). Samkvaemt
flokkunarkerfinu var greint 4 milli priggja hugtaka, p.e. skerdingar, fotlunar og homlunar
sem sidan hafa verid skilgreind 4 eftirfarandi hatt:

Skerding (Impairment) er missir eda afbrigdileg salren, likamleg eda

liffreedileg bygging eda virkni.” Fotlun (Disability) er takmorkud geta

eda vanhafni (vegna skerdingar) til ad framkvama athafnir 4 sama hatt

eda innan peirra marka sem edlileg eru talin.” Homlun (Handicap) visar

til erfidleika einstaklings sem stafa af skerdingu eda fotlun og takmarka

eda hindra vidkomandi einstakling vid ad uppfylla edlileg hlutverk

(midad vid aldur, kyn, félagslega og menningarlega petti).” (Rannveig

Traustadottir, 2003, bls.26).

Flokkunarkerfid flokkar folk og dregur athyglina ad hinum meinta afbrigdileika og
ofullkomleika fatlads folks, i stad pess ad huga ad peim o6hagstaedu ytri skilyrdum sem
pad byr vid. Kerfid er vida notad, medal annars hér a landi vid mat & drorku (Snafridur

b. Egilsson og Gudran Palmadottir, 2006, bls.42-44).

2.1.2 Stofnanir og islensk log fra 1938-1967

Pad ma segja ad 10g 4 hverjum tima endurspegli pau vidhorf sem eru rikjandi hverju
sinni 1 samfélaginu. Malefnum f6lks med proskahdomlun virdist 1itid hafa verid sinnt hér
4 landi framan af, engin 16g voru til um malaflokkinn og engin stefna verid motud fyrr en
1936. b6 eru til 1 elstu 16gbok okkar Gragads og sidar Jonsbok dkvaedi um framfaerslu
purfamanna og 6émaga. Liklegt er ad téluverdur hluti peirra sem neyddust til ad piggja

framfaerslustyrk hafi verid fatlad folk (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.106).

Arid 1936 var fyrsta sérloggjofin sem beindist ad folki med proskahomlun eda favitum
eins og folkid kalladist 4 peim tima. I henni er ad finna 16g um favitahzli, en par kemur
fram i 1. gr. a0 rikistjornin sjai um, jafnddum og fé sé veitt til pess 1 fjarlogum ad stofnud

séu skolaheimili fyrir unga vanvita og halfvita, hjukrunarhali fyrir 6rvita og favita og
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vinnuhzli fyrir fullordna favita. [ 4 gr. laganna kemur fram ad hjukrunarhalid eigi ad
vera 1 premur adgreindum deildum, fyrir karla, konur og born. P4 kemur fram i somu
grein ad adskilnadur kynjanna eigi einnig vid & vinnuh@lunum (Log um favitahali nr
18/1936). Login gera rad fyrir ad pjonustan fari fram innan stofnanna en ekki uti i

samfélaginu og marka pau upphaf stofnanapjonustu.

Stuttu sidar eda 1938 voru gefin Ut 16g um ofrjosemisadgerdir. Segja ma ad pessi 16g
endurspegli ahrif kynbotastefnunnar. Samkvaemt lifssogurannsoknum sem gerdar hafa
verid hélendis er petta eitt af pvi sem brennur 4 peim sem fyrir urdu (Hanna Bjorg

Sigurjonsdottir, 2006, bls.71-72).

Arid 1967 var ny 16ggjof um favitastofnanir sampykkt 4 Alpingi og féllu pa tr gildi 16gin
um favitaheli fra 1936 og akvadi laga um rikisframfaerslu sjikra manna og 6rkumla.
bessi 16g heyrdu undir Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid og var pad i samremi
vid pa skodun ad proskahémlun veri sjukdémur. I 16gunum kemur fram ad rekid skuli
eitt adalhali en heimild var til pess ad reka utibu fra pvi, sem hvert um sig hefoi tiltekid
hlutverk, einnig voru adrar stofnanir hadar eftirliti fra adalhelinu. P4 kemur fram dkveaedi
i logunum pess efnis ad reka skuli skola vid adalfavitahalid til pess ad sérmennta folk til

favitageslu (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.119).

bad virdist hafa verid 1 hondum stofnanna hvort og hvernig vinnu, nami og tdomstundum
var varid hja peim sem par bjuggu. A flestum stofnunum var sett 4 stofn adstada til vinnu

og einhver kennsla for par fram en allt var stadsett innan 160ar.

2.2 Hugmyndir um edlilegt lif og samfélagspatttoku

Fram yfir migdja 20. 6ldina skorti mikid & ad folk med proskahdmlun nyti réttinda og
vidurkenningar en eftir sidari heimsstyrjoldina sérstaklega pegar kom fram 4 6. 4ratuginn
hofst nytt timabil 1 malefnum folks med proskahdmlun. Undanfarna 4ratugi hefur mikil
préun att sér stad i stefnum og hugmyndafraedi i malefnum fatladra A sjéunda aratug

sidustu aldar hofst nytt timabil sem leiddi af sér umbetur a flestum svidum i pessum

12



malaflokki, p.e. su krafa ad pad sé jatnrétti fyrir alla, pannig ad pad sé badi mogulegt og
jafnframt réttur einstaklings pratt fyrir fotlun ad taka patt i samfélaginu 4 sama hatt og
ofatladir. Nyjar hugmyndir komu fram 4 sjonarsvidid sem hofou i for med sér breytt

vidhorf og aukin mannréttindi (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.60-61).

[ Skandinaviu spratt upp ny hugmyndafradi sem vard grundvollur ad félagsmalastefnu
vardandi pjonustu vid fatlada. [ Svipjod var sett a stofn stjornskipud nefnd arid 1951 en
nidurstadan Ur peirri vinnu var ad lita baeri 4 pad sem grundvallarkrofu ad fotludum yroi
ekki haldid utan vid pad félagslega skipulag sem var i vinnslu, heldur @ttu peir ad taka
patt og nyta sér pjonustu velferdasamfélagsins i stad pess ad einangrast fra pvi eins og
verid hafdi. Var pad pvi upphafid ad hugmyndafredinni um normaliseringu eda edlilegt
lif og fulla samfélagspatttoku sem Dannmdork var svo fyrst til ad sampykkja sem 16g um
pjonustu vid folk med proskahomlun &arid 1959, par koma fyrst fram hugtokin
Normalisering og Integrering sem voru markvisst notud sem stefnumoétandi & pessum
vettvangi. Flest vestraen riki hafa haft pessar kenningar ad leidarljosi i stefnumdrkun og
uppbyggingu 4 pjonustu vid fatlada po misjafnt s¢ hvar pau eru stddd (Margrét
Margeirsdottir, 2001, bls.60-61).

bessi hugmyndafredi barst svo til Kanada og Bandarikjanna um 1970. Par sem
félagsfraedingurinn Wolf Wolfensberger endurskilgreindi hugtakid normaliseringu. Hann
skilgreindi pad sem félagslegt ferli hverrar menningar fyrir sig. Rannsoknir sem fram
foru vestanhafs beindust ad stofnunum fyrir fatlada og morkudu upphaf pess ad proa

pjonustu utan stofnanna og ad leggja peer nidur (Wolfensberger, 1980, bls. 31-32).

2.2.1 Norrzen hugmyndafraedi

Upphaf norrenu hugmyndafraedinnar ma rekja aftur til sjotta dratugarins. bad voru, m.a.
peir Niel E, Bank Mikkelsen og Bengt Nirje sem stodu ad baki norrenu
hugmyndafredinni um Normaliseringu, p.e. edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku
fatladra (Doéra S. Bjarnason, 1991, bls.70).
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Daninn Bank Mikkelsen kom fram med hugtakid normalisering. Skilgreining hans a
hugtakinu var ad folk med proskahomlun @tti rétt & pvi ad lifa eins edlilegu lifi og
mogulegt veri inni & solarhringsstofnunum. Hans helstu ahrif voru ad koma af stad
umreou og breyta stefnu i sambandi vid adbunad folks med proskahomlun po ad litid
veri um fraedilegar lausnir hjd honum. Hofudmarkmid hans var ad berjast gegn
stodludum hugsunarhztti og vernda fatlada gegn pvi sem og gegn mismunun og misrétti

(Déra S. Bjarnason, 1991, bls.70).

Bengt Nirje préadi hugmyndir Mikkelsen afram. Nirje sagdi normaliseringu studla ad pvi
a0 folk med proskahomlun fai taekiferi til ad taka patt i venjulegum, proskandi
upplifunum & mismunandi @viskeidum. Kenningar hans byggjast & atta
grundvallaratridum sem eru eftirfarandi.

1. A9 lifid hafi edlilegan dagshrynjanda. P4 4 hann vid ad vid voknum 4 morgnana
komum okkur af stad i vinnu eda skola.

2. A0 lifid hafi edlilegan vikuhrynjanda, flestir bia 4 einum stad og vinna & 6drum
og s&kja sidan tomstundir annars stadar. Vid eigum einnig fri um helgar og
radstéfum fritima okkar.

3. AQ pad sé mikilvegt ad pad sé edlilegur arshrynjandi. Hver arstid hefur sinn
hrynjanda t.d. & sumrin forum vid i fri.

4. A0 pad sé mikilvaegt fyrir alla ad eiga sér edlilegan lifsferil. Folk med
proskahomlun etti ad upplifa lifsskeidin med sama hatti og adrir, bernskuna,
unglingsarin og pad ad verda fullordinn og proskast samfara breytingum a
adstedum og umhverfi i lifinu.

5. Ad Normalisering feli i sér edlilegan sjalfsakvordunarrétt, t.d. ad vid dkvedum
sjalf hvar vid bium, vinnum og hvernig vid eydum fritima okkar.

6. A9 bua vid edlilegt kynjamynstur. Hann vildi meina ad pad veri naudsynlegt
fyrir alla ad eiga sér fyrirmyndir af badum kynjum.

7. Edlilegar efnahagslegar adstedur. Pa er Nirje ad tala um ad laun og lifeyrir til
oryrkja etti ekki a0 vera lagri en lamarkslaun 4 vinnumarkadnum.

8. Edlilegt umhverfi p.e. ad bua i edlilegu husnadi i hefdbundnum hverfum.
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Skilgreiningar Nirje snerust um ad allir attu jafnan rétt i samfélaginu og folk med
proskahomlun etti pannig rétt &4 pjonustu vid sem edlilegastar adstaedur (Nirje, 1980, bls.

57-64).

2.2.2 Hugmyndafraedi W. Wolfensberger

A sjounda aratugnum barst hugmyndafredin um normaliseringu til Kanada og
Bandarikjanna. Wolf Wolfensberger sem er félagsfraedingur ad mennt endurskilgreindi
hugtakid arid 1972. Hann skilgreindi hugtakid sem félagslegt ferli hverrar menningar
fyrir sig. Wolfensberger segir ad nota beri allar hugsanlegar adferdir sem samfélagid
hefur yfir a0 rada til ad yta undir pad ad folk sem demt hefur verid 4 jadar samfélagsins,
fai eins jakvad hlutverk og imyndir og unnt er i samfélaginu (Wolfensberger, 1980, bls.

31-32).

Wolfensberger gekk ut fra pvi ad fotlun feli 1 sér fravik sem leidir til stimplunar og
hofnunar i samfélaginu i gard fatladra einstaklinga. Skilgreining Wolfensbergers um
fulla patttoku er ad pad beri ad leggja aherslu a pjalfun og proska folks med fotlun med
pad ad markmidi ad pad verdi haeft til ad gegna storfum sem njota virdinga i
pjodfélaginu. Pannig @ttu fatladir ad geta 6dlast félagslega stodu og hlutverk sem eru

vidurkennd 1 pvi menningarumhverfi sem peir bia i (Wolfensberger, 1985).

Wolfensberger bendir 4 ad ymislegt sem aflaga fer i pjonustu fatlada sé oftast Ut af
omedvitudum forddmum. Hann telur ad ef vid skiljum betur hvers vegna vid veitum
pjonustu og hvada afleidingar hiin hefur fyrir pann sem hana piggur sé audveldara ad
bata hana. Wolfensberger bendir 4 ad algengustu leidir til ad stimpla folk sé ad stadsetja
pjonustutrreedin & vanmetna stadi, t.d stofnanir eda adra sér stadi, nota furduleg nofn,
furdulegan klednad, vanraekja personulegt utlit og svona metti lengi telja. Hann leggur
dherslu & hvernig nyta ma félagslegar ventingar til ad skipa moénnum i velmetandi
hlutverk. Med pvi ad nota menningalega velmetnar leidir eins og haegt er, m. a. ad mata
sérporfum med o0synilegum hetti. Vanmetnir purfi ad hafa géda fyrirmynd i peim sem

starfa med peim badi i framkomu og klednadi og vanmetnir eigi ekki ad vinna med
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00rum vanmetnum hopum. Wolfensberger benti 4 leidir til ad draga Gr vanmetti og
varnarleysi med pvi ad draga fram pad jakvaeda hja einstaklingum og einblina frekar 4

styrkleikann svo veikleikinn verdi sidur sjdanlegur (Wolfensberger, 1980, bls.7-29).

2.2.3 lslensk 16g fra 1979-1999

Fyrstu 16gin sem unnin voru i anda nyrrar hugmyndafredi eda Log um adstod vid
proskahefta voru sampykkt arid 1979. bau voru heildarlog um malefni proskaheftra.
Login morkudu nyja og breytta syn. Pau voru byggd 4 hugmyndafradinni um jafnrétti og
edlilegt lif. Fram kemur 1 1.gr laganna ad tryggja eigi proskaheftum jafnrétti & vid adra
bjodfélagspegna og skapa pannig skilyrdi ad heegt s¢ ad lifa sem edlilegustu lifi i
samfélaginu. Segja ma ad 16gin hafi falid 1 sér nyja stjornsysluhatti sem toku mid af

fyrstu greininni um jafnrétti og edlilega lifsheetti (Margrét Margeirsdottir, 2001,bls.119).

Login morkudu algerlega nyja og breytta stefnu par sem markmidid var ad tryggja folki
med proskahdmlun jafnrétti & vio adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyroi til ad lifa
sem eOlilegustu lifi 1 samfélaginu. Eitt mikilvegasta dkvadi laganna var skipting
landsins i atta starfssvadi med fimm manna svadisstjorn 4 hverju svadi. Attu paer ad
tengja saman og samrama stefnu 1 uppbyggingu & pjonustu vid folk med proskahdmlun i
félags-, heilbrigdis-, og menntamalum i samvinnu vid foreldrasamtok og vard pad
skolayfirvoldum hvatning ad fylgja peirri stefnu ad gera bornum med proskahdmlun
kleift ad stunda nam i almennum grunnskélum a heimasléoum, en adur héfodu pau purft

a0 sxkja sérskola i Reykjavik (Margrét Margeirsdottir, 2001, bls.119).

Eitt helsta nymelid i 16gunum var dkvedid um sambyli sem var pa nyr valkostur i
busetumalum. Pad ma fullyrda ad pessi 16g hafi leitt til meiri breytinga en nokkud annad
i malefnum folks med proskahdomlun fyrr og sidar (Margrét Margeirsdottir. 2001,
bls.188). Log um adstod vid proskahefta voru i gildi til arsins 1982 en pa4 voru 16g um
malefni fatladra sampykkt & Alpingi. Pau voru sidan endurskodud arid 1992 og eru pau
enn i gildi. Par er kvedid 4 i fyrstu grein a0 allir fatladir eigi rétt a jafnrétti og svipudum

lifskjérum og hinn almenni borgari. I sjoundu grein er kvedid 4 um ad fatladir eigi ad
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njota somu kjara hvad vardar pjonustu, ferdaldog, menntunar, heilbrigdispjonustu og
félagspjonustu. Parna er pvi verid ad framfylgja hugmyndafraedinni um normaliseringu

(Log um malefni fatladranr 59./1992).

Fyrstu sérlogin um aldrada voru sett 1982 og var tilgangurinn ad koma 4 samraemdu
skipulagi 1 pjonustu og tengja pa 6ldrunarpjonustu sem var til stadaren ekki byggja upp
nytt bakn Pjonustustarfssemi. Nugildandi 16g voru sampykkt i desember 1999. Pbar er
16g0 4hersla & ad tryggja 6ldrudum pa pjonustu sem gerir peim kleyft ad lifa lifinu med
fullri reisn (Log um malefni aldradra, nr 125/1999). Tilgangur sérlaga fyrir aldrada og
fatlada er ad leggja grunn ad velferd. I 16gum um malefni aldrada er gert rad fyrir ad vid
67 ara aldur aukist porfin fyrir félags- og heilbrigdispjonustu. En aldradir og fatladir eru
mjog olikur og breidur hopur, og veari réttara ad skylgreina pjonustu ut fra porf og vilja,

frekar en aldri (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004, bls. 45-50).

2.3 Fotlunarfraeoi

Tilgangur rannsdkna i fotlunarfreedi hefur frd upphafi verid ad baeta lif og adstedur

fatlads folks og studla ad fullri samfélagspatttoku pess (Rannveig Traustadottir, 2003).

bratt fyrir a0 mikid af fotlunarrannséknum hafi byggt 4 laeknisfredilegum skilningi a
fotlun ma segja ad paer félagsvisindalegu rannsoknir sem fram foru 4 attunda og niunda
tug sidustu aldar hafi leitt athyglina ad ahrifum félagslegra, efnahagslegra og
menningarlegra patta a lif pess folks sem skilgreint var sem fatlad og par med lagt
grundvoll ad peim fraedilegu hugmyndum og sjonarhornum sem f6tlunarfraedin beitir og
ekki sidur beirri gagnrynu nalgun sem einkennir fOtlunarfredina (Rannveig

Traustadottir. 2006,bls. 20).

Fotlunarfraedi eru ein af peim nyju fredum sem fjalla um pa hdpa samfélagsins sem hafa
btid vid mismunun af einhverjum toga. Innan fraedanna var strax bent 4 ad reynsla, saga,
adstedur og daglegt lif folks sem tilheyrir svokolludum jadarhdépum samfélagsins hafi

verid snidgengin, jafnvel gerd dsynileg eda atbokud. Pad kom fram hord gagnryni & ad
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fredimenn alhafou ut frd reynslu rddandi hopa i samfélaginu. Si krafa verdur @
haveerari innan fredanna ad gerd sé grein fyrir 6llum peim margbreytileika sem er i
mannlegu samfélagi. Med tilkomu lifssogurannsokna hefur almenningur til daemis
loksins fengid innsyn inn i lif og adstedur folks med proskahamlanir (Rannveig

Traustadottir 2006,bls.22-23).

bratt fyrir ad fredilegar hefdir og 4dherslur i fotlunarfredum séu ad sumu leyti
mismunandi i 6likum 16ndum hefur eitt ad megineinkennum fradigreinarinnar p6 falist i
gagnryni & hinn hefdbundna leknisfredilega skilning 4 fo6tlun og ad proa eigi nyjan
skilning a fotlun. Fotlunarfredin vekur athygli & pvi ad fotlun er mikilvaegt og vanraekt

svid0 mannlegrar reynslu sem naudsynlegt er ad beina athyglinni ad (Rannveig

Traustadotir. 2003,bls. 20).

Fotlunarfraedi eru ort vaxandi freedasvid. Innan hennar er verid ad mota nyja fredilega
nalgun og nyjan skilning 4 fotlun og adstedum sem folk med fotlun byr vid. I dag er
16gd ahersla & proun stodpjonustukerfa, pannig ad politisk dbyrgd og studningur vid
rekstur peirra eigi ad gera folki med fotlun kleyft ad taka patt i samfélaginu.
Einstaklingsbundin stodpjonusta 4 ad taka mid af porfum einstaklingsins og veita

sveigjanleika i pjonustu (Rannveig Traustadotir, 2003, bls.20).

Innan fotlunarfreedi hefur 4 sidari &rum verid mikil umreda um hugtakid fotlun og
hvernig beri ad skilgreina pad. I tengslum vid pa umraedu hafa komid fram ymis
félagsleg sjonarhorn sem ganga mislangt i ad skilgreina fotlun sem afleidingu umhverfis-
og félagslegra patta. Af peim félagslegu sjonarhornum sem fram hafa komid hefur hid
breska félagslega likan verid rottekast og umdeildast. Hin svonefndi norrani
tengslaskilningur & fotlun telst einnig til félagslegs skilnings & fo6tlun pratt fyrir ad hann
gangi ekki eins langt 1 ad skilgreina fotlun sem afleidingu umhverfis og félagslegra patta
eins og breska félagslega likanid. Hér 4 eftir verdur gerd grein fyrir annars vegar breska

likaninu og hins vegar norrena tengslaskilningnum.
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2.3.1 Breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid proadist 1 motvaegi vio leknisfredilegan skilning & fotlun. bPad
hefur verid afar umdeilt likan enda felur pad i sér rotteka skilgreiningu a fotlun. Likanid
gengur Ut frd pvi ad hindranir, p.e. fordomar, vidhorf, adgengi og adrar félagslegar
hindranir, skapi félagslega utilokun og leidi til undirokunar og misréttis hja pvi folki sem
talid er bua vid skerdingu Upphaf breska félagslega likansins ma rekja til attunda
aratugar 20. aldar Dpegar samtok fatlads folks bordust gegn innilokun &
solarhringsstofnunum, fatekt og utskifun frd samfélagspjonustu og gagnryni 4 hid
leknisfreedilega sjonarhorn og fleiri pattum. Baréttan leiddi til til nyrra hugmynda um
fotlun par sem gerdur er greinarmunur & liffredilegum pattum (skerdingunni) og

félagslegum pattum (fotluninni) (Gudran V Stefansdottir, 2008, bls. 32).

Hid breska félagslega likan hefur mett miklum studningi hja fotludu folki og
fredimonnum vidast hvar en p6 hefur gagnryni a skilgreiningu likansins 4 fotlun farid
vaxandi. Félagslega likanid leggur dherslur 4 ad pad séu samfélagslegar hindranir sem
eiga sterstan patt i ad skapa fotlun einstaklingsins. Nokkur 1ikén hafa proast ut fra breska
félagslega likaninu. bau ganga mislangt i skilgreiningum sinum og flest ganga badi ut
fra félagslegum og laknisfredilegum sjonarmidum (Rannveig Traustadottir 2003,

bls..29-31).

2.3.2 Gagnryni a breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid er mjog umdeilt enda talid mjog rétekt og hefur pad haft
gridarleg ahrif & umredu um malefni fatladra. Gagnrynin 4 breska félagslega kerfid felst,
m.a. i pvi annars vegar, ad likanid er ekki talid falla vel ad folki med proskahomlun,
heyrnaskerdingu og gedfotludum, of mikil dhersla 16gd & samfélagslegar hindranir en a
moti litil dhersla 16gd & menningu og persénulega reynslu. Og su skodun hins vegar ad
félagslegar hindranir séu uppspretta allra hamlana sé allt of prongur skilningur & {otlun.
Gagnrynt hefur verid ad héfundar likansins hafi lagt of mikla dherslu & umhverfislega
petti og litid framhja eda hafnad mikilvaegi skerdingar i daglegu lifi fatlads folks
(Rannveig Traustadottir 2003, bls.31-33). Einnig hefur komid fram ad styrkleikar
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likansins geta jafnframt verid veikleikar pess eins og Tom Shakespeare hefur bent &,
hann rokstyour pad med pvi ad per hindranir sem standa i vegi fyrir proun likansins,
komi fra fotludu folki en ekki frd samfélaginu. Tom Shakespeare gagnrynir mjog
afdrattarlausu adgreiningu milli skerdingar og fotlunar (Gudrin V Stefansdottir, 2008,
bls. 33).

2.3.3 Norrzeni tengslaskilningurinn

Ekki er langt sidan farid var ad reda um pad hvort til vaeri sameiginlegur skilningur
fotlun & Nordurlondunum. Umrada um breska félagslega likanid vard, m.a. til pess ad
norrenir fredimenn foru ad velta upp peirri spurningu hvort til veri samberilegur
skilningur & Nordurlondum og ef svo veri 1 hverju hann falist. Tossebro (2002) telur ad
pratt fyrir mismunandi skilning & f6tlun & Nordurlondum megi finna sameiginlegan
skilning sem einnkennist ad tenglsum einstaklings og umhverfis. Ad mati Tdssebro
(2002) eru meginpettir tengslalikansins prir.

1. Fotlun er misgengi milli einstaklings og umhverfis en petta fellur ekki vel
saman og er ein orsok pess talin vera su ad einstaklingurinn er ekki
venjulegur eda demigerdur. Umhverfid gerir ekki rad fyrir 6llum peim
mannlega margbreytileika sem er til stadar. Samkvaemt pessu er folk
skilgreint fatlad ef takmorkud ferni, veikindi eda skerding verdi til pess ad
pad verdi fyrir verulegum hindrunum i sinu daglega lifi. F6tlunin er pannig
talin vera afsted, had umhverfinu og skilgreind i tengslum vid pad.

2. Fotlun er adsteedubundin. Hvort skerding verdur 4 fotlun fer eftir adstedum
og er bundid pvi samhengi sem einstaklingurinn er i hverju sinni. Sem demi
veeri heyrnarleysi ekki talin fotlun ef allir t6ludu tdknmal og sjonskert
manneskja er ekki f6tlud pegar hiin talar { sima.

3. Fotlun er afstaed. Akvardanir um pad hvenar einstaklingsbundin liffreedileg
einkenni eru skilgreind sem fGtlun eru ad einhverju leyti tilviljunar kendar.
Sem demi um petta hafa mork proskahomlunar verid dregin med

mismunandi hetti i Evropu a 20. 6ld. bvi hefur pad verid misjafnt hve stor
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hluti pjoda i Evropu hefur verid skilgreindur proskahamladur (Rannveig

Traustadottir, 2003, bls. 35-36).
Norraen hugtdk sem eru sambearileg hugtakinu fotlun hérlendis komu fram & sjonarsvidid
eftir 1990. Fyrir pann tima var algengt ad visa i skerdingu Ut fra skerdingu hvers hops
svo sem folk med proskahdmlun, blindir og heyrnaskertir. Markmidid var ad finna
yfirhugtak sem meetti nota yfir alla pa sem btia vid skerdingu af einhverju tagi, likamlega
sem andlega. Tengslaskilningurinn gerir 140 fyrir ad fotlun stafi af misremi milli haefni
einstaklingsins og peirra krafna sem umhverfid gerir til hans. A0 mati Tossebro er
rikjandi skilningur 4 fotlun & Nordurlondum fyrst og fremst poélitiskur. Hann telur ad
skilningur & fotlun i almennum yfirlysingum byggist 4 tengslalikaninu, p.e. tengsl milli
einstaklingsins og umhverfisins en pegar skilgreina 4 pjonustu er studst vid hugtok

leeknisfraedilegra sjénarhornsins (Rannveig Traustadottir 2003, bls.35-36).

2.3.4 Valdefling og sjalfsakvorounarréttur

Hugtakido valdefling (Empowerment) hefur mikid verid notad i tengslum vid
réttindabarattu kvenna og ymissa minnihluta hopa fra pvi 4 sjounda &ratug 20. aldar og &
sidustu arum hefur pad ordid @ mikilvaegara i réttindabarattu fatlads folks og samtaka
pess. Bent hefur verid 4 ad valdefling 4 einstaka svidum dugar ekki ein og sér, heldur
purfi ad leggja dherslu 4 daglegt lif folks og samfélagslega patttoku. P4 hefur einnig
verid bent 4 ad sjalfsmyndin sé adalatridid, ad folk upplifi sig sem fulla patttakendur i
samfélaginu en ekki utilokad og adgreint. Pratt fyrir ad freedimenn séu ekki 4 eitt sattir
um skilgreiningu & hugtakinu valdefling er aftur & moti samstada um hvad getur hindrad
valdeflingu folks med proskahdomlun. betta eru pettir eins og t.d. stofnanamidud
bjonusta, varkarni starfsfolks, fagmennska, samvinnupyoni neytenda og tengsl fagfolks.
Til ad pjonustan nytist fotludu folki sem best er mikilvaegt ad skilja adstedur pess Ut fra
pvi félagslega og s6gulega samhengi sem pad byr vid. Valdefling er i raun allt sem litur
ad pvi a0 beta og efla sjalfsmynd. Hun kemur ekki af sjalfu sér pad parf ad vinna
skipulega ad henni (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006, bls. 66-80).
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Meginkjarni og markmid valdeflingar er ad f6lk med proskahomlun 60list aukin ahrif &
adstedur sinar og lif. bar adstedur varda virdingu gagnvart hverjum einstaklingi,
réttsyni, jafnrétti, moguleika til proska, virkrar patttoku i samfélaginu og lifsgedi jafnt

vid adra (Rannveig Traustadottir, 2003, bls.29-31).

Valdefling er natengd sjalfseflingu eda sjafsakvordunarrétti. Sjalfsakvordunarréttur felur
i sér ad vera sinn eigin talsmadur og taka sjalfstedar akvardanir um eigid lif, ad tala
upphatt og segja pad sem manni finnst og standa pannig vérd um rétt sinn og vera
sjalfstedur.Valdefling snyst um pad ad folk med proskahomlun 60list
sjalfsakvordunarrétt, eflist i pvi ad vera eigin talsmenn, fai teekifeeri til ad stjorna eigin

lifi og taka sjalfsteedar dkvardanir (Gudrin V. Stefansdottir, 2008).

Hagsmunasamtok folks med proskahémlun 4 fslandi, Atak hefur pad ad markmidi sinu
ad rodd pess i samfélaginu verdi sterkari. Stofnun Ataks markadi skil i réttindabérattu
folks med proskahomlun 4 Islandi en & peim vettvangi getur folkid sjalft komid
sjonarmidum sinum & framferi. Atak hefur pannig beitt sér i ymsum malum eins og

atvinnu, busetu-, tomstunda- og menntamalum (Gudrun V.Stefansdottir, 2008).

Hlutverk Ataks er ad gaeta ad hagsmunum félaga sinna. [ stefnuskré segir:
A9 tryggja réttindi folks med proskahdmlun.
A0 tryggja lifsgedi folks med proskahdmlun.
Ad minnka fordoma 1 gard folks med proskahomlun.
A9 folk med proskahomlun geti talad fyrir sig sjalft.
Ad folk med proskahomlun vinni meira ad sinum réttindamalum sjalft (Atak

2008).

2.4 Samantekt

Eins og fram hefur komid hafa 16g og hugmyndafredi um edlilegt lif og fulla
samfélagspatttoku proast mikid & sidustu aratugunum og pad hefur haft mikil ahrif & lif
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folks med proskahomlun 4 Islandi eins og vida annars stadar. Hér & eftir nefnum vid

helstu paetti.

Med fyrstu sérloggjofinni um malefni fatladra hér 4 landi 4rid 1936 er f6lk med
proskahdomlun utilokad fra samfélaginu og pannig komid i veg fyrir edlilega
samfélagspatttoku.

Pa kemur erfoadttinn 1 1jos med gerd laganna um 6frjosemisadgerdir tveimur arun
sidar. betta timabil er pvi timi mikillar mismununar og mannréttindarbrota.
brounin i stefnum og hugmyndafraedi vard til pess ad proa pjonustu utan stofnana.
[ dag er 16gd 4hersla 4 pad hérlendis ad proa stodpjonustukerfi til ad gera folki
med proskahomlun kleift ad taka patt i samfélaginu.

Ohztt er ad segja ad hugmyndafradin um fulla samfélagspatttoku og edlilegt lif
endurspeglist med auknum mannréttindum og betra adgengi ad samfélagslegum
tekifeerum, t.d menntun, atvinnu og busetu auk breyttra vidhorfa til fjolskyldulifs
folks med proskahomlun.

Valdefling snyst um aukin lifsgaedi. Pad eru mannréttindi ad fa ad taka abyrgd a
sjalfum sér og ad einstaklingurinn hafi vald til pess ad skilgreina lif sitt, oskir og
vilja.

Mestu mali skiptir ad folk med proskahomlun hafi dhrif 4 adstedur sinar og lif.
ber adstedur varda virdingu gagnvart hverjum einstaklingi, sanngirni og réttsyni,
jafnrétti, moguleika til proska, virkrar patttoku i samfélaginu og lifsgaeda til jafns
vid adra.

bad skiptir mali hvernig fotlunarhugtakid er skilgreint, pad redst af ymsum
pattum hvernig pad er skilgreint, t.d .af politik. En skilgreiningin hefur 4hrif & pad
hvernig samfélagid litur & folk med proskahdmlun og kemur til mots vid parfir

peirra.
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3. Adrar rannsOknir og kKynningar

Ekki eru til margar rannsoknir 4 Islandi sem beinast ad eldra folki med proskahomlun.
pessum kafla kynnum vid rannsokn gerda a Islandi sem As styrktarfélag st6d ad arid
2007. Einnig doktorsrannsékn Gudrinar V Stefansdottur ,,Eg hef svo mikid ad segja” og
M.Ed.verkefni Ernu Einarsdéttur Folk med proskahdomlun og efri arin. P4 eru einnig
kynntar rannsoknir frd Noregi og fyrirlestur sem Onnur okkar sotti og haldinn var &

radstefnu i Oslo um 6ldrun og f6lk med proskahdomlun.

3.1 Konnun 4 lifsadsteedum folks med proskahomlun, 45 ara og eldra

Umsjonarmenn rannsoknarinnar voru Erna Einarsdottir og Laufey Gissurardottir sem
starfa hja Asi styrktarfélagi. Per kynntu nidurstodurnar 4 Grand hételi, 3 desember 2008.
Markmid rannsdknarinnar var ad fa upplysingar og skoda adstedur og lifsgaedi hja folki
med proskahdmlun sem er ordid 45 éara og eldra. Sérstaklega var horft til busetu,
dagpjonustu/atvinnu, félagslifs og fjolskyldutengsla. Sendir voru 219 spurningarlistar en
151 svorudu eda tep 69%. Kynjahlutfallid skiptist pannig ad 58% voru karlar og konur
42%. 1 pessari konnun var sa hattur hafdur 4 ad starfsmenn svérudu spurningalistunum
fyrir skjolstedinga.sina. Flestir patttakendur voru 4 aldrinum 51 til 66 ara. Adeins tveir

voru eldri en 72 ara (As styrktarfélag, 2008).

[ nidurstodunum kemur fram ad 42% storfudu 4 verndudum vinnustad/hzfingu eda
starfshefingu, 34% sottu dagpjonustu, sérstaklega skipulagda fyrir folk med
proskahomlun, 10% storfudu 4 almennum vinnumarkadi og 1% sotti almenna
dagpjonustu. Rimlega einn af hverjum tiu hafdi hvorki atvinnu né sétti dagpjonustu.
Samkvemt kdnnunni téldu 88% svarenda ad vinnan eda dagpjonustan hentadi folki ad

jafnadi frekar eda mjog vel (As styrktarfélag, 2008).
[ nidurstodum kom einnig fram ad ramlega helmingur patttakenda tok patt i tomstundum

sem sérstaklega voru skipulagdar fyrir folk med proskahomlun. Ibuar sambyla toku

frekar patt 1 slikum tdmstundum en peir sem voru i annars konar busetuformi.
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Meirihluti patttakenda tok ekki patt i almennum tomstundum. Pé tok fjordungur ad
einhverju leyti patt i almennum témstundum & bord vid iproéttir, kor og félagsstarf sem

ekki endilega er skipulagt med parfir proskahamladra i huga (As styrktarfélag, 2008).

Meirihluti f6lks med proskahomlun tok patt i pvi sem er i bodi i samfélaginu hverju sinni
en til pess telst, t.d. ad fara & kaffihus, 1 verslanir eda s@kja almenna menningarvioburdi.
Taep 60% svarenda toldu eitthvad hindra ibliana 1 ad taka patt i félagslifi og/eda
tomstundum. bPegar svarendur voru bednir ad tilgreina hvad pad veri helst sem kemi i
veg fyrir ad patttoku folksins 1 félagslifi eda tomstundum nefndu beir fleiri en eitt atridi.
bau atridi sem oftast voru nefnd voru ad of fair starfsmenn vaeru & vakt hverju sinni, ad
skjolstaedinga peirra vantadi lidsmann og ad heilsuleysi hamladi patttoku peirra. begar
spurt var um hvernig tomstundir eda félagsstorf hentudu nefndu flestir atridi eins og ad
ad hlusta 4 tonlist og fara a tonleika, heimsaekja folk og fara & kaffihus (As styrktarfélag,
2008).

Mikill meirihluti folks, eda 85%, bjo einsamalt og 7% voru i sambid eda hjonabandi.
bau sem hvorki bjuggu einsémul né voru i sambud/hjonabandi bjuggu ymist hja
foreldrum sinum, systkinum eda deildu husnedi med 60rum. Riumur helmingur
skjolsteedinganna hittir foreldri/foreldra eda systkin sitt manadarlega eda oftar en taepur
helmingur nokkrum sinnum & 4ri eda sjaldnar. b4 attu tep 60% ad minnsta kosti einn

g6dan vin eda vinkonu (As styrktarfélag, 2008).

3.1.1 Folk med proskahomlun og efri arin
Folk med proskahdomlun og efri arin er M.Ed verkefni unnid af Ernu Einarsdottir.

Samkvamt rannsokninni hugsudu patttakendur 1itid um efri arin og undirbuning fyrir
pbau, peir upplifou sig ekki gamla. Fram kom ad patttakendurnir hofou misst af
samfélaglega tengdum hlutverkum og hoéfou pvi upplifad faar aldurstengdar breytingar.
Einnig kom fram hja Ernu ad tomstundaval breytist, flestir sekja tomstundir i fjolmennt
sem er fullordinsfraedsla fatladra, peim hofou ekki verid kynnt pau tilbod sem bjodast
eldri borgurum og pvi ekki tekid pau til sin eda haft val um pau. Fram kom einnig ad

upplysingar voru almennt litlar eda illa settar fram og ad pad hafi haldist i hendur vid
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sjalfreedi og ad val hafi oft verid tekid af peim. Neer allir patttakendurnir i rannsékninni
bjuggu einir, attu ekki maka og/eda born sem bendir til minni fjolskyldutengsla og
o0ruvisi fullordinshlutverka. Pad kom einnig fram ad patttakendurnir voru hadir
félagslegum tengslum vid starfsfolk og studningi samfélagsins og ad starfsfolk hefur

mikil &hrif 4 lif peirra (Erna Einarsdottir, 2008).

3.1.2 Lifssogur Islendinga med proskahémlun
begar rannsaka 4 lif og adstedur folks med proskahdmlun hefur pad aukist & sidari arum

ad fa fram sjonarhorn og reynslu pess. bPessar rannsoknir geta verid allt fra &visdgum en
einnig stuttar frasagnir Ur hversdagslifinu. Pad sem einkennir pessar ségur eru
personulegar lysingar og upplifun peirra sem sdgurnar eru um (Gudrun V. Stefansdottir,

2006).

,Eg hef svo mikid ad segja” Lifssogur Islendinga med proskahémlun 4 20.51d er
doktorsrannsokn um lifssogur Islendinga med proskahomlun sem feddir eru a fyrri
helmingi 20. aldar en rannsoknin er gerd af Gudranu V Stefansdottir. Pad kemur fram ad
lifssdgupersonurnar lita & fotlunarstimplun sem mjog neikvadan patt i lifi sinu og telja
m.a ad stimplunin hafi ordid pess valdandi ad faestar attu kost 4 adgengi ad samfélaginu
né almennum mannréttindum sem felast t.d i pvi ad 6dlast sjalfstedi og eiga kost &

menntun og atvinnu vid hefi (Gudrun V. Stefansdottir, 2008).

Einnig kemur fram ad lifssogupersonurnar hofou haft takmarkada reynslu af
samfélagspatttoku, flestar eru sattar vid sig og lif sitt pratt fyrir b4 adgreiningu sem peir
btia vi0, rannsakandi greinir ekki sérstakar 0skir um aukna samfélagspatttoku en velltir
pvi fyrir sér hvort pad tengist ekki pvi ad vidkomandi pekki ekki pa moguleika sem
bjodist (Gudran V. Stefansdottir, 2008).

bad kemur fram hjd Gudrinu ad pad virdist hafa haft mikil dhrif 4 motun og

endurskopun sjalfskilnings lifssogupersonanna ad hafa fengid tekiferi 4 sidari arum til
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ad proa sjalfsdkvordunarréttin med, t.d. patttdku i barattuhopum og fa med pvi ad taka

eigin akvardanir og upplifa ad per hafi vald i lifi sinu (Gudrun V. Stefansdéttir, 2008).

3.2 Rannsoknir fra Noregi

Miklar breytingar hafa ordid i malefnum folks med proskahdmlun i Noregi, pad er medal
annars pess vegna sem vi0 fj6llum um rannsoknir padan en nordmenn hafa verid
framarlega pegar kemur ad nyjungum og rannsOknum i malefnum foélks med
proskahomlun. I Noregi hefur verid starfraekt freedasetur sem hefur pad vidfangsefni ad
rannsaka proskahomlun og aldur, skammstafad FoA (Funksjonhemming og Aldring). |
pessum kafla kynnum vid rannsoknir gefnar Ut i samstarfi vid FoA. P4 er einnig kynntur
fyrirlestur haldinn a radstefnunni Om aldring hos mennesker med utviklingshemning 1
Oslo 2007. bar sem folk med proskahomlun sagdi sjalft fra pvi hvernig pad upplifdi pad
ad eldast.

3.2.1 bProskahomlun og dldrun

[ rannsokninni Utviklingshemning og aldring:Utfordinger ndr vertskommune-beboerne
blir eldre. Levekadr og livssituasjon (Bugge og Thorsen, 2004) voru adstedur eldra folks
med proskahomlun skodadar 1 33 sveitafélogum i1 Noregi. Tilgangur rannsoknararinnar
var ad fa upplysingar sem gztu nyst vid skipulagningu pjonustunnar. Adur hafdi komid
fram ad med hakkandi aldri breyttust parfir folks med proskahdmlun og pau poérfnudust

annarskonar pjonustu og tilbooa.

Rannsoknin for pannig fram ad leitad var til 33 sveitafélaga, en af peim toku 30 patt.
Utbunir voru spurningarlistar sem starfsmadur sem pekkti patttakanda vel var fenginn til
ad svara. Skodadir voru fjorir pettir, buseta, skipulag pjonustunnar, dagpjonusta og

tomstundir, og félagsleg tengsl. (Bugge og Thorsen, 2004)

Fram kom ad flestir patttakenda bjuggu i eigin ibud oft med sameiginlegu rymi. Pad kom

fram ad pau sem voru elst bjuggu oftast 4 dldrunarstofnunum eda & hjukrunarheimilum,
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einnig ad pau elstu og pau sem voru mest f6tlud voru frekar i busetu adskildri fra

samfélaginu (Bugge og Thorsen, 2004).

[ nidurstddunum kom, m.a fram ad um 1% patttakenda var & almennum vinnumarkadi,

18% voru 1 vinnu med studningi en adrir nyttu sér sértilbod fyrir folk med proskahdmlun.

Vi0 skipulag 4 tomstundum kom fram ad starfsfolk hafdi mikil ahrif & pad hvad og hvort
vidkomandi nytti sér tilbod. Einnig kom fram ad med hekkudum aldri minnkadi patttaka
i fristundum (Bugge og Thorsen, 2004).

Misjafnt var hvernig félagsleg tengsl patttakenda voru en pad kom fram ad steersti hluti
patttakenda hafoi litil félagsleg tengsl vid @ttingja og vini, adeins 26% sdgdust eiga vin
en flestir voru aftur 4 moéti hadir félagslegum tenglum vid starfsfolk (Bugge og Thorsen,

2004).

b4 kom einnig fram i pessari rannsokn ad hatta veri 4 pvi ef sveitarfélagio stadi illa
fjarhagslega pa geeti pad komid nidur 4 pjonustunni og pannig haft mikil &hrif & 1if folks
med proskahomlun i skertum lifsgedum, par sem sveigjanleiki i pjonustu, patttaka i
samfélaginu og félagsleg tengsl skipta mali &4 6llum aldursstigum (Bugge og Thorsen,

2004).

3.2.2 Lifssogur, lifshlaup og 6ldrun

Livshistorier, livslop og aldring, samtaler med mennesker med utviklingshemning
(Thorsen og Olstad, 2005) er norsk rannsokn par sem folk med proskahdmlun segir fra

lifshlaupi sinu, p.e.a.s. peirra upplifanir um fortid og nttid.

[ rannsokninni voru tekin vidtol vid 18 einstaklinga med proskahémlun 4 aldrinum 49-78
ara par af voru atta karlar og 10 konur. S4 hattur var hafdur 4 ad viotolin toku starfsmenn
sem pekktu vidkomandi vel og voru vidtolin tekin heima hja patttakanda. Stor hluti

peirra sem toku patt hofou bGid mestan hlut avi sinnar 4 altaekri stofnun. |
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nidurstodunum benda hofundar medal annars 4 ad i skipulagningu pjonustu fyrir folk
med proskahdmlun purfi ad ganga ut fra somu gildum og vid skipulagningu allrar
annarar pjonustu. Hoéfundar lysa jafnframt yfir dhyggjum af pvi ad pessi hopur eigi erfitt
med ad koma 6skum sinum & framfari og pess vegna sé hetta & ad parfir og oskir peirra
heyrist ekki vid skipulagniningu & almennri pjonustu. Hafa purfi i huga ad folk med
proskahdmlun sem er aldrad i dag, hafi lifad 4 timum par sem adskilnadur og mismunun
tiokadist. Petta hafi ahrif 4 sjalfsmynd peirra sem komi fram i lifsdgum peirra (Thorsen
og Olstad, 2005). Samberilegar nidurstodur komu fram i lifssdgurannsokn Gudrunar V.

Stefansdottur (2008) sem kynnt var framar i kaflanum.

b4 kom einnig fram i nidurstodunum ad patttakendurnir upplifdu sig ekki gamla og
virtust ekki hugsa eda skipuleggja lif sitt ut fra aldri, enda eins og fram hefur komid
hefur lifshlaup peirra verid med 60rum haetti og peir liklega pess vegna ekki uppteknir af
aldri eda aldurstengdum malum eins og heilsu og breytingunum sem fylgja pvi ad eldast
(Thorsen og Olstad, 2005). betta eru mjog sambarilegar nidurstodur og Erna Einarsdottir

kemst ad i rannsokn sinni Folk med proskahomlun og efti arin (Erna Einarsdottir, 2008).

3.2.3 Fyrirlestur-kynning

Til pess ad f4 sem vidasta syn 4 malefnid birtum vid hér fyrirlestur sem eldri
einstaklingur med proskahomlun flutti & radstefnunni Om aldring hos mennesker med
utviklingshemning, sem onnur okkar tok patt 1 Oslo 29.-30.mai 2007. bar reeddi Anne
Marie Hvenekilde um lif sitt og stodu en hun a ekki @ttingja 4 lifi og er nylega btiin ad
missa maka sinn. Hin hredist einmanaleika og segir ad pegar madur eldist skipti miklu
mali ad pad s¢ alltaf einhver nalegur, henni finnst mikilvaegt ad btia med folki a sinu reki

og ad pad sé starfsfolk til stadar til ad adstoda hana ef hin parf.

Hun byr ein ntna en fer i dagbjonustu fyrir eldra folk med proskahomlun sem parfnast
studnings og adstodar. Pad eru 12 til 14 manns sem nyta pjénustuna en par er ur fullt af
tilbodum ad velja, s.s. ymiskonar, handverk, kor, bakstur og ad sinna eldhusstorfum. bar

er lika haegt ad fa radgjof og studning til ad sinna daglegum malefnum. bad finnst henni
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ekki skipta minna mali en 6nnur tilbod. bessi starfsemi er pad mikilveegasta i lifinu nuna
a0 hennar sogn. Seinnipart dags pegar hiun kemur heim bidur hun oft eftir pvi ad pad
komi nyr dagur svo hiin komist aftur pangad til pess ad hitta vini sina pa geta helgarnar
oft verid mjog langar. Hin hefur kynnst fullt af folki parna og & vini og eina mjog goda

vinkonu.

bad er fundur einu sinni i viku par sem starf vikunnar er akvedid. Pa dkvedur hun hvada
tilbod hun vill nyta pa vikuna. Starfid er oft skipulagt fyrir utan stadinn, t.d ad fara a
kaffihus, eitthvad ad dansa, heimsoknir 1 adrar dagbjonustur o.p.h. Helst vildi hun bua
parna en pad er ekki hagt, hun vill ekki fara & elliheimili en hun hefur dhyggjur af pvi ad
pegar hun eldist meira og purfi kannski meiri adstod ad hun missi samband vid pa sem
htn hefur kynnst 1 dagpjonustunni og pad verdi kannski sparnadur og folk gefi sér ekki

tima fyrir hana og hun verdi bara ad taka pa pjonustu sem ad henni sé rétt.

3.3 Samantekt

[ rannsoknunum sem fjallad var um i kaflanum hér ad framan komu margir sameginlegir
peettir fram, hér 4 eftir &tlum vid ad nefna pa helstu:

o Datttakendur upplifa sig ekki gamla og virdast ekki hugsa mikid um efri arin.

e Meirihluti eldra folks med proskahomlun tekur ekki patt i tomstundastarfi fyrir
eldri borgara og litinn patt i tdmstundum sem ekki eru skipulagdar sérstaklega
fyrir f6lk med proskahdmlun.

e Skipulag pjonustu virdist geta komid i veg fyrir patttoku i tomstundum

o Datttakendur hafa litil fjolskyldutengsl og eiga faa vini en eru hadir tengslum
vid starfsfolk.

e Datttakendur bua yfirleitt einir, eiga ekki maka, sem gefur til kynna 6druvisi

fullordinshlutverk.
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4. Rannsoknin

I pessum kafla byrjum vid 4 pvi ad gera grein fyrir framkvemd rannsoknarinnar,
rannsOknarspurningunum og peim adferdum sem notadar voru vid gagnaséfnun og

rvinnslu gagna. I seinni hluta kaflans kynnum vid helstu nidurstodur rannsdknarinnar.

Markmid rannsoknarinnar var kanna hvort einhver tilbod og pa hvada standa til boda
fyrir eldra f6lk med proskahomlun og einnig ad vekja athygli 4 breyttum porfum pessa
hops. Einnig var kannad hvada oskir eldra folk med proskahomlun hefur pegar kemur ad
vinnu og/eda dagpjonustu og tomstundum.
Rannsoknarspurningarnar eru tver:
e Hvada tomstundir, atvinna- eda dagpjonusta stendur folki med proskahdmlun
til boda pegar pad eldist?
e Hvada oskir hefur eldra folk med proskahomlun um toémstundir, atvinnu eda

dagpjonustu?

Rannséknin var unnin i tveimur hlutum. [ fyrri hlutanum tokum vid vidtol vid fjora
einstaklinga sem starfa & vettvangi par sem eldra f6lk med proskahomlun getur nytt sér
starfsemina. Fengum vid viotol vid eftirfarandi:
e Yfirmanneskju vinnuhafingar par sem pjonustunotendur eru 4 aldrinum 27 til
teplega 70 ara.
e Yfirproskapjalfa i dagbjonustu fyrir eldra f6lk med proskahdmlun.
e Forstodumann félagsmidstodvar.

e Deildarstjora midstodvar simenntunar.

{ seinni hluta rannsoknarinnar tokum vid vidtol vid prja einstaklinga med proskahomlun.
Vid hofum velt fyrir okkur ymsum sidferdislegum spurningum i sambandi vid bessa
rannsokn, t.d. hvort pessi hopur sem vid hofum akvedid ad beina rannsokn okkar ad, hafi

eitthvad val eda ahrif 4 hvada tilbod hann nytir sér eda séu i bodi.
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4.1 Aoferoir og framkvemd rannsoknar

Rannsoknin byggir 4 eigindlegum rannséknaradferdum. I eigindlegum rannséknum er
daglegt lif og adstedur folks skodad en tilgangurinn er ad skilja pa merkingu sem folk
leggur i lif sitt og adstedur og lita &4 pad i heildreenu samhengi (Mcmillan, 2008). 1
eigindlegum rannsoknum purfa rannsakendur ad vera medvitadir um sidferdislega
abyrgd sina gagnvart patttakendum. Vid kynntum fyrir patttakendum tilgang
rannsOknarinnar, hvernig medhondlun gagna yrdi og hvernig nidurstddurnar yrdu
notadar. Nafnleynd og trinadur skiptir miklu mali i eigindlegum rannséknum bar sem
adferdin byggist mikid 4 vidtolum og athugunum & lifi folks. Pad er mikilvegt ad ekki sé
hagt ad tengja efnid vid dkvednar personur eda stadi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir,
2006). Til pess ad tryggja trinad og nafnleynd vid vidmalendur okkar, breyttum vid

néfnum patttakenda, einnig stadhattum og 60rum einkennum.

Vid hofoum sidareglur proskapjalfa ad leidarljosi i vinnu okkar vid pessa rannsokn og pa
sérstaklega 3.greinina sem hjodar svo:
broskabpjalfi er bundinn pagnarskyldu vardandi upplysingar um
skjolstedinga, hvada formi sem par eru skradar. baer skulu geymdar
pannig ad 6vidkomandi hafi ekki adgang ad peim. Séu personulegar
upplysingar um skjolsteding notadar sem fraedsluefni skal fa til pess
leyfi fra skjolstedingi og/eda adstandendum hans og skal pa
nafnleyndar gaett sé¢ pess 6skad (Sidareglur proskapjalfa, 2007).

4.1.1 batttakendur og adgengi
batttakendurnir 1 ranns6kn okkar voru i fyrri hlutanum fjorir einstaklingar sem starfa a

olikum stodum, par sem bodid er uppd ymis tomstunda- og/eda dagpjonustutilbod i
mismiklu meeli fyrir f6lk med proskahdomlun. Vid hofdum samband vid vidkomandi adila
simleidis. I seinni hlutanum tokum vid vidtal vid prja einstaklinga med proskahémlun,
tveer konur og einn karl. Vid hofdum beint samband vid badar konunar, pa hofdum vid
fyrst samband vi0 forstoduproskapjalfa sem styrir sambylinu par sem karlmadurinn i

hépnum byr. Vid Gtskyrdum rannsoknina og tilgang hennar. 1 flestum tilfellum nyttum
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vid okkur personuleg tengsl okkar par sem vid hofum starfad lengi med folki med
proskahdmlun og pannig myndad tengsl vid malaflokkinn. Vid 16gdum aherslu 4 ad velja
patttakendur sem gatu gefid sem besta heildarmynd i rannsdknina. Vid segjum nanar fra
vidmealendum okkur sidar i kaflanum eda pegar vid kynnum helstu nidurstddur Ur hverju

vidtali fyrir sig.

4.1.2 Gagnasofnun
Gagnasofnun i rannsokninni byggdist a viotolum vid patttakendur. Vid tokum opin vidtol

og undirbjuggum spurningar sem beindust ad peim pattum sem vid vildum fa
upplysingar um. Patttakendur fengu teekiferi til ad lysa med eigin ordum lifi sinu og
upplifunum og gatu talad um pad sem skiptir pa mali (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og

Rannveig Traustadottir, 2001,bls.65).

Rannsokn pessi skiptist i tvo hluta eins og fram hefur komid. I fyrri hlutanum tokum vid
eitt vidtal vid hvern pétttakenda og tok hvert vidtal 4 bilinu 40 til 60 minttur. { sidari
hluta rannsoknarinnar h6fdum vid mismikid samband vid patttakendur allt eftir pvi hvad
hver og einn purfti langan tima, einnig var misjafnt hvernig st60 & eda eins og einn
vidmalandi okkar sagdi stundum vid okkur ,,Eg man ekki alveg allt lengur” en hann 4
mis goda daga. Hann var med fyrirlestur & radstefnunni Om aldring hos mennesker med
utviklingshemning 1 Oslé 29.-30.mai 2007 sem Onnur okkar var & og gaf hann okkur

goofuslegt leyfi til ad nota fyrirlesturinn dsamt vidtalinu vid sig i pessa rannsokn.

[ vidtolunum vorum vid med tilbtinn spurningarlista sem vid hofdum til ad stydjast vid.
Vid gerdum rad fyrir ad vidomelandinn geti bett vid atridum sem honum petti skipta
mali. Einnig ad vid getum batt vid spurningum sem gaetu sprottid fram i vidtalinu. Vio
létum vidmalendur okkar dkveda hvar vidtolin feeru fram, og kusu peir ad vidtolin feru
fram 4 vinnustodum og heimilum peirra. Viotolin voru 6l hljodritud ad fengnu leyfi
vidkomandi og skrad ordrétt. Pa var peim 6llum eytt ad lokinni Urvinnslu. Hér & eftir

kynnum vid helstu nidurstodur rannsdéknarinnar.

33



4.2 Helstu niourstoour ur fyrri hluta rannsoknar

Vid urvinnslu vidtalanna i fyrri hlutanum préudust nokkur pemu en pau voru helst;
hverjir nyta pjénustuna, hver hugmyndafradi pjonustunnar er, hvada tilbod bjodast og
hvad er lagt til grundvallar pvi hvers konar pjonusta er veitt, .Vio tokum einnig eftir pvi
vid urvinnsluna ad i 6llum tilfellum reddi f6lk um hisnadismalin, p.e. hversu dhentugt
htsnadid veeri fyrir starfsemina og dkvadum vid pvi ad taka pad meo i urvinnsluna. Hér

a eftir fj6llum vid um pessi pemu og kynnum til leiks patttakendur.

4.2.1 Viotal vid yfirmanneskju vinnuhafingar

Fyrsta vidmalenda okkar nefnum vid Gudriinu en pad er ekki hennar rétta nafn. Hin er
deildarstjori vinnuhafingarinnar og hefur starfad sem slikur fra arinu 2000, pa nylega
utskrifud fra Kennarahaskolanum sem grunnskolakennari en hafdi starfad 4 pessum

vettvangi frd unglingsarum.

Um er ad reda dagpjonustu sem skiptist 1 prennt, vinnustad, hafingu og dagdvdl fyrir
folk med proskahdmlun. Peir sem nyta pjonustuna i dag eru & aldrinum 27 til teplega 70

ara.

Helsta makmid pjonustunnar er ad veita einstaklingsmidada pjonustu, par sem starfsemin
skiptist 1 vinnuhafingu, dagdvol og hafingu. P6 eru markmidin mismunandi eftir pvi
hvada starfsemi 4 i hlut. Par sem vid erum ad skoda urredi fyrir eldri einstaklinga

leitudum vid eftir upplysingum um pann hluta starfseminnar.

bPad kom fram hja Guorunu ad markmidin fyrir dagdvolina eru Onnur en fyrir adra
starfsemi vinnuhafingarinnar. Um petta sagdi hun:

bar erum vid ad mata minnkadri starfsgetu eda hugsunin er lika ad

reyna a0 mata félagsporf og ad einstaklingarnir sem koma upplifi

vellidan og tilhlokkun pad skiptir mali ad 1ida vel og finnast gaman ad

koma og ekki sist ad geta elst med reisn.
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Einnig kom fram ad pad er bodid uppa rolegt og notalegt umhverfi sem hentar hverjum
og einum.. Hegt er ad velja um 1étt vinnuverkefni par sem engar krofur eru gerdar um
vinnuafkdst. Einnig ymiskonar afpreyingu eins og hlusta & sdgur af hljédsneldum spjall
og léttar veitingar, dekur eins og handsnyrtingu og svaedanudd. Pessi starfsemi er ekki
aldurstengd en midast vid pa sem eru ad eldast. Um pessa hlid pjonustunnar segir
Guorin:

Vid hofum séd aldurstengdar breytingar hja folki allt nidur 1 30 ara

gamalt og pad er ekki dalgengt ad verda vor vid breytingar hja folki um

38-39 éra aldur sérstaklega hja folki med Downs heilkenni.
bad kom lika fram ad gerd hafdi verid konnun & pjonustupdrf og 4 pvi hvad svona
pjonusta etti ad bjoda upp 4. Sendir voru spurningarlistar til peirra sem nyttu pjonustuna.
Svor barust badi fra einstaklingum sem nyttu pjonustuna og i 6drum tilfellum starfsfolki
sem pekkti vidkomandi einstakling vel. Med pessari konnun var enn frekar reynt ad kom
til mots vid parfir hvers og eins, um petta segir Gudrun:

Vid reynum ad hafa einstaklingsmidada stundaskra, par er settur saman

pakki sem er eftir vilja og getu hvers og eins. Vid gerdum

pbjonustukdnnun fyrir tveimur arum, pa stodum vid einmitt frammi fyrir

pvi ad purfa ad endurmeta pjonustuna fyrir folk sem purfti annad og

oftast sokum haekkads aldurs.
Einnig kom fram 1 pessu vidtali ad husna0id hentadi ekki starfseminni vel og ad pad
hefdi ekki verid byggt med pessa starfsemina i huga heldur veri verid ad nyta husnadi i
premur byggingum. Jafnvel var um ad ra@da hisnadi 4 tveimur haedum par sem stigar

vearu prongir og brattir og ekki adgangur ad lyftum.

4.2.2 Viotal vio yfirproskapjalfa i dagpjonustu fyrir eldra folk med proskahéomlun

Annar viomelandi okkar er proskapjalfi og hefur starfad a4 pessum stad sidastlidid ar en i
um 20 ar sem proskapjalfi. Vido nefnum hana Hjordisi. Fram kom hja Hjordisi ad
dagpjonusta hafi hafist 4rid 1988 en husndid er leigt af Oryrkjabandalaginu. Markmidid
var fyrst og fremst ad meta breyttum porfum peirra sem voru ad eldast og hofou par af

leidandi minni vinnugetu. Peir sem nyta pessa pjonustu eru 4 aldrinum 45 éra til 70 ara
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og hafa flestir verid med Onnur dagpjénustutilbod sem hentar peim sidur ni vegna
hakkandi aldurs. Um petta sagdi Hjordis:

i dag er meiri sveigjanleiki { inntoku midad vid hvernig pad var adur, pa

var meira litid til aldurs i 4rum en gert er i dag. [ dag koma

bjonustunotendurnir adallega frad dagpjonustu og vinnuhefingu sem er i

nasta nagrenni og einnig utan ur bz, jafnvel ad eigin 6sk. Svo koma

lika hingad einstaklingar sem purfa mikla pjonustu og eru med morg og

stor hjalpartaeki sem mikid fer fyrir.
Starfsemin er opin alla virka daga fra kl. 9:00 til kl. 16:30. Pad eru 17 sem nyta
pjonustuna en mismikid, pad eru prir allan daginn, en adrir eru med sveigjanlegan
vidverutima eda eins og Hjordis sagoi:

Mér finnst pad mjog mikilvegt af pvi ad gildin hjd okkur eru

sveigjanleiki, virding og nybreytni, pad er naudsynlegt ad vera

sveigjanlegur pegar kemur til demis ad vidveru pad er svo misjafnt

hvad hentar hverjum i pvi.
[ dagvistuninni er bodid uppa félagsstarf og létta vinnu. Starfid byggir mikid 4 fjolbreyttu
klubbastarfi. Markmidid er ad reyna a0 mata félagsporf ad einhverju marki, pannig ad
pjonustunotendur geti notid samveru hverjir vid annan. Einnig ad adstoda
pjonustunotendur vid ad takast & vid dldrunarferlid og par breytingar sem pad hefur i for
med sér andlega, likamlega og félagslega. Pannig ad pjonustunotendur fai ad eldast med

reisn.

[ vidtalinu vid Hjordisi kom lika fram ad dagskipulagid er misjafnt hja hverjum og
einum, einhverjir fara i sjukrapjalfun adrir i klubbastarf eda spjalla og njota samveru vid
adra. Pad kom lika fram i vidtalinu vid Hjordisi ad pad sem hdir starfseminni helst er
hisn0id.

Vid glimum vid husnedisvanda petta hiisnadi hentar ekki starfseminni,

en pad er verid ad skoda pau mal.
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4.2.3 Viotal vio forstooumann félagsmidstoovarinnar

Viomelandi okkar er proskapjalfi og hefur starfad vid pennan malaflokk i morg ar. Vid
@tlum ad kalla hann Jén. Um er ad reda hverfismidstod sem er opin 6llum aldurshopum.
Starfsemin hofst 1996 en 4rid 2001 var gerd su breyting 4 starfseminni ad hin er ekki
eingéngu bundin vid eldri borgara en samkvamt upplysingum fra Joni eru pad po fyrst
og fremst eldri borgarar sem nyta sér pjonustuna og oftast folk Ur nasta nagrenni. bPegar
Jon er spurdur um patttoku folks med proskahomlun segir hann:

beir sem eru eitthvad fatladir og gedfatlad folk hefur, gjarnan verid hér

og folk sem eru i timabundnu astandi eda vantar eitthvad timabundio til

a0 fylla upp i daginn hja sér.
Fram kom hja Joni ad starfsemin byggir 4 félagsstarfi. Bodid er uppd handavinnu,
smidar, utskurd og listir, kor eldri borgara nytir sér adstoduna og @fir einu sinni i viku.
Einnig er hagt ad fara i leikfimi, boccia, gonguhdpa og hjolahop. P4 er einnig ymis
onnur pjonusta sem folk getur nytt, t.d badpjonusta og svo kemur hjukrunarfredingur fra
heilsugeslunni einu sinni i viku. Hann melir blodprysting og gefur radgjof. Pad kemur
einnig fram hja Joni ad reynt hafi verid ad hafa pjonustuna sveigjanlegri, t.d. med pvi ad
bjoda upp a ndmskeid seinni partinn.

bad voru tilmeli frd borgaryfirvoldum ad hafa svolitid sveigjanlegan

opnunartima en vid erum alltaf ad gera mikid fyrir litid. Vid erum alltaf

ad auka pjonustuna en faum ekki aukid rekstrarfé. Pannig ad pad er bara

dyrara ad halda 0t leidbeinanda 4 pessum tima og hafa opid lengur.
bad kemur einnig fram hja Joni ad pjonustan er ekki einstaklingsmidud, bodid er uppa
namskeid sem hentar fjoldanum.

Vio hofum ekki mannafla til ad sinna sérpérfum eda adstoda mjog

einstaklingsbundid ef vidkomandi getur ekki nytt sér pad sem er i bodi.

Vid erum nétturulega tilbin til ad teygja okkur 1 einhverskonar adlogun

ad pvi en vid hofum ekki leidbeinendur eda mannafla til ad sinna

einstaklingum.
b4 kom einnig fram hja honum ad husnadid hentadi ekki ad 6llu leiti.

bad er reyndar okkar vandamal ad vid erum stadsett hér i jadrinum &

hverfinu og lélegar samgdngur. Straetd stoppar ad visu hérna en pid
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vitid n hvernig stretokerfid er hér & Reykjavikur svedinu pannig ad
pad hair okkur svolitid.
Pad kom fram i samtalinu vid Jon ad gerdar eru auknar krofur til starfseminnar en

alltaf kemur pad upp a0 fjarskortur hamlar 6llu starfinu.

4.2.4 Deildarstjori midstodvar simenntunar

Vidmealandi okkar er grunnskoélakennari, hiin hefur starfad med folki med proskahomlun
i tugi ara, vid nefnum vidkomandi Gislinu. Hin er deildarstjéri og yfir starfseminni i
Reykjavik. Fram kemur hja Gislinu ad i raun séu prji markmid med starfseminni en pau
eru. A0 bjoda uppa fjolbreytt urval af tdmstundatengdum nédmskeidum einnig namskeid i
tungumalum og ymsum boklegum greinum. Einnig er bodid uppa ndm med studningi,

par sem nemandinn far studning til ad sekja pau ndmskeid sem hann éskar eftir.

[ tomstundartengdu namskeidunum er midad vid ad pad geti allir s6tt um og svo sé reynt
ad adlaga ndmskeidid ad vidkomandi, pannig ad allir fai einstaklingsmidada kennslu. Um
petta sagdi Gislina:

b4 hofum vio alltaf reynt ad mida vid ad pad geti allir sott um allt, ad

namskeidin séu pannig ordud og uppsett ad allir geti sott um allt hvort

sem pu ert ungur eda gamall, miki0 proskaskertur eda ekki eda hver

sem pin fotlun er. Vid erum simenntunarstofnun fyrst og fremst. bad er

pannig sem vid viljum skilgreina okkur bara 4 svipadan hatt og Mimir

og pessar simenntunarstofnanir sem eru fyrir allan almenning. Folk sem

kemur hingad er ad koma sér til anegju og upplyftingar til ad auka sin

lifsgedi einnig til ad auka menntun sina, sama ma nu segja um oll

hannyrdanamskeidin, folk er ad koma til pess ad lera ad sauma & sig

fatnad eda sauma i eda hvad pad nu er en natturulega sér til gledi og

anagju. Svo erum vid med nytt i starfseminni hér sem vid kéllum ndm

med studningi, pa sekir folk um studning til ad fara & namskeid sem eru

i bodi uti { pjodfélaginu.
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Samkvamt upplysingum frd Gislinu er verid ad mata porfum peirra sem eru ad eldast
med namskeidum sem eru snidin ad peirra porfum en pa er verid ad mida vid aldurinn 40
ara og eldri.A0 hennar s6gn var bedid um ndmskeid sem hentudu pessum hopi.

bad var verid ad hringja hingad badi af sambylum, heimilum og spurt.

Erud pid ekki med einhver ndmskeid par sem eru meiri rélegheit eda

bara eitthvad til ad f4 meiri skemmtun eda fyllingu i1 daginn? Eitthvad

pannig par sem er ekki beint verid ad krefjast pess ad pau séu ad lera.

Vid hofoum verid ad hugsa petta i svolitinn tima ad bjoda uppa eitthvad

i pessum dar og Ut Gr pvi komu pessi tvo namskeid og vid eigum

orugglega eftir ad vera med fleiri eins og ég hef verid ad hugsa um ad

bjoda upp 4 gomlu dansanna eda danskennslu fyrir eldra folk.
b4 kemur fram ad husnadid henti starfseminni alls ekki, pad sé ekki hannad med svona
starfsemi i huga heldur sé¢ verid ad nyta pad husnadi sem bydst. bad s¢ allt of 1itid og
starfsemin s¢ 1 raun vitt og breitt um bainn og sumum namskeidum hefur purft ad sleppa

allavega um stundasakir sokum husneadisskorts.

4.3 Helstu niourstoour ur sioari hluta rannsoknar

[ nidurstodum i sidari hluta rannsoknarinnar var sjénum beint ad 6skum og vantingum
eldra folks med proskahémlun til vinnu, dagpjonustu og tomstunda. I pvi samhengi kom
fram hja viomelendum okkar ad peim var tidrett um moguleika & busetu sem og

félagsleg tengsl vid fjolskyldu og vini.

4.3.1 Viotal vio Snorra

Snorri er 57 4ra gamall og man pvi timana tvenna eins og hann segir sjalfur. Hann 0lst
upp i Reykjavik til 10 ara aldurs, for i leikskola 1 sinu hverfi en gekk ekki i skola med
jafnoldrum sinum. Hann segist ekki hafa pekkt krakkana i hverfinu. begar Snorri var 10
ara flutti hann & stofnun. Honum leist ekki vel 4 ad flytja pangad. Um petta segir hann:
Eg saknadi allra eftir ad ég flutti a stofnunina, mémmu, pabba og allra.
Vid mattum ekki hafa Gtvarp og ekki sjonvarp. Vid mattum ekki heldur
fara 1 bi6. Klukkan niu 4 kvoldin kom forstddukonan og slokkti a 6llu.
Snorri var 1 skéla & stofnuninni, par leerdi hann ad lesa og i tdmstundum lardi hann 4

flautu. Hann bj6 a stofnunni i 26 ar. Snorri flutti aftur til Reykjavikur pegar hann var 36
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ara gamall og a sambyli par sem hann byr i dag og segir ad par s¢ gott ad bua. Um vinnu
segir hann:
Eg byrjadi lika ad vinna & hafingarst6d, svo & verndudum vinnustad
pad var ekki gaman, pad voru lika skita laun.
begar Snorri var 48 ara fékk hann vinnu 1 stérmarkadi, um pa reynslu segir Snorri:
Me¢ér finnst gaman ad hafa prufad ad vera verslunarmadur med goédu
folki.
bar sem Snorri er med Downs heilkenni eldist hann fyrr en adrir og af peim sokum gat
hann einungis unnid 1 prju ar i stormarkadnum. Hann segist lika vera farinn ad gleyma
hlutum og segir oft:
Eg man ekki alveg allt lengur.
Snorri segir ad margt hafi breyst vid pad ad eldast. Hann fer t.d. i dagpjoénustu hélfan
daginn med leigubil en 40ur ferdadist hann med straeto.
Eg er ad vinna nuna fjérum sinnum i viku eftir matinn af pvi ég er svo
fullordinn, svo fer ég i skélann i télvu, ég er bara i tolvum.
Snorri hefur nytt sér tdmstundanamskeid, hann hefur lert 4 flautu og komid fram a
tonleikum med fullordinsfraedslu fatladra. Hann segir ad peim kafla 1 lifi sinu sé lokid.
Eg spiladi 4 sidustu tonleikunum minum, pa 1ét ég vita ad ég veri
haettur.
Snorri segist vilja bua med folki & svipudum aldri og hann. Hann vill ekki bua &
elliheimili, heldur med vinum sinum sem hann hefur biid med i morg ar.
Vid sem erum ordin gémul viljum geta slappad af pegar vid erum
heima. Pegar vid vorum yngri vildum vid meira fjor. Eg horfi 4 iprottir
i sjénvarpinu nuna, ég vil hafa rélegt.
Snorri tekur fram ad pad skipti miklu mali ad eiga goda vini og ad verda ekki veikur.
begar madur verdur gamall pa gerist pad ad folkid sem madur hefur
verid med og pykir vaent um deyr, pa parf ad hjalpa okkur med sorgina.
bad kom fram hja Snorra ad honum finnst hann hafa meiri dhrif 4 lif sitt i dag og segist

vera sattur.
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4.3.2 Viotal vio Huldu

Hulda er 64 ara. Hin hefur buid 4 morgum stodum i gegn um tidina. Hulda flutti 4
stofnun pegar hun var ung og var hun alls ekki satt vid ad flytja pangad. Eftir ad hin
komst & fullordinsaldur flutti hun & sambyli. Hin bj6 1 sjalfstedri busetu 4 tveimur
stodum en er ni komin & sambyli aftur. Hun segist lika vera buin ad profa nokkud marga
vinnustadi um a&vina.
Eg er buin ad vera 4 ymsum stodum. Eg var { Hafingarstédinni og for
reyndar ad vinna i vinnustofunni , ég labbadi petta var ofsalega gott, ég
var nti ekki lengi par. Svo hef ég unni hja Olgerdinni, pa var Olgerdin
parna sem eru ibudir niina, pad var oft vodalega gaman, svo mikio fjor,
borid floskur & milli og alltaf sagt ekki svona hratt Hulda, floskurnar
brotnudu hvad eftir annad. Svo var ég lika ad vinna & elliheimili, ég var
i skiringum, svo var ég bara sett i umonnun an pess ad hafa hugmynd
um pad, madur var ordin svo vins@ll svo gat ég aldrei sagt nei en ég
sagdi bara petta er min heilsa. Par vildu ekki missa mig parna a
elliheimilinu.
A0 s6gn Huldu hefur hun att vid heilsuleysi ad strida og pess vegna ekki getad gert allt
pad sem hun hefur viljad og stundum purft ad hatta i vinnu vegna pess. Pegar kom ad pvi
ad hun gat ekki unnid lengur nytti hiin sér afpreyingu 4 elliheimili sem var nalaegt heimili
hennar en henni likadi ekki par.
ba for ég fljotlega nidri 1 dagvistina, par var na ekki eins mikid fjor.
Folkid par var meira lasburda svo purfti ad fylgja pvi. Eg var i
handavinnunni. betta var frekar svona fyrir folk sem ad, ®ji ég veit
ekki hvad ég 4 ad segja, pad var bara upplestur, skilurdu? Eg gat ekki
valid, petta var eina sem ¢ég gat farid i pa.
Hulda segist vera i sambandi vi0 @ttingja sina, pad er toluvert sidan hun missti foreldra
sina en hun 4 nokkur systkini 4 lifi sem hun segist heimsakja eftir getu. Stundum fari hin
i matarbod og veislur til peirra eda jafnvel i utanlandsferdir med peim. Huldu finnst mjog
gaman ad ferdast og og skreppa af b eins og hun segir.
Mig langar bara svo margt. Eg fer i bio, svo a kaffihus og leikhis og

Kringluna og Smaralindina. Eg er held ég sé buin ad fara tvisvar i
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leikhus fra & aramotunum ¢ég for parna 4 ,,Fl6 & skinni® med eldri

borgurum, gvud ég hélt ég yroi ekki eldri. Konan sem var fyrir framan

mig hl6 svo mikid ad hun minnti mig 4 sjalfa mig. J4, pau hafa farid

parna i ferdalog, ég hef stundum passad upp a sko ef pad eru einhverjar

fjallaferdir, pa tek ég paer ekki en annars pyrfti madur studning.
begar Hulda er spurd af pvi hvort htn hafi alltaf getad gert pad sem hana langadi til, segir
hin svo ekki vera. Pad hafi t.d. farid eftir pvi hvar hin hafi btid og lika heilsufarinu.
begar hun er spurd ad pvi hvort pad sé eitthvad i dag sem hun hefdi dhuga &4 ad profa
segir hun.

Ja ef mér bidist, pa vil ég heimsakja folk sem er einmana sem er til i

ad spjalla. Eg lenti nii 4 einni inni 1 ibudinni pegar ég bjo ein, pa tladi

¢g ad hringja eitthvad og lenti 6vart 4 konu sem vildi bara spjalla og

spjalla ég @tladi aldrei ad losna.
Huldu finnst hun hafa ur neegum tilbodum ad velja i dag en hun vill ekki nyta séraraedi
fyrir f6lk med proskahdmlun. Hun nytir félagstarf fyrir aldrada tvo daga i viku og fer a
ymsa vidburdi med peim eins og leikhus og ferdldg innanlands.

Eg for einu sinni i 40+. Pad var alltof, alltof mikid af folki sem er

mikid fatlad sem parf meiri hjalp vid, en ég var vodalega hrifin af

boccia og ég er ad hugsa um ad byrja aftur. Eg vil frekar vera i hop

sem er fyrir alla en ekki bara fatlada. Er ekki alltaf verid ad segja ad

pad eigi ad hjalpa einstaklingum ad standa 4 eigin fétum og svoleidis?
Hulda segist vera satt vid lif sitt i dag og hun sé ad gera pad sem hun hafi dhuga 4 ad

gera.

4.3.3 Viotal vio Rosu

Roésa er 56 ara hressileg kona. Hin bj6 heima hja foreldrum sinum fram & fullordinsar og
sinnti par sveitastorfum. Eftir ad fjolskyldan flutti til Reykjavikur dvaldi Rosa oft a
stofnun uti 4 landi & sumrin. Hin a4 mjog gédar minningar ur sveitinni.

bad var svo gaman a0 stokkva i heyid.
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Roésa hefur unnid & nokkrum hefingarstodvum og sinnt par ymsum stérfum po adallega
pokkunarvinnu, I dag fer hiin halfan daginn i dagpjénustu.

Par hitti ég vini mina og sauma kisumynd, klippa nidur efni og rekja

upp og skrifa i sundur hluti, pad finnst mér svo skemmtilegt, ég fa

lika hadegismat.
Hun segist vera ordin fullordin og pad sé alveg ndg ad vera parna halfan daginn.

Eg vil ekki fara 4 elliheimili og ekki vera med gamla folkinu, ég vil

bara vera hér.
Rosa er 1 sambud og segir ad madurinn sinn purfi mikla adstod. Pau bua 1 sér ibud en fa
ba adstod sem pau purfa.

Eg vil kaupa hus og btia par ein. Eg 4 nég af peningum, petta er husid.
Roésa dregur upp mynd af husi sem htin er buin ad klippa 1t ar bladi og synir okkur. Rosa
4 godar minningar fra fyrri arum. Han stundadi mikid félagslif og hefur ferdast toluvert
badi innan og utanlands oftast med fraendfolki sem hun er i godu sambandi vid ad eigin
sOgn. Hun talar einnig mikid um hépinn sem er liklega folk sem hin hefur kynnst i gegn
um tidina.

Eg for stundum med hopnum i ferdaldg og Gt ad dansa
Nu hefur dregid ur félagslifinu en hun segist stundum fara i bio med frendfolki og
vinum. Roésa hefur sétt namskeid a4 vegum Fjolmenntar i gegnum arin og er nu, t.d. &
namskeidi sem heitir Manstu gamla daga?

Vid erum ad skoda myndir og tala um gémlu dagana.
[ pessu samtali kom fram ad Résa er mjog akvedin kona og laetur ekki segja sér fyrir

verkum.

4.4 Samantekt

[ nidurstodunum koma fram 4kvedin atridi og pau helstu koma hér 4 eftir.
{ fyrri hluta rannséknarinnar:
o Ahersla er 4 ad mata breyttum porfum peirra sem eru ad eldast med ymsu moéti
t.d sveigjanlegri vidveru og fjolbreyttum tilbodum.

e [ flestum tilfellum er bodid uppa einstaklingsmidada starfsemi.
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e Nokkud er um ad folk sé ad nyta pjonustuna af pvi ad atvinna eda dagpjonusta
hentadi ekki lengur sokum aldurs.

e | 6llum tilvikum kom fram ad husnadid hentadi ekki starfseminni og voru
mismunandi 4staedur nefndar.

{ sidari hluta rannséknarinnar kom fram:

e Vidmelendur okkar eru sammala um ad peir séu ad gera pad sem hugur peirra
stendur til i dag.

e Vidmalendur okkar eru sammala um ad um nag tilbod sé ad velja, badi i
dagpjonustu sem/og tomstundum.

e | einu vidtalinu kom fram ad vidkomandi nytir sér félagsstarf sem skipulagt er
fyrir aldrada.

e [ tveimur tilvikum hafa einstaklingarnir minnkad vidveruna i vinnu/dag-
pjonustu sokum aldurs.

e Dau segjast 6ll vera satt vid lif sitt i dag.
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5. Samantekt og lerdomar
[ pessum kafla drogum vid saman helstu nidurstddur og laerddéma rannsoknarinnar.

Eins og fram kom i kafla tvd hefur ordid mikil préun i malefnum félks med
proskahomlun & sidustu aratugum. Fyrsta sérloggjofin um malefni fatladra hér & landi er
fra 1936 en 16g eru oft endurspeglun samfélagslegra vidhorfa. Samkvaemt pessum 16gum
var folk med proskahomlun utilokad fra samfélaginu og pannig var komid i veg fyrir
edlilega samfélagspatttoku. Samkvemt kenningum Nirje (1980) er mjog mikilvaegt ad
tryggja fulla patttoku 4 6llum aldursskeidum.

Ohztt er pvi ad segja ad hugmyndafredin um edlilegt lif, jafnrétti og fulla
samfélagspatttoku hafi haft mikil ahrif 4 lifsadsteedur folks med proskahomlun 4 islandi
eins og vida annarsstadar. Pad endurspeglast med auknum mannréttindum og betra
adgengi ad samfélagslegum taekifeerum, t.d menntun, atvinnu og busetu auk breyttra
vidhorfa til fjolskyldulifs folks med proskahdmlun. Eins og kom fram hja Snorra, sem er
einn af vidmalendum okkar, pa bjé hann stéran hlut &vi sinnar 4 stofnun en vid pad ad
flytja & sambyli fékk hann taekifeeri til pess ad vinna i stormarkadi. Hann hefdi gjarnan
viljad fa petta tekiferi fyrr 4 lifsleidinni en hann gat einungis verid par i 3 ar vegna bess

a0 vinnan var ordin honum of erfio sokum aldurs.

Pad eru mannréttindi ad f4 ad taka abyrgd 4 sjalfum sér og ad einstaklingurinn hafi vald
til pess ad skilgreina lif sitt, 6skir og vilja. Mestu mali skiptir ad folk med proskahomlun
hafi &hrif & adstedur sinar og lif. bar adstedur varda virdingu gagnvart hverjum
einstaklingi, sanngirni og réttsyni, jafnrétti, moguleika til proska, virkrar patttoku i
samfélaginu og lifsgeda til jafns 4 vid adra. Pad kom i ljos 1 rannsokninni hjé okkur ad
vidmelendur okkar eru sammala um ad peir séu ad gera pad sem pa langar til i dag.
Peim finnst peir hafa um nag tilbod ad velja, bedi i dagbjonustu sem tdémstundum. Pa
kom einnig fram ad med aldrinum sé€ meiri porf fyrir rolegheit og pad sé naudsynlegt ad
geta treyst 4 ad fa pa pjonustu sem porf er 4. betta er mjog sambaerilegt og kom fram hja

Anne Marie Hvenekilde (Hvenekilde, 2007).
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Eins og fram kom i verkefninu hefur lifaldur f6lks med proskahomlun haekkad mjog a
sidustu aratugum. Petta hefur i for med sér ad huga parf ad pjonustu sem hentar pessum
aldurshép. Pad kemur fram i fyrri hluta rannsdknar okkar ad a flestum stédum er verid
a0 huga ad pvi ad mata breyttum porfum peirra sem eru ad fullordnast og eru med minni
vinnugetu. Hafa purfi pjénustuna einstaklingsmidada. Einn vidmalanda okkar tok fram
ad pad veari ekki prystingur & afkdst eda patttoku og ad pad veri val hja hverjum og

einum hvad og hversu mikid veri gert.

Oft kemur fram hja vidmalendum okkar ad sveigjanleiki purfi ad vera i svona pjonustu
en hun snuist um ad bjoda upp a félagsstarf, 1étta vinnu ef folk vill, einnig ad adstoda
folk vid ad takast &4 vid Oldrunarferlid og par breytingar sem pad hefur i for med sér

andlega, likamlega og félagslega pannig ad pjonustunotendurnir fai ad eldast med reisn.

Einnig kemur fram i flestum vidtélunum ad reynt er ad bjéda upp 4 einstaklingsmidada
starfsemi, undantekningin er félagsmidstod atlud fyrir alla aldurshopa en er ad mestu
nytt af eldri borgurum, par reyndist ekki vera monnun til ad sinna sérporfum, en pad kom

jafnframt fram ad vilji veeri til ad fara i einhverskonar adlogun ef 4 pyrfti ad halda

b4 kemur fram ad fjolbreytt tilbod og pjonusta stendur til boda, t.d i namskeidum,
menntun og tomstundatengdum tilbodum og jafnvel heilsufarspjonustu. Pad kom fram ad
simenntunarstofnunin sem vid heimsoéttum er ad byrja med tilbod fyrir eldri einstaklinga
vegna eftirspurnar eftir tilbodum par sem er meiri afpreying og rélegheit. Fram kom i
tveimur viotolum ad folk var ad nyta pessa pjonustu af pvi ad 6nnur tilbod hentudu ekki
lengur, t.d. hefingarstod eda dagpjonusta. Var pa einkum nefnt ad med auknum aldri
parfnadist folk frekar rolegheita og meira vals um vinnu og/eda tomstundir, pad kemur
lika fram ad pad sé¢ mikil porf fyrir sveigjanleika, t.d 1 vidveru pad getur hentad sumum

a0 vera alla daga vikunar medan ad pad hentar 60rum ad nyta héalfan dag tvisvar i viku.
A einum stadnum hafdi verid gerd konnun 4 dhuga og pérfum pjonustupega pegar

starfsemin var skipul6gd sem hlytur ad vera mjog mikilvegt ef starfsemin & ad vera

markviss og eftir peirra 6skum.
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bé er vert ad velta fyrir sér hverskonar pjonusta @tti ad standa til boda fyrir pennan hop,
hvort pjonustan @tti ad vera innan sérpjonustunnar eda i almennri 6ldrunarpjoénustu. bad
er mikilvegt ad fram komi vilji peirra sem nyta pjonustuna en samkvaemt okkar
rannsOkn kemur fram ad ein af premur vidmalendum okkar er ad nyta tilbod fyrir
aldrada en eins og fram hefur komid samkvaemt 60rum rannsoknum er eldra folk med
proskahomlun hvorki medvitad né upplyst um oldrunarferlid eda hvad stendur til boda
fyrir pann aldurshop. Eins og gefur ad skilja er erfitt fyrir f6lk med proskahomlun ad
nyta sér pa valkosti sem 1 bodi eru ef pau hafa ekki verid upplyst um hvad peim stendur
til boda. ba veltur 4 okkur sem storfum i pessum malaflokki ad standa v6rd um peirra
hag og kynna peim betur hvada pjonustu pau eigi rétt 4 og gera hana adgengilegri fyrir
pau. Vid teljum ad samkvaemt hugmyndafredinni um edlilegt lif pa megi velta fyrir sér
hvort pjonustan purfi ad vera sértek hvort pad sé ekki edlilegra ad folk med
proskahomlun geti sott pau tilbod sem pad kys 4 eigin forsendum. Pa kemur fram ad
eldra folk med proskahomlun litur ekki & sig sem aldrad sem er liklega vegna pess ad pad
hefur ekki upplifad somu félagshlutverk og flestir, eins og flytja ad heiman 4 dkvednum

aldri, stofna fj6lskyldu, ad vinna tekur vid af skolagongu, o.p.h. (Nirje, 1980).

[ annarri norsku rannsékninni (Thomsen og Olstad, 2005) og i rannsékn Gudranar V.
Stefansdottur (2008) kom fram ad eldri einstaklingar med proskahomlun hafa margir
lifsreynslu sem tengist mismunun, Utilokun og einnig fordomum og margt af pessu folki
bj6 & gdmlu solarhringsstofnunum. Petta hefur ahrif & pad hvernig folkid skilgreinir lif
sitt og sig sjalft. Rannsakendur binda vonir vid ad petta breytist med nastu kynslodum
par sem ungt folk med proskahomlun elst upp vid allt onnur lifsskilyrdi (Thomsen og
Olstad, 2005). Fram kom i okkar rannsokn ad vidmalendur okkar hofou haft
takmarkada reynslu af samfélagspatttoku framan af @vi en flestir eru sattari vid sig og lif

sitt pratt fyrir pa adgreiningu sem pau hafa ordid fyrir.
bad kom okkur & 6vart hversu margt stendur til boda og margir eru ad huga ad breyttum

porfum eldra folks med proskahdmlun. P6 svo ad pad hafi ordid mikil préun i pessum

malaflokki pa er margt sem vantar uppd, betur ma ef duga skal. Mikilvaegast er ad fa
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fram 6skir og vaentingar pessa hops sem ad nytir pjonustuna pvi pad skiptir mali fyrir alla
ad geta haldid reisn sinn p6 svo aldurinn feerist yfir. Vid viljum gera ord Snorra eins af
vidmelendum okkar ad lokaordum.

Eg vil hafa somu hrif 4 lif mitt og pegar ég var yngri, ég vil hafa rélegt

og parf meiri adstod. Pannig held ég ad ég verdi anagour allt 1ifid.
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