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Útdráttur 

Í þessu verkefni fjöllum við um hvaða tómstundatilboð og atvinnu eða dagþjónustutilboð 

standi fólki með þroskahömlun til boða á efri árum. Það er ljóst að með bættum aðbúnaði 

og betri heilsuvernd nær fólk hærri aldri. Það hefur einnig sýnt sig hjá fólki með 

þroskahömlun að starfsgeta fer oft minnkandi og þarfir breytast fyrir 67 ára aldurinn.  

Þess vegna höfðum við áhuga á að kynna okkur hvort og hvaða tómstunda-  atvinnu-og/ 

eða dagþjónustutilboð bjóðast þessum hópi.  

 

Verkefnið byggir á niðurstöðum eigindlegra rannsóknar sem var unnin í tveimur hlutum. 

Fyrri hlutinn var unnin veturinn 2007 -2008. Í þeim hluta tókum við viðtöl við fólk sem 

starfar á ólíkum stöðum.Tilgangurinn var að kanna hvaða þjónusta/tilboð standi til boða. 

Við tókum viðtal við yfirmanneskju vinnuhæfingar,  yfirþroskaþjálfa í dagþjónustu fyrir 

eldra fólk með þroskahömlun,  forstöðumann félagsmiðstöðvar og,  deildarstjóra 

miðstöðvar símenntar.                                                               

               

Í síðari hluta verkefnisins sem unnin var veturinn 2008-2009 gerðum við rannsókn þar 

sem við könnuðum hvaða þjónustu/tilboð einstaklingar með þroskahömlun eru að nýta 

og vilja að standi til boða á þessu aldursskeiði.  Í þeim hluta tókum við viðtöl við þrjá 

einstaklinga með þroskahömlun á aldrinum 53 til 64 ára. 

 

Niðurstöður  í rannsóknum okkar benda til  að verið er að huga að breyttum þörfum 

þeirra sem eru að eldast og eru fjölbreytt tilboð í gangi. Jafnframt kom fram að þessi 

hópur er ekki nógu upplýstur um þau tilboð sem bjóðast í samfélaginu 

Í viðtölum okkar við eldri einstaklinga með þroskahömlun kom fram að þau voru sátt við 

það sem er í boði. 
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leiðsögn við vinnslu ritgerðarinnar.  

 

Við viljum þakka þeim sem tóku þátt í rannsókninni okkar fyrir frábært samstarf og 

ómetanlegt framlag, þá viljum við þakka samstarfsfólki okkar fyrir yfirlestur og 

ábendingar, sérstakar þakkir fær Kristbjörg Richter fyrir alla aðstoðina við uppsetningu 

og tölvuvinnslu. 
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1. Inngangur  

Markmið okkar með þessari ritgerð var að kanna hvort einhver tómstunda-, atvinnu- eða 

dagþjónustutilboð og þá hvaða standa til boða fyrir eldra fólk með þroskahömlun og 

einnig að vekja athygli á breyttum þörfum þessa hóps. Þá tölum við ekki síður mikilvægt 

að kanna hvaða tilboð eldra fólk með þroskahömlun vill að standi til boða. Til þess að ná 

þessum markmiðum okkar settum við fram eftirfarandi rannsóknarspurningar. 

• Hvaða tómstundir, atvinna eða dagþjónusta stendur fólki með þroskahömlun til boða 

þegar það eldist? 

• Hvaða óskir hefur eldra fólk með þroskahömlun um tómstundir, atvinnu eða 

dagþjónustu? 

 

Ástæðan fyrir vali á þessu viðfangsefni er meðal annars sú að við höfum í starfi okkar 

sem þroskaþjálfar orðið þess áskynja að það virðist oft sem skorti úrræði/tilboð fyrir eldri 

einstaklinga með þroskahömlun. Við ákváðum að miða við aldurinn 40 ára og eldri þó að 

skilgreiningin samkvæmt lögum sé að aldraður sé sá sem náð hefur 67 ára aldri (lög um 

málefni aldraðra, nr.125/1999 2gr). Við skipulagningu á framkvæmd verkefnisins 

ákváðum við að skoða tómstunda-, atvinnu- og dagþjónustutilboð þar sem þetta skarast 

oft. Eins og við vitum skiptir miklu máli fyrir alla að geta haldið reisn sinni þó svo að 

aldurinn færist yfir en atvinna er oft stór partur af sjálfsmynd fólks. Einnig gefur það 

lífinu gildi að hafa félagsskap og gera eitthvað skemmtilegt. 

 

Í tengslum við þessa rannsókn hafa vaknað ýmsar siðferðislegar spurningar sem við 

höfum velt fyrir okkur, t.d. hvort þessi hópur sem við höfum ákveðið að beina rannsókn 

okkar að hafi val eða einhver áhrif á hvaða tilboð þau nýta sér eða séu í boði. Gera má 

ráð fyrir að flestir velji sér starf eða verji tómstundum eftir áhuga, getu eða af öðrum 

persónulegum ástæðum. Í því sambandi veltum við því líka fyrir okkur hvað sé lagt til 

grundvallar ákvörðunar um atvinnu- eða dagþjónustutilboð fyrir fullorðna með 

þroskahömlun og eins hvort það liggi fyrir hvaða þörf er fyrir þjónustuna. Við skoðum 

einnig hvað er þess valdandi að viðkomandi þjónusta eða tilboð er nýtt  og hvort að það 

sé búseta, áhugi eða eitthvað annað sem ráði valinu.  
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Málefni fatlaðra hafa verið í stöðugri þróun undanfarna áratugi, jafnt hérlendis sem 

erlendis. Hugmyndafræðin sem nú er almennt viðtekin í vestrænum þjóðfélögum, er um 

jafna þátttöku allra einstaklinga og rétt fólks með þroskahömlun til eðlilegs lífs. Í 

ritgerðinni fjöllum við um sögulega þróun í málefnum fatlaðra, hvernig lög og 

hugmyndafræði hafa þróast og stuðlað þannig að bættum réttindum og hag þessa hóps 

fólks. 

 

Í verkefninu notum við hugtakið fólk með þroskahömlun. Með því viljum við virða óskir 

baráttusamtaka eins og Átaks, félags fólks með þroskahömlun. Á bak við þessa ákvörðun 

stendur að fólk með þroskahömlun vill leggja áherslu á að vísa fyrst á manneskjuna og 

svo á skerðinguna (Rannveig Traustadóttir, 2003, bls.33-34). 

 

Ritgerðin  skiptist í  fimm meginkafla, að loknum inngangi fjöllum við um hvernig 

þróunin hefur verið á síðustu áratugum og hvaða áhrif lög  og hugmyndafræði hefur haft 

á þennan málaflokk. Í kafla þrjú kynnum við rannsóknir sem gerðar hafa verið og 

tengjast eldri einstaklingum með þroskahömlun. Í fjórða kafla fjöllum við um aðferðir og 

framkvæmd rannsókna okkar og niðurstöður þeirra. Í fimmta og síðasta kaflanum tökum 

við saman helstu lærdóma í þessari ritgerð. 
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2. Saga og fræði 

Á síðustu áratugum hefur orðið mikil þróun í málefnum fólks með þroskahömlun. Í 

þessum kafla gerum við grein fyrir sögulegri þróun og hvernig hugmyndafræðin um fulla 

samfélagsþátttöku og eðlilegt líf hefur stuðlað að nýrri stefnumótun í þessum málefnum . 

Þá skoðum við hvernig lögin í þessum málaflokki hafa þróast í gegnum árin. Einnig 

fjöllum við um hvernig fötlunarfræði hafa þróast. 

 

2.1  Söguleg þróun í málefnum fatlaðra  

Til eru ritaðar heimildir allt frá landnámsöld þar sem fatlaðir einstaklingar koma við 

sögu. Í þeim frásögnum virðist oft hafa verið komið fram við fatlaða eins og skepnur og 

þeir jafnvel geymdur í gripahúsum. Það er erfitt að gera sér grein fyrir því hversu algeng 

slík framkoma var og hvort um var að ræða alla hópa fatlaðra. Þó að líklega hafi verið 

um að ræða fólk sem ekki gat unnið fyrir sér, þannig að það er spurning hvort vinnugeta 

og aðbúnaður hafi að einhverju leyti haldist í hendur. Viðhorfið í íslensku samfélagi 

hefur verið þannig í gegn um tíðina að til þess að vera nýtur þjóðfélagsþegn hefur fólk 

þurft að hafa góða afkastagetu í vinnu og því  meiri sem afkastageta þess er  því betur er 

það metið. Þeir sem ekki gátu unnið fyrir sér voru réttlausir og hlutskipti þeirra því oft 

fátækt og örbyrgð (Margrét Margeirsdóttir, 2001,bls.100-106).  

 

Í gegnum tíðina hefur oft verið litið á fæðingu fatlaðs barns sem refsingu eða jafnvel 

persónulegan harmleik þeirra sem fyrir því urðu. Snemma á tuttugustu öldinni í kjölfar 

iðnbyltingarinnar voru ríkjandi viðhorf að einangra ætti fólk með þroskahömlun frá 

samfélaginu með þvi að vista það á stofnunum  sem helst áttu að vera staðsettar úr 

alfaraleið (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.111-114).  

 

Með lögum um aðstoð við þroskahefta frá 1979 var ríkið gert ábyrgt fyrir uppbyggingu 

og félagslegri þjónustu þessa hóps. Á þeim tíma var í auknum mæli farið að huga að 

félagslegum réttindum og stöðu fólks með þroskahömlun í þjóðfélaginu en þá er ný 

hugmyndafræði um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku að ryðja sér rúms hér á landi, 
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við það verður breyting á ríkjandi viðhorfum. og jukust mjög mannréttindi þessa hóps 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001,bls.16).  

 

Það er þó ekki fyrr en seint á tuttugustu öldinni sem raddir þroskahamlaðra fara að 

heyrast hér á landi. Fram að því var það sjónarhorn fag- og fræðimanna sem ríkti en 

meðal annaras með tilkomu lífssögurannsókna koma fram opinberlega skoðanir, viðhorf 

og ekki síst reynsla þroskahamlaðra einstaklinga og þannig varpað ljósi á samfélagslega 

stöðu þessa hóps (Guðrún V Stefánsdóttir, 2003, bls.175). Þá var stígið miklvægt skref í 

réttindabáráttu þroskahamlaðra þegar Átak, félag fólks með þroskahömlun, var stofnað 

en kjörorð þeirra er ,,ekkert um okkur án okkar“(Átak, 2008). 

 

2.1.1 Mannkynbótastefnan og læknisfræðilegur skilningur á fötlun 

Það skeið í málefnum fólks með þroskahömlun sem hófst um aldamótin 1900 og stóð 

fram yfir heimsstyrjöldina siðari, hefur oft verið kennt við erfðarótta og aðgreiningu. Þær 

hugmyndir sem þarna komu fram mátti rekja til þess að vísindamenn fóru að setja fram 

kenningar í erfðafræði þar sem fram kom að óæskilegir erfðaþættir eins og, t.d andlegur 

vanþroski, geðsjúkdómar, drykkjusýki og afbrotahneigð erfðust frá einni kynslóð til 

annarar. Samkvæmt þessum kenningum voru þessir einstaklingar gallaðir og því varð 

ekki breytt hvorki með félagslegum eða uppeldislegum aðferðum. Álitið var að allt 

atgerfi og hegðun og jafnvel staða manna erfðist milli kynslóða. Samkvæmt þessari 

hugmyndafræði þurfti að snúa frá þessari hnignun kynstofnsins og töldu kynbótasinnar 

það hlutverk ríkisvaldsins að koma í veg fyrir að óæskilegir þegnar fjölguðu sér og 

einnig ætti að stuðla að því að rækta upp stofna afburðarmanna sem myndu auka farsæld 

og glæsileika ríkis og þjóðar. Eins og við vitum gengu Nasistar lengst allra í þessum 

málum með hræðilegum afleiðingum í síðari heimsstyrjöldinni, þar sem markvissar 

hreinsanir föru fram á óæskilegum einstaklingum og kynþáttum (Margrét Margeirsdóttir, 

2001, bls.52-55). 

Arfbótastefna var í eðli sínu aðskilnaðarstefna líkt og kynþáttahyggja. 

Hún skipti fólki í tvo líffræðilega og misverðuga hópa þar sem annar 

var ,,hæfur´´ og hinn ,,óhæfur´´(Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.55). 
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Ein afleiðing mannkynbótastefnunnar var aðgreiningarstefna sem varð þess valdandi að 

álitið var að fólk með þroskahömlun og geðveikir ættu ekki möguleika á tilveru utan 

stofnanna en fordómar og útskúfun voru mest áberandi hjá þessum hópum. Þetta varð til 

þess að útiloka þessa hópa frá venjulegu lífi í samfélaginu. Mannkynbótastefnan leið 

undir lok um miðbik síðustu aldar (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.56). 

  

Sjónarhorn læknisfræðinnar í garð fatlaðs fólks var ráðandi í hinum vestræna heimi 

mestan hluta tuttugustu aldar og sumir segja að það sé við lýði enn þann dag í dag. 

Fyrstu umræður um læknisfraðilegan skilning á fötlun innan félagsvísinda má meðal 

annars rekja til félagsfræðingsins Talcott Parson og þess sem hann ritaði um miðja 

tuttugustu öldina en þar kemur fram að fötlun sé andstæða þess sem er heilbrigt og 

eðlilegt. Læknisfræðilegur skilningur lítur á einstaklinginn sem sjúkling eða skjólstæðing 

sem þarf á meðferð að halda eða lækningu. Öll meðferð miðast út frá fötlun 

einstaklingsins, hvernig hann getur orðið heill og þar með fallið inn í hið almenna 

samfélag. Lögð er áhersla á erfðarvísindi innan læknisfræðinnar og leitað leiða til að 

sigra sjúkdóminn og uppræta erfðagalla, reynt er að greina andleg og líkamleg afbrigði 

eða skerðingu og þegar greining liggur fyrir er veitt ráðgjöf um meðferð, meðhöndlun, 

endurhæfingu eða umönnun (Rannveig Traustadóttir, 2006, bls.24). 

 

Með læknisfræðilegri greiningu er litið svo á að manneskjan þarfnist afskipta 

sérfræðinga og á þeim forsendum hefur fólk með þroskahömlun verið aðgreint frá öðrum 

og sett á sérstakar stofnanir sem áttu að þjóna því, enda litið svo á að fólk með 

þroskahömlun væri háð öðrum og í þörf fyrir lækningu, umönnun, meðferð eða þjálfun 

þannig að aðgreining þeirra sem töldust þroskahamlaðir eða geðfatlaðir frá samfélaginu 

var við lýði bæði í skilgreiningum mannkynbótastefnunnar sem og í læknisfræðilega 

skilningnum á fötlun. Mikið hefur verið deilt um réttmæti þessara vísinda og bent er á 

nýja nálgun félagslegra sjónarhorna (Rannveig Traustadóttir, 2003, bls.24-25). 

 

Læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun hefur á síðari árum endurspeglast einna skýrast í hinu 

alþjóðlega flokkunarkerfi (ICIDH) um fötlun sem Alþjóðaheilbrigðis-stofnunin(WHO)  

sendi frá sér árið 1980.. Hugmyndafræðin var aðallega sótt til læknisfræði og skildra 



 11 

greina og litið á skerðingu og fötlun sem beina afleiðingu sjúkdóma eða röskunar á 

heilsufari (Snæfríður Þ. Egilsson og Guðrún Pálmadóttir, 2006, bls.43-44). Samkvæmt 

flokkunarkerfinu var greint á milli þriggja hugtaka, þ.e. skerðingar, fötlunar og hömlunar 

sem síðan hafa verið skilgreind á eftirfarandi hátt:   

Skerðing (Impairment) er missir eða afbrigðileg sálræn, líkamleg eða 

líffræðileg bygging eða virkni.” Fötlun (Disability) er takmörkuð geta 

eða vanhæfni (vegna skerðingar) til að framkvæma athafnir á sama hátt 

eða innan þeirra marka sem eðlileg eru talin.” Hömlun (Handicap) vísar 

til erfiðleika einstaklings sem stafa af skerðingu eða fötlun og takmarka 

eða hindra viðkomandi einstakling við að uppfylla eðlileg hlutverk 

(miðað við aldur, kyn, félagslega og menningarlega þætti).” (Rannveig 

Traustadóttir, 2003, bls.26).  

 

Flokkunarkerfið flokkar fólk og dregur athyglina að hinum meinta afbrigðileika  og 

ófullkomleika fatlaðs fólks, í stað þess að huga að þeim óhagstæðu ytri skilyrðum sem 

það býr við. Kerfið er víða notað, meðal annars hér á landi við mat á örorku (Snæfríður 

Þ. Egilsson og Guðrún Pálmadóttir, 2006, bls.42-44). 

 

2.1.2 Stofnanir og íslensk lög frá 1938-1967  

Það má segja að lög á hverjum tíma endurspegli þau viðhorf sem eru ríkjandi hverju 

sinni í samfélaginu. Málefnum fólks með þroskahömlun virðist lítið hafa verið sinnt hér 

á landi framan af, engin lög voru til um málaflokkinn og engin stefna verið mótuð fyrr en 

1936. Þó eru til í elstu lögbók okkar Grágás og síðar Jónsbók ákvæði um framfærslu 

þurfamanna og ómaga. Líklegt er að töluverður hluti þeirra sem neyddust til að þiggja 

framfærslustyrk hafi verið fatlað fólk (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.106).  

 

Árið 1936 var fyrsta sérlöggjöfin sem beindist að fólki með þroskahömlun eða fávitum 

eins og fólkið kallaðist á þeim tíma. Í henni er að finna lög um fávitahæli, en þar kemur 

fram í 1. gr. að ríkistjórnin sjái um, jafnóðum og fé sé veitt til þess í fjárlögum að stofnuð 

séu skólaheimili fyrir unga vanvita og hálfvita, hjúkrunarhæli fyrir örvita og fávita og 
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vinnuhæli fyrir fullorðna fávita. Í 4 gr. laganna kemur fram að hjúkrunarhælið eigi að 

vera í þremur aðgreindum deildum, fyrir karla, konur og börn. Þá kemur fram í sömu 

grein að aðskilnaður kynjanna eigi einnig við á vinnuhælunum (Lög um fávitahæli nr 

18/1936). Lögin gera ráð fyrir að þjónustan fari fram innan stofnanna en ekki úti í 

samfélaginu og marka þau upphaf stofnanaþjónustu. 

 

Stuttu síðar eða 1938 voru gefin út lög um ófrjósemisaðgerðir. Segja má að þessi lög 

endurspegli áhrif kynbótastefnunnar. Samkvæmt lífssögurannsóknum sem gerðar hafa 

verið hélendis er þetta eitt af því sem brennur á þeim sem fyrir urðu (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006, bls.71-72). 

 

Árið 1967 var ný löggjöf um fávitastofnanir samþykkt á Alþingi og féllu þá úr gildi lögin 

um fávitahæli frá 1936 og ákvæði laga um ríkisframfærslu sjúkra manna og örkumla. 

Þessi lög heyrðu undir Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið og var það í samræmi 

við þá skoðun að þroskahömlun væri sjúkdómur. Í lögunum kemur fram að rekið skuli 

eitt aðalhæli en heimild var til þess að reka útibú frá því, sem hvert um sig hefði tiltekið 

hlutverk, einnig voru aðrar stofnanir háðar eftirliti frá aðalhælinu. Þá kemur fram ákvæði 

í lögunum þess efnis að reka skuli skóla við aðalfávitahælið til þess að sérmennta fólk til 

fávitagæslu (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.119). 

 

Það virðist hafa verið í höndum stofnanna hvort og hvernig vinnu, námi og tómstundum 

var varið hjá þeim sem þar bjuggu. Á flestum stofnunum var sett á stofn aðstaða til vinnu 

og einhver kennsla fór þar fram en allt var staðsett innan lóðar.  

 

2.2 Hugmyndir um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku 

Fram yfir miðja 20. öldina skorti mikið á að fólk með þroskahömlun nyti réttinda og 

viðurkenningar en eftir síðari heimsstyrjöldina sérstaklega þegar kom fram á 6. áratuginn 

hófst nýtt tímabil í málefnum fólks með þroskahömlun. Undanfarna áratugi hefur mikil 

þróun átt sér stað í stefnum og hugmyndafræði í málefnum fatlaðra Á sjöunda áratug 

síðustu aldar hófst nýtt tímabil sem leiddi af sér umbætur á flestum sviðum í þessum 
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málaflokki, þ.e. sú krafa að það sé jafnrétti fyrir alla, þannig að það sé bæði mögulegt og 

jafnframt réttur einstaklings þrátt fyrir fötlun að taka þátt í samfélaginu á sama hátt og 

ófatlaðir. Nýjar hugmyndir komu fram á sjónarsviðið sem höfðu í för með sér breytt 

viðhorf og aukin mannréttindi (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.60-61).  

 

Í Skandinavíu spratt upp ný hugmyndafræði sem varð grundvöllur að félagsmálastefnu 

varðandi þjónustu við fatlaða. Í Svíþjóð var sett á stofn stjórnskipuð nefnd árið 1951 en 

niðurstaðan úr þeirri vinnu var að líta bæri á það sem grundvallarkröfu að fötluðum yrði 

ekki haldið utan við það félagslega skipulag sem var í vinnslu, heldur ættu þeir að taka 

þátt og nýta sér þjónustu velferðasamfélagsins í stað þess að einangrast frá því eins og 

verið hafði. Var það því upphafið að hugmyndafræðinni um normaliseringu eða eðlilegt 

líf og fulla samfélagsþátttöku sem Dannmörk var svo fyrst til að samþykkja sem lög um 

þjónustu við fólk með þroskahömlun árið 1959, þar koma fyrst fram hugtökin 

Normalisering og Integrering sem voru markvisst notuð sem stefnumótandi á þessum 

vettvangi. Flest vestræn ríki hafa haft þessar kenningar að leiðarljósi í stefnumörkun og 

uppbyggingu á þjónustu við fatlaða þó misjafnt sé hvar þau eru stödd (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001, bls.60-61).  

 

Þessi hugmyndafræði barst svo til Kanada og Bandaríkjanna um 1970. Þar sem 

félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger endurskilgreindi hugtakið normaliseringu. Hann 

skilgreindi það sem félagslegt ferli hverrar menningar fyrir sig. Rannsóknir sem fram 

fóru vestanhafs beindust að stofnunum fyrir fatlaða og mörkuðu upphaf þess að þróa 

þjónustu utan stofnanna og að leggja þær niður (Wolfensberger, 1980, bls. 31-32). 

 

2.2.1 Norræn hugmyndafræði 

Upphaf norrænu hugmyndafræðinnar má rekja aftur til sjötta áratugarins. Það voru, m.a. 

þeir Niel E, Bank Mikkelsen og Bengt Nirje sem stóðu að baki norrænu 

hugmyndafræðinni um Normaliseringu, þ.e. eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku 

fatlaðra (Dóra S. Bjarnason, 1991, bls.70).  
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Daninn Bank Mikkelsen kom fram með hugtakið normalisering. Skilgreining hans á 

hugtakinu var að fólk með þroskahömlun ætti rétt á því að lifa eins eðlilegu lífi og 

mögulegt væri inni á sólarhringsstofnunum. Hans helstu áhrif voru að koma af stað 

umræðu og breyta stefnu í sambandi við aðbúnað fólks með þroskahömlun þó að lítið 

væri um fræðilegar lausnir hjá honum. Höfuðmarkmið hans var að berjast gegn 

stöðluðum hugsunarhætti og vernda fatlaða gegn því sem og gegn mismunun og misrétti 

(Dóra S. Bjarnason, 1991, bls.70). 

 

Bengt Nirje þróaði hugmyndir Mikkelsen áfram. Nirje sagði normaliseringu stuðla að því 

að fólk með þroskahömlun fái tækifæri til að taka þátt í venjulegum, þroskandi 

upplifunum á mismunandi æviskeiðum. Kenningar hans byggjast á átta 

grundvallaratriðum sem eru eftirfarandi. 

1. Að lífið hafi eðlilegan dagshrynjanda. Þá á hann við að við vöknum á morgnana 

komum okkur af stað í vinnu eða skóla. 

2. Að lífið hafi eðlilegan vikuhrynjanda, flestir búa á einum stað og vinna á öðrum 

og sækja síðan tómstundir annars staðar. Við eigum einnig frí um helgar og 

ráðstöfum frítíma okkar. 

3. Að það sé mikilvægt að það sé eðlilegur árshrynjandi. Hver árstíð hefur sinn 

hrynjanda  t.d. á sumrin förum við í frí. 

4. Að það sé mikilvægt fyrir alla að eiga sér eðlilegan lífsferil. Fólk með 

þroskahömlun ætti að upplifa lífsskeiðin með sama hætti og aðrir, bernskuna, 

unglingsárin og það að verða fullorðinn og þroskast samfara breytingum á 

aðstæðum og umhverfi í lífinu. 

5. Að Normalisering feli í sér eðlilegan sjálfsákvörðunarrétt, t.d. að við ákveðum 

sjálf  hvar við búum, vinnum og hvernig við eyðum frítíma okkar. 

6. Að búa við eðlilegt kynjamynstur. Hann vildi meina að það væri nauðsynlegt 

fyrir alla að eiga sér fyrirmyndir af báðum kynjum.  

7. Eðlilegar efnahagslegar aðstæður. Þá er Nirje að tala um að laun og lífeyrir til 

öryrkja ætti ekki að vera lægri en lámarkslaun á vinnumarkaðnum. 

8. Eðlilegt umhverfi þ.e. að búa í eðlilegu húsnæði í hefðbundnum hverfum.  
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Skilgreiningar Nirje snerust um að allir ættu jafnan rétt í samfélaginu og fólk með 

þroskahömlun ætti þannig rétt á þjónustu við sem eðlilegastar aðstæður (Nirje, 1980, bls. 

57-64). 

 

2.2.2  Hugmyndafræði  W. Wolfensberger  

Á sjöunda áratugnum barst hugmyndafræðin um normaliseringu til Kanada og 

Bandaríkjanna. Wolf Wolfensberger sem er félagsfræðingur að mennt endurskilgreindi 

hugtakið árið 1972. Hann skilgreindi hugtakið sem félagslegt ferli hverrar menningar 

fyrir sig. Wolfensberger segir að nota beri allar hugsanlegar aðferðir sem samfélagið 

hefur yfir að ráða til að ýta undir það að fólk sem dæmt hefur verið á jaðar samfélagsins, 

fái eins jákvæð hlutverk og ímyndir og unnt er í samfélaginu (Wolfensberger, 1980, bls. 

31-32). 

 

Wolfensberger gekk út frá því að fötlun fæli í sér frávik sem leiðir til stimplunar og 

höfnunar í samfélaginu í garð fatlaðra einstaklinga. Skilgreining Wolfensbergers um 

fulla þátttöku er að það beri að leggja áherslu á þjálfun og þroska fólks með fötlun með 

það að markmiði að það verði hæft til að gegna störfum sem njóta virðinga í 

þjóðfélaginu. Þannig ættu fatlaðir að geta öðlast félagslega stöðu og hlutverk sem eru 

viðurkennd í því menningarumhverfi sem þeir búa í (Wolfensberger, 1985). 

 

Wolfensberger bendir á að ýmislegt sem aflaga fer í þjónustu fatlaða sé oftast út af 

ómeðvituðum fordómum. Hann telur að ef við skiljum betur hvers vegna við veitum 

þjónustu og hvaða afleiðingar hún hefur fyrir þann sem hana þiggur sé auðveldara að 

bæta hana. Wolfensberger bendir á að algengustu leiðir til að stimpla fólk sé að staðsetja  

þjónustuúrræðin á vanmetna staði, t.d stofnanir eða aðra sér staði, nota furðuleg nöfn, 

furðulegan klæðnað, vanrækja persónulegt útlit og svona mætti lengi telja. Hann leggur 

áherslu á  hvernig nýta má félagslegar væntingar til að skipa mönnum í velmetandi 

hlutverk. Með því að nota menningalega velmetnar leiðir eins og hægt er, m. a.  að mæta 

sérþörfum með ósýnilegum hætti. Vanmetnir þurfi að hafa góða fyrirmynd í þeim sem 

starfa með þeim bæði í framkomu og klæðnaði og vanmetnir eigi ekki að vinna með 
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öðrum vanmetnum hópum. Wolfensberger benti á leiðir til að draga úr vanmætti og 

varnarleysi með því að draga fram það jákvæða hjá einstaklingum og einblína frekar á 

styrkleikann svo veikleikinn verði síður sjáanlegur (Wolfensberger, 1980, bls.7-29). 

 

2.2.3  Íslensk lög frá 1979-1999 

Fyrstu lögin sem unnin voru í anda nýrrar hugmyndafræði eða Lög um aðstoð við 

þroskahefta voru samþykkt árið 1979. Þau voru heildarlög um málefni þroskaheftra. 

Lögin mörkuðu nýja og breytta sýn. Þau voru byggð á hugmyndafræðinni um jafnrétti og 

eðlilegt líf. Fram kemur í 1.gr laganna að tryggja eigi þroskaheftum jafnrétti á við aðra 

þjóðfélagsþegna og skapa þannig skilyrði að hægt sé að lifa sem eðlilegustu lífi í 

samfélaginu. Segja má að lögin hafi falið í sér nýja stjórnsýsluhætti sem tóku mið af 

fyrstu greininni um jafnrétti og eðlilega lífshætti (Margrét Margeirsdóttir, 2001,bls.119). 

 

Lögin mörkuðu algerlega nýja og breytta stefnu þar sem markmiðið  var að tryggja fólki 

með þroskahömlun jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa 

sem eðlilegustu lífi í samfélaginu. Eitt mikilvægasta ákvæði laganna var skipting 

landsins í átta starfssvæði með fimm manna svæðisstjórn á hverju svæði. Áttu þær að 

tengja saman og samræma stefnu í uppbyggingu á þjónustu við fólk með þroskahömlun í 

félags-, heilbrigðis-, og menntamálum í samvinnu við foreldrasamtök og varð það 

skólayfirvöldum hvatning að fylgja þeirri stefnu að gera börnum með þroskahömlun 

kleift að stunda nám í almennum grunnskólum á heimaslóðum, en áður höfðu þau þurft 

að sækja sérskóla í Reykjavík (Margrét Margeirsdóttir, 2001, bls.119).  

 

Eitt helsta nýmælið í lögunum var ákvæðið um sambýli sem var þá nýr valkostur í 

búsetumálum. Það má fullyrða að þessi lög hafi leitt til meiri breytinga en nokkuð annað 

í málefnum fólks  með þroskahömlun fyrr og síðar (Margrét Margeirsdóttir. 2001, 

bls.188). Lög um aðstoð við þroskahefta voru í gildi til ársins 1982 en þá  voru lög um 

málefni fatlaðra samþykkt á Alþingi. Þau voru síðan endurskoðuð árið 1992 og eru þau 

enn í gildi. Þar er kveðið á í fyrstu grein að allir fatlaðir eigi rétt á jafnrétti og svipuðum 

lífskjörum og hinn almenni borgari. Í sjöundu grein er kveðið á um að fatlaðir eigi að 
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njóta sömu kjara  hvað varðar þjónustu, ferðalög, menntunar, heilbrigðisþjónustu og 

félagsþjónustu. Þarna er því verið að framfylgja hugmyndafræðinni um normaliseringu 

(Lög um málefni fatlaðranr 59./1992). 

 

Fyrstu sérlögin um aldraða voru sett 1982 og var tilgangurinn að koma á samræmdu 

skipulagi í þjónustu og tengja þá öldrunarþjónustu sem var til staðaren ekki byggja upp 

nýtt bákn Þjónustustarfssemi.  Núgildandi lög voru samþykkt í desember 1999. Þar er 

lögð áhersla á að tryggja öldruðum þá þjónustu sem gerir þeim kleyft að lifa lífinu með 

fullri reisn (Lög um málefni aldraðra, nr 125/1999). Tilgangur sérlaga fyrir aldraða og 

fatlaða er að leggja grunn að velferð. Í lögum um málefni aldraða er gert ráð fyrir að við 

67 ára aldur aukist þörfin fyrir félags- og heilbrigðisþjónustu. En aldraðir og fatlaðir eru 

mjög ólíkur og breiður hópur, og væri réttara að skylgreina þjónustu út frá þörf og vilja, 

frekar en aldri (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004, bls. 45-50). 

 

2.3 Fötlunarfræði 

Tilgangur rannsókna í fötlunarfræði hefur frá upphafi verið að  bæta líf og aðstæður 

fatlaðs fólks og stuðla að fullri samfélagsþátttöku þess (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

Þrátt fyrir að mikið af fötlunarrannsóknum hafi byggt á læknisfræðilegum skilningi á 

fötlun má segja að þær félagsvísindalegu rannsóknir sem fram fóru á áttunda og níunda 

tug síðustu aldar hafi leitt athyglina að áhrifum félagslegra, efnahagslegra og 

menningarlegra þátta á líf þess fólks sem skilgreint var sem fatlað og þar með lagt 

grundvöll að þeim fræðilegu hugmyndum og sjónarhornum sem fötlunarfræðin beitir og 

ekki síður þeirri gagnrýnu nálgun sem einkennir fötlunarfræðina (Rannveig 

Traustadóttir. 2006,bls. 20). 

 

Fötlunarfræði eru ein af þeim nýju fræðum sem fjalla um þá hópa samfélagsins sem hafa 

búið við mismunun af einhverjum toga. Innan fræðanna var strax bent á að reynsla, saga, 

aðstæður og daglegt líf fólks sem tilheyrir svokölluðum jaðarhópum samfélagsins hafi 

verið sniðgengin, jafnvel gerð ósýnileg eða afbökuð. Það kom fram hörð gagnrýni á að 
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fræðimenn alhæfðu út frá reynslu ráðandi hópa í samfélaginu. Sú krafa verður æ 

háværari innan fræðanna að gerð sé grein fyrir öllum þeim margbreytileika sem er í 

mannlegu samfélagi. Með tilkomu lífssögurannsókna hefur almenningur til dæmis 

loksins fengið innsýn inn í líf og aðstæður fólks með þroskahamlanir (Rannveig 

Traustadóttir 2006,bls.22-23). 

 

Þrátt fyrir að fræðilegar hefðir og áherslur í fötlunarfræðum  séu að sumu leyti 

mismunandi í ólíkum löndum hefur eitt að megineinkennum fræðigreinarinnar þó falist í 

gagnrýni á hinn hefðbundna læknisfræðilega skilning á fötlun og að þróa eigi nýjan 

skilning á fötlun. Fötlunarfræðin vekur athygli á því að fötlun er mikilvægt og vanrækt 

svið mannlegrar reynslu sem nauðsynlegt er að beina athyglinni að  (Rannveig 

Traustadótir. 2003,bls. 20). 

 

Fötlunarfræði eru ört vaxandi fræðasvið. Innan hennar er verið að móta nýja fræðilega 

nálgun og nýjan skilning á fötlun  og aðstæðum sem fólk með fötlun býr við. Í dag er 

lögð áhersla á þróun stoðþjónustukerfa, þannig að pólitísk ábyrgð og stuðningur við 

rekstur þeirra eigi að gera fólki með fötlun kleyft að taka þátt í samfélaginu. 

Einstaklingsbundin stoðþjónusta á að taka mið af þörfum einstaklingsins og veita 

sveigjanleika í þjónustu (Rannveig Traustadótir, 2003, bls.20). 

. 

Innan fötlunarfræði hefur á síðari árum  verið mikil umræða um hugtakið fötlun og 

hvernig beri að skilgreina það. Í tengslum við þá umræðu hafa komið fram ýmis 

félagsleg sjónarhorn sem ganga mislangt í að skilgreina fötlun sem afleiðingu umhverfis- 

og félagslegra þátta. Af þeim félagslegu sjónarhornum sem fram hafa komið hefur hið 

breska félagslega líkan verið róttækast og umdeildast. Hin svonefndi norræni 

tengslaskilningur á fötlun telst einnig til félagslegs skilnings á fötlun þrátt fyrir að hann 

gangi ekki eins langt í að skilgreina fötlun sem afleiðingu umhverfis  og félagslegra þátta 

eins og breska félagslega líkanið. Hér á eftir verður gerð grein fyrir annars vegar breska 

líkaninu og hins vegar norræna tengslaskilningnum.  
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2.3.1 Breska félagslega líkanið  

Breska félagslega líkanið þróaðist í mótvægi við læknisfræðilegan skilning á fötlun. Það 

hefur verið afar umdeilt líkan enda felur það í sér róttæka skilgreiningu á fötlun. Líkanið 

gengur út frá því að hindranir, þ.e. fordómar, viðhorf, aðgengi og aðrar félagslegar 

hindranir, skapi félagslega útilokun og leiði til undirokunar og misréttis hjá því fólki sem 

talið er búa við skerðingu Upphaf breska félagslega líkansins má rekja til áttunda 

áratugar 20. aldar þegar samtök fatlaðs fólks börðust gegn innilokun á 

sólarhringsstofnunum, fátækt og útskúfun frá samfélagsþjónustu og gagnrýni á  hið 

læknisfræðilega sjónarhorn og fleiri þáttum. Baráttan leiddi til til nýrra hugmynda um 

fötlun þar sem gerður er greinarmunur á líffræðilegum þáttum (skerðingunni) og 

félagslegum þáttum (fötluninni) (Guðrún V Stefánsdóttir, 2008, bls. 32). 

 

Hið breska félagslega líkan hefur mætt miklum stuðningi hjá fötluðu fólki og 

fræðimönnum víðast hvar en þó hefur gagnrýni á skilgreiningu líkansins á fötlun farið 

vaxandi. Félagslega líkanið leggur áherslur á að það séu samfélagslegar hindranir sem 

eiga stærstan þátt í að skapa fötlun einstaklingsins. Nokkur líkön hafa þróast út frá breska 

félagslega líkaninu. Þau ganga mislangt í skilgreiningum sínum og flest ganga bæði út 

frá félagslegum og læknisfræðilegum sjónarmiðum (Rannveig Traustadóttir 2003, 

bls..29-31). 

 

2.3.2 Gagnrýni á breska félagslega líkanið 

Breska félagslega líkanið er mjög umdeilt enda talið mjög rótækt og hefur það haft 

gríðarleg áhrif á umræðu um málefni fatlaðra. Gagnrýnin á breska félagslega kerfið felst, 

m.a. í því annars vegar, að líkanið er ekki talið falla vel að fólki með þroskahömlun, 

heyrnaskerðingu og geðfötluðum, of mikil áhersla lögð á samfélagslegar hindranir en á 

móti lítil áhersla lögð á menningu og persónulega reynslu. Og sú skoðun hins vegar að 

félagslegar hindranir séu uppspretta allra hamlana sé allt of þröngur skilningur á fötlun. 

Gagnrýnt hefur verið að höfundar líkansins hafi lagt of mikla áherslu á umhverfislega 

þætti og litið framhjá eða hafnað mikilvægi skerðingar í daglegu lífi fatlaðs fólks 

(Rannveig Traustadóttir 2003, bls.31-33). Einnig  hefur komið fram að styrkleikar 
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líkansins geta jafnframt verið veikleikar þess eins og Tom Shakespeare hefur bent á, 

hann rökstyður það með því að þær hindranir sem standa í vegi fyrir þróun líkansins, 

komi frá fötluðu fólki en ekki frá samfélaginu. Tom Shakespeare  gagnrýnir mjög 

afdráttarlausu aðgreiningu milli skerðingar og fötlunar (Guðrún V Stefánsdóttir, 2008, 

bls. 33). 

 

2.3.3 Norræni tengslaskilningurinn 

Ekki er langt síðan farið var að ræða um það hvort til væri sameiginlegur skilningur á 

fötlun á Norðurlöndunum. Umræða um breska félagslega líkanið varð, m.a. til þess að 

norrænir fræðimenn fóru að velta upp þeirri spurningu hvort til væri sambærilegur 

skilningur á Norðurlöndum og ef svo væri í hverju hann fælist. Tössebro (2002) telur að 

þrátt fyrir mismunandi skilning á fötlun á Norðurlöndum megi finna sameiginlegan 

skilning sem einnkennist að tenglsum einstaklings og umhverfis. Að mati Tössebro 

(2002) eru meginþættir tengslalíkansins þrír.  

1. Fötlun er misgengi milli einstaklings og umhverfis en þetta fellur ekki vel 

saman og er ein orsök þess talin vera sú að einstaklingurinn er ekki 

venjulegur eða dæmigerður. Umhverfið gerir ekki ráð fyrir öllum þeim  

mannlega margbreytileika sem er til staðar. Samkvæmt þessu er fólk 

skilgreint fatlað ef takmörkuð færni, veikindi eða skerðing verði til þess að 

það verði fyrir verulegum hindrunum í sínu daglega lífi. Fötlunin  er þannig 

talin vera afstæð, háð umhverfinu og skilgreind í tengslum  við það.  

2. Fötlun er aðstæðubundin. Hvort skerðing verður á fötlun fer eftir aðstæðum 

og er bundið því samhengi sem einstaklingurinn er í hverju sinni. Sem dæmi 

væri heyrnarleysi ekki talin fötlun ef allir töluðu táknmál og sjónskert 

manneskja er ekki fötluð þegar hún talar í síma.  

3. Fötlun er afstæð. Ákvarðanir um það hvenær einstaklingsbundin líffræðileg 

einkenni eru skilgreind sem fötlun eru að einhverju leyti tilviljunar kendar. 

Sem dæmi um þetta hafa mörk þroskahömlunar verið dregin með 

mismunandi hætti í Evrópu á 20. öld. Því hefur það verið misjafnt hve stór 
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hluti þjóða í Evrópu hefur verið skilgreindur þroskahamlaður (Rannveig 

Traustadóttir, 2003, bls. 35-36). 

Norræn hugtök sem eru sambærileg hugtakinu fötlun hérlendis komu fram á sjónarsviðið 

eftir 1990. Fyrir þann tíma var algengt að vísa í skerðingu út frá skerðingu hvers hóps 

svo sem fólk með þroskahömlun, blindir  og heyrnaskertir. Markmiðið var að finna 

yfirhugtak sem mætti nota yfir alla þá sem búa við skerðingu af einhverju tagi, líkamlega 

sem andlega. Tengslaskilningurinn gerir ráð fyrir að fötlun stafi af misræmi milli hæfni 

einstaklingsins og þeirra krafna sem umhverfið gerir til hans. Að mati Tössebro er 

ríkjandi skilningur á fötlun á Norðurlöndum fyrst og fremst pólitískur. Hann telur að 

skilningur á fötlun í almennum yfirlýsingum byggist á tengslalíkaninu, þ.e. tengsl milli 

einstaklingsins og umhverfisins en þegar skilgreina á þjónustu er stuðst við hugtök 

læknisfræðilegra sjónarhornsins (Rannveig Traustadóttir 2003, bls.35-36). 

 

2.3.4 Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur 

Hugtakið valdefling (Empowerment) hefur mikið verið notað í tengslum við 

réttindabaráttu kvenna og ýmissa minnihluta hópa frá því á sjöunda  áratug 20. aldar og á 

síðustu árum hefur það orðið æ mikilvægara í réttindabaráttu fatlaðs fólks og samtaka 

þess. Bent hefur verið á að valdefling á einstaka sviðum dugar ekki ein og sér, heldur 

þurfi að leggja áherslu á daglegt líf fólks og samfélagslega þátttöku. Þá hefur einnig 

verið bent á að sjálfsmyndin sé aðalatriðið, að fólk upplifi sig sem fulla þátttakendur í 

samfélaginu en ekki útilokað og aðgreint. Þrátt fyrir að fræðimenn séu ekki á eitt sáttir 

um skilgreiningu á hugtakinu valdefling er aftur á móti samstaða um hvað getur hindrað 

valdeflingu fólks með þroskahömlun. Þetta eru þættir eins og t.d. stofnanamiðuð 

þjónusta, varkárni starfsfólks, fagmennska, samvinnuþýðni neytenda og tengsl fagfólks. 

Til að þjónustan nýtist fötluðu fólki sem best er mikilvægt að skilja aðstæður þess út frá 

því félagslega og sögulega samhengi sem það býr við. Valdefling er í raun allt sem lítur 

að því að bæta og efla sjálfsmynd. Hún kemur ekki af sjálfu sér það þarf að vinna 

skipulega að henni (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006, bls. 66-80). 
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Meginkjarni og markmið valdeflingar er að fólk með þroskahömlun öðlist aukin áhrif á 

aðstæður sínar og líf. Þær aðstæður varða virðingu gagnvart hverjum einstaklingi, 

réttsýni, jafnrétti, möguleika til þroska, virkrar þátttöku í samfélaginu og lífsgæði jafnt 

við aðra (Rannveig Traustadóttir, 2003, bls.29-31). 

 

Valdefling er nátengd sjálfseflingu eða sjáfsákvörðunarrétti. Sjálfsákvörðunarréttur felur 

í sér að vera sinn eigin talsmaður og taka sjálfstæðar ákvarðanir um eigið líf, að tala 

upphátt og segja það sem manni finnst og standa þannig vörð um rétt sinn og vera 

sjálfstæður.Valdefling snýst um það að fólk með þroskahömlun öðlist 

sjálfsákvörðunarrétt, eflist í því að vera eigin talsmenn, fái tækifæri til að stjórna eigin 

lífi og taka sjálfstæðar ákvarðanir (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 

Hagsmunasamtök fólks með þroskahömlun á Íslandi, Átak hefur það að markmiði sínu 

að rödd þess í samfélaginu verði sterkari. Stofnun Átaks markaði skil í réttindabáráttu 

fólks með þroskahömlun á Íslandi en á þeim vettvangi getur fólkið sjálft komið 

sjónarmiðum sínum á framfæri. Átak hefur þannig beitt sér í ýmsum málum eins og 

atvinnu, búsetu-, tómstunda- og menntamálum (Guðrún V.Stefánsdóttir, 2008). 

 

Hlutverk Átaks er að gæta að hagsmunum félaga sinna. Í stefnuskrá segir: 

Að tryggja réttindi fólks með þroskahömlun. 

Að tryggja lífsgæði fólks með þroskahömlun. 

Að minnka fordóma í garð fólks með þroskahömlun. 

Að fólk með þroskahömlun geti talað fyrir sig sjálft. 

Að fólk með þroskahömlun vinni meira að sínum réttindamálum sjálft (Átak 

2008). 

 

2.4  Samantekt  

Eins og fram hefur komið hafa lög og hugmyndafræði um eðlilegt líf og fulla 

samfélagsþátttöku þróast mikið á síðustu áratugunum og það hefur haft mikil áhrif á líf 
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fólks með þroskahömlun á Íslandi eins og víða annars staðar. Hér á eftir nefnum við 

helstu þætti. 

• Með fyrstu sérlöggjöfinni um málefni fatlaðra hér á landi árið 1936 er fólk með 

þroskahömlun útilokað frá samfélaginu og þannig komið í veg fyrir eðlilega 

samfélagsþátttöku.  

• Þá kemur erfðaóttinn í ljós með gerð laganna um ófrjósemisaðgerðir tveimur árun 

síðar. Þetta tímabil er því tími mikillar mismununar og mannréttindarbrota. 

• Þróunin í stefnum og hugmyndafræði varð til þess að þróa þjónustu utan stofnana. 

• Í dag er lögð áhersla á það hérlendis að þróa stoðþjónustukerfi til að gera fólki 

með þroskahömlun kleift að taka þátt í samfélaginu. 

• Óhætt er að segja að hugmyndafræðin um fulla samfélagsþátttöku og eðlilegt líf 

endurspeglist með auknum mannréttindum og betra aðgengi að samfélagslegum 

tækifærum, t.d menntun, atvinnu og búsetu auk breyttra viðhorfa til fjölskyldulífs 

fólks með þroskahömlun. 

• Valdefling snýst um aukin lífsgæði. Það eru mannréttindi að fá að taka ábyrgð á 

sjálfum sér og að einstaklingurinn hafi vald til þess að skilgreina líf sitt, óskir og 

vilja. 

• Mestu máli skiptir að fólk með þroskahömlun hafi áhrif á aðstæður sínar og líf. 

Þær aðstæður varða virðingu gagnvart hverjum einstaklingi, sanngirni og réttsýni, 

jafnrétti, möguleika til þroska, virkrar þátttöku í samfélaginu og lífsgæða til jafns 

við aðra.  

• Það skiptir máli hvernig fötlunarhugtakið er skilgreint, það ræðst af ýmsum 

þáttum hvernig það er skilgreint, t.d .af pólitík. En skilgreiningin hefur áhrif á það 

hvernig samfélagið lítur á fólk með þroskahömlun og kemur til móts við þarfir 

þeirra.   
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3. Aðrar rannsóknir og kynningar 

Ekki eru til margar rannsóknir á Íslandi sem beinast að eldra fólki með þroskahömlun. Í 

þessum kafla kynnum við rannsókn gerða á Íslandi sem Ás styrktarfélag stóð að árið 

2007. Einnig doktorsrannsókn Guðrúnar V Stefánsdóttur ,,Ég hef svo mikið að segja” og 

M.Ed.verkefni Ernu Einarsdóttur Fólk með þroskahömlun og efri árin. Þá eru einnig 

kynntar rannsóknir frá Noregi og fyrirlestur sem önnur okkar sótti og haldinn var á 

ráðstefnu í Oslo um öldrun og fólk með þroskahömlun. 

 

3.1 Könnun á lífsaðstæðum fólks með þroskahömlun, 45 ára og eldra 

Umsjónarmenn rannsóknarinnar voru Erna Einarsdóttir og Laufey Gissurardóttir sem 

starfa hjá Ási styrktarfélagi. Þær kynntu niðurstöðurnar á Grand hóteli, 3 desember 2008. 

Markmið rannsóknarinnar var að fá upplýsingar og skoða aðstæður og lífsgæði hjá fólki 

með þroskahömlun sem er orðið 45 ára og eldra. Sérstaklega var horft til búsetu, 

dagþjónustu/atvinnu, félagslífs og fjölskyldutengsla. Sendir voru 219 spurningarlistar en 

151 svöruðu eða tæp 69%. Kynjahlutfallið skiptist þannig að 58% voru karlar og konur 

42%. Í þessari könnun var sá háttur hafður á að starfsmenn svöruðu spurningalistunum 

fyrir skjólstæðinga.sína. Flestir þátttakendur voru á aldrinum 51 til 66 ára. Aðeins tveir 

voru eldri en 72 ára (Ás styrktarfélag, 2008). 

 

Í niðurstöðunum kemur fram að 42% störfuðu á vernduðum vinnustað/hæfingu eða 

starfshæfingu, 34% sóttu dagþjónustu, sérstaklega skipulagða fyrir fólk með 

þroskahömlun, 10% störfuðu á almennum vinnumarkaði og 1% sótti almenna 

dagþjónustu. Rúmlega einn af hverjum tíu hafði hvorki atvinnu né sótti dagþjónustu. 

Samkvæmt könnunni töldu 88% svarenda að vinnan eða dagþjónustan hentaði fólki að 

jafnaði frekar eða mjög vel (Ás styrktarfélag, 2008). 

 

Í niðurstöðum kom einnig fram að  rúmlega helmingur þátttakenda tók þátt í tómstundum 

sem sérstaklega voru skipulagðar fyrir fólk með þroskahömlun. Íbúar sambýla tóku 

frekar þátt í slíkum tómstundum en þeir sem voru í annars konar búsetuformi.  
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Meirihluti þátttakenda tók ekki þátt í almennum tómstundum. Þó tók fjórðungur að 

einhverju leyti þátt í almennum tómstundum á borð við íþróttir, kór og félagsstarf sem 

ekki endilega er skipulagt með þarfir þroskahamlaðra í huga (Ás styrktarfélag, 2008). 

 

Meirihluti fólks með þroskahömlun tók þátt í því sem er í boði í samfélaginu hverju sinni 

en til þess telst, t.d. að fara á kaffihús, í verslanir eða sækja almenna menningarviðburði. 

Tæp 60% svarenda töldu eitthvað hindra íbúana í að taka þátt í félagslífi og/eða 

tómstundum. Þegar svarendur voru beðnir að tilgreina hvað það væri helst sem kæmi í 

veg fyrir að þátttöku fólksins  í félagslífi eða tómstundum nefndu þeir fleiri en eitt atriði. 

Þau atriði sem oftast voru nefnd voru að of fáir starfsmenn væru á vakt hverju sinni, að 

skjólstæðinga þeirra vantaði liðsmann og að heilsuleysi hamlaði þátttöku þeirra. Þegar 

spurt var um hvernig tómstundir eða félagsstörf hentuðu  nefndu flestir atriði eins og að 

að hlusta á tónlist og fara á tónleika, heimsækja fólk og fara á kaffihús (Ás styrktarfélag, 

2008). 

 

Mikill meirihluti fólks, eða 85%, bjó einsamalt og 7% voru í sambúð eða hjónabandi. 

Þau sem hvorki bjuggu einsömul né voru í sambúð/hjónabandi bjuggu ýmist hjá 

foreldrum sínum, systkinum eða deildu húsnæði með öðrum. Rúmur helmingur 

skjólstæðinganna hittir foreldri/foreldra eða systkin sitt mánaðarlega eða oftar en tæpur 

helmingur nokkrum sinnum á ári eða sjaldnar. Þá áttu tæp 60% að minnsta kosti einn 

góðan vin eða vinkonu (Ás styrktarfélag, 2008). 

 

3.1.1 Fólk með þroskahömlun og efri árin 
Fólk með þroskahömlun og efri árin er M.Ed verkefni unnið af Ernu Einarsdóttir. 

Samkvæmt rannsókninni hugsuðu þátttakendur lítið um efri árin og undirbúning fyrir 

þau, þeir upplifðu sig ekki gamla. Fram kom að þátttakendurnir höfðu misst af 

samfélaglega tengdum hlutverkum og höfðu því upplifað fáar aldurstengdar breytingar. 

Einnig kom fram hjá Ernu að tómstundaval breytist, flestir sækja tómstundir í fjölmennt 

sem er fullorðinsfræðsla fatlaðra, þeim höfðu ekki verið kynnt  þau tilboð sem bjóðast 

eldri borgurum og því ekki tekið þau til sín eða haft val um þau. Fram kom einnig að 

upplýsingar voru almennt litlar eða illa settar fram og að það hafi haldist í hendur við 
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sjálfræði og að val hafi oft verið tekið af þeim. Nær allir þátttakendurnir í rannsókninni  

bjuggu einir, áttu ekki maka og/eða börn sem bendir til minni fjölskyldutengsla og 

öðruvísi fullorðinshlutverka. Það kom einnig fram að þátttakendurnir voru háðir 

félagslegum tengslum við starfsfólk og stuðningi samfélagsins og að starfsfólk hefur 

mikil áhrif á líf þeirra (Erna Einarsdóttir, 2008). 

 

3.1.2 Lífssögur Íslendinga með þroskahömlun 
Þegar rannsaka á líf og aðstæður fólks með þroskahömlun hefur það aukist á síðari árum 

að fá fram  sjónarhorn og reynslu þess. Þessar rannsóknir geta verið allt frá ævisögum en 

einnig stuttar frásagnir úr hversdagslífinu. Það sem einkennir þessar sögur eru 

persónulegar lýsingar og upplifun þeirra sem sögurnar eru um (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2006). 

 

,,Ég hef svo mikið að segja” Lífssögur Íslendinga með þroskahömlun á 20.öld er 

doktorsrannsókn um lífssögur Íslendinga með þroskahömlun sem fæddir eru á fyrri 

helmingi 20. aldar en rannsóknin er gerð af Guðrúnu V Stefánsdóttir. Það kemur fram að 

lífssögupersónurnar líta á fötlunarstimplun sem mjög neikvæðan þátt í lífi sínu og telja 

m.a að stimplunin hafi orðið þess valdandi að fæstar áttu kost á aðgengi að samfélaginu 

né almennum mannréttindum sem felast t.d í því að öðlast sjálfstæði og eiga kost á 

menntun og atvinnu við hæfi  (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 

 

Einnig kemur fram að lífssögupersónurnar höfðu haft takmarkaða reynslu af 

samfélagsþátttöku, flestar eru sáttar við sig og líf sitt þrátt fyrir þá aðgreiningu sem þeir 

búa við, rannsakandi greinir ekki sérstakar óskir um aukna samfélagsþátttöku en velltir 

því fyrir sér hvort það tengist ekki því að viðkomandi þekki ekki þá möguleika sem 

bjóðist (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 

 

Það kemur fram hjá Guðrúnu að það virðist hafa haft mikil áhrif á mótun og 

endursköpun sjálfskilnings lífssögupersónanna að hafa fengið tækifæri á síðari árum til 
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að þróa sjálfsákvörðunarréttin með, t.d. þátttöku í baráttuhópum og fá með því að taka 

eigin ákvarðanir og upplifa að þær hafi vald í lífi sínu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 

3.2 Rannsóknir frá Noregi  

Miklar breytingar hafa orðið í málefnum fólks með þroskahömlun í Noregi, það er meðal 

annars þess vegna sem við fjöllum um rannsóknir þaðan en norðmenn hafa verið 

framarlega þegar kemur að nýjungum og rannsóknum í málefnum fólks með 

þroskahömlun. Í Noregi hefur verið starfrækt fræðasetur sem hefur það viðfangsefni að 

rannsaka þroskahömlun og aldur, skammstafað FoA (Funksjonhemming og Aldring). Í 

þessum kafla kynnum við rannsóknir gefnar út í samstarfi við FoA. Þá er einnig kynntur 

fyrirlestur haldinn á ráðstefnunni Om aldring hos mennesker med utviklingshemning í 

Oslo 2007. Þar sem fólk með þroskahömlun sagði sjálft frá því hvernig það upplifði það 

að eldast. 

 

3.2.1 Þroskahömlun og öldrun 

Í rannsókninni Utviklingshemning og aldring:Utfordinger når vertskommune-beboerne 

blir eldre. Levekår og livssituasjon (Bugge og Thorsen, 2004) voru aðstæður eldra fólks 

með þroskahömlun skoðaðar í 33 sveitafélögum í Noregi. Tilgangur rannsóknararinnar 

var að fá upplýsingar sem gætu nýst við skipulagningu þjónustunnar. Áður hafði komið 

fram  að með hækkandi aldri breyttust þarfir fólks með þroskahömlun og þau þörfnuðust 

annarskonar þjónustu og tilboða. 

 

Rannsóknin fór þannig fram að leitað var til 33 sveitafélaga, en af þeim tóku 30 þátt. 

Útbúnir voru spurningarlistar sem starfsmaður sem þekkti þátttakanda vel var fenginn til 

að svara. Skoðaðir voru fjórir þættir, búseta, skipulag þjónustunnar, dagþjónusta og 

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

 

Fram kom að flestir þátttakenda bjuggu í eigin íbúð oft með sameiginlegu rými. Það kom 

fram að þau sem voru elst bjuggu oftast á öldrunarstofnunum eða á hjúkrunarheimilum, 
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einnig að þau elstu og þau sem voru mest fötluð voru frekar í búsetu aðskildri frá 

samfélaginu (Bugge og Thorsen, 2004). 

 

Í niðurstöðunum kom, m.a fram að um 1% þátttakenda var á almennum vinnumarkaði, 

18% voru í vinnu með stuðningi en aðrir nýttu sér sértilboð fyrir fólk með þroskahömlun.  

 

Við skipulag á tómstundum kom fram að starfsfólk hafði mikil áhrif á það hvað og hvort 

viðkomandi nýtti sér tilboð. Einnig kom fram að með hækkuðum aldri minnkaði þátttaka 

í frístundum (Bugge og Thorsen, 2004). 

 

Misjafnt var hvernig félagsleg tengsl þátttakenda voru en það kom fram að stærsti hluti 

þátttakenda hafði lítil félagsleg tengsl við ættingja og vini, aðeins 26% sögðust eiga vin 

en flestir voru aftur á móti háðir félagslegum tenglum við starfsfólk (Bugge og Thorsen, 

2004). 

 

Þá kom einnig fram í þessari rannsókn að hætta væri á því ef sveitarfélagið stæði illa 

fjárhagslega þá gæti það komið niður á þjónustunni og þannig haft mikil áhrif á líf fólks 

með þroskahömlun í skertum lífsgæðum, þar sem sveigjanleiki í þjónustu, þátttaka í 

samfélaginu og félagsleg tengsl skipta máli á öllum aldursstigum (Bugge og Thorsen, 

2004). 

 

3.2.2 Lífssögur, lífshlaup og öldrun 

Livshistorier, livsløp og aldring, samtaler með mennesker með utviklingshemning 

(Thorsen og Olstad, 2005) er norsk rannsókn þar sem fólk með þroskahömlun segir frá 

lífshlaupi sínu, þ.e.a.s. þeirra upplifanir um fortíð og nútíð. 

 

Í rannsókninni voru tekin viðtöl við 18 einstaklinga með þroskahömlun á aldrinum 49-78 

ára þar af voru átta karlar og 10 konur. Sá háttur var hafður á að viðtölin tóku starfsmenn 

sem þekktu viðkomandi vel og voru viðtölin tekin heima hjá þátttakanda. Stór hluti 

þeirra sem tóku þátt höfðu búið mestan hlut ævi sinnar á altækri stofnun. Í 
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niðurstöðunum benda höfundar meðal annars á að í skipulagningu þjónustu fyrir fólk 

með þroskahömlun þurfi að ganga út frá sömu gildum og við skipulagningu allrar 

annarar þjónustu. Höfundar lýsa jafnframt yfir  áhyggjum af því að þessi hópur eigi erfitt 

með að koma óskum sínum á framfæri og þess vegna sé hætta á að þarfir og óskir þeirra 

heyrist ekki við skipulagniningu á almennri þjónustu. Hafa þurfi í huga að fólk með 

þroskahömlun sem er aldrað í dag, hafi lifað á tímum þar sem aðskilnaður og mismunun 

tíðkaðist. Þetta hafi áhrif á sjálfsmynd þeirra sem komi fram í lífsögum þeirra (Thorsen 

og Olstad, 2005).  Sambærilegar niðurstöður komu fram í lífssögurannsókn Guðrúnar V. 

Stefánsdóttur (2008) sem kynnt var framar í kaflanum. 

 

Þá kom einnig fram í niðurstöðunum að þátttakendurnir upplifðu sig ekki gamla og 

virtust ekki hugsa eða skipuleggja líf sitt út frá aldri, enda eins og fram hefur komið 

hefur lífshlaup þeirra  verið með öðrum hætti og þeir líklega þess vegna ekki uppteknir af 

aldri eða aldurstengdum málum eins og heilsu og breytingunum sem fylgja því að eldast 

(Thorsen og Olstad, 2005). Þetta eru mjög sambærilegar niðurstöður og Erna Einarsdóttir 

kemst að í rannsókn sinni Fólk með þroskahömlun og efri árin (Erna Einarsdóttir, 2008). 

 

3.2.3  Fyrirlestur-kynning 

Til þess að fá sem víðasta sýn á málefnið birtum við hér fyrirlestur sem eldri 

einstaklingur með þroskahömlun flutti á ráðstefnunni Om aldring hos mennesker með 

utviklingshemning, sem önnur okkar tók þátt í Osló 29.-30.maí 2007. Þar ræddi Anne 

Marie Hvenekilde um líf sitt og stöðu en hún á ekki ættingja á lífi og er nýlega búin að 

missa maka sinn. Hún hræðist einmanaleika og segir að þegar maður eldist skipti miklu 

máli að það sé alltaf einhver nálægur, henni finnst mikilvægt að búa með fólki á sínu reki 

og að það sé starfsfólk til staðar til að aðstoða hana ef hún þarf.  

 

Hún býr ein núna en fer í dagþjónustu fyrir eldra fólk með þroskahömlun sem þarfnast 

stuðnings og aðstoðar. Það eru 12 til 14 manns sem nýta þjónustuna en þar er úr fullt af 

tilboðum að velja, s.s. ýmiskonar, handverk, kór, bakstur og að sinna eldhússtörfum. Þar 

er líka hægt að fá ráðgjöf og stuðning til að sinna daglegum málefnum. Það finnst henni 
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ekki skipta minna máli en önnur tilboð. Þessi starfsemi er það mikilvægasta í lífinu núna 

að hennar sögn. Seinnipart dags þegar hún kemur heim bíður hún oft eftir því að það 

komi nýr dagur svo hún komist aftur þangað til þess að hitta vini sína þá geta helgarnar 

oft verið mjög langar. Hún hefur kynnst fullt af fólki þarna og á vini og eina mjög góða 

vinkonu. 

 

Það er fundur einu sinni í viku þar sem starf vikunnar er ákveðið. Þá ákveður hún hvaða 

tilboð hún vill nýta þá vikuna. Starfið er oft skipulagt fyrir utan staðinn, t.d að fara á 

kaffihús, eitthvað að dansa, heimsóknir í aðrar dagþjónustur o.þ.h. Helst vildi hún búa 

þarna en það er ekki hægt, hún vill ekki fara á elliheimili en hún hefur áhyggjur af því að 

þegar hún eldist  meira og þurfi kannski meiri aðstoð að hún missi samband við þá sem 

hún hefur kynnst í dagþjónustunni og það verði kannski sparnaður og fólk gefi sér ekki 

tíma fyrir hana og hún verði bara að taka þá þjónustu sem að henni sé rétt. 

 

3.3  Samantekt 
Í rannsóknunum sem fjallað var um í kaflanum hér að framan komu margir sameginlegir 

þættir fram, hér á eftir ætlum við að nefna þá helstu: 

• Þátttakendur upplifa sig ekki gamla og virðast ekki hugsa mikið um efri árin. 

• Meirihluti eldra fólks með þroskahömlun tekur ekki þátt í tómstundastarfi fyrir 

eldri borgara og lítinn þátt í tómstundum sem ekki eru skipulagðar sérstaklega 

fyrir fólk með þroskahömlun. 

• Skipulag þjónustu virðist geta komið í veg fyrir þátttöku í tómstundum 

• Þátttakendur hafa lítil fjölskyldutengsl og eiga fáa vini en eru háðir tengslum 

við starfsfólk. 

• Þátttakendur búa yfirleitt einir, eiga ekki maka, sem gefur til kynna öðruvísi 

fullorðinshlutverk.            
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4. Rannsóknin 

Í þessum kafla byrjum við á því að gera grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar, 

rannsóknarspurningunum og þeim aðferðum sem notaðar voru við gagnasöfnun og 

úrvinnslu gagna. Í seinni hluta kaflans kynnum við helstu niðurstöður rannsóknarinnar. 

 

Markmið rannsóknarinnar var kanna hvort einhver tilboð og þá hvaða standa til boða 

fyrir eldra fólk með þroskahömlun og einnig að vekja athygli á breyttum þörfum þessa 

hóps. Einnig var kannað hvaða óskir eldra fólk með þroskahömlun hefur þegar kemur að 

vinnu og/eða dagþjónustu og tómstundum. 

Rannsóknarspurningarnar eru tvær: 

• Hvaða tómstundir, atvinna- eða dagþjónusta stendur  fólki með þroskahömlun 

til boða þegar það eldist? 

• Hvaða óskir hefur eldra fólk með þroskahömlun um tómstundir, atvinnu eða 

dagþjónustu? 

               

Rannsóknin var unnin í tveimur hlutum. Í fyrri hlutanum tókum við viðtöl við fjóra 

einstaklinga sem starfa á vettvangi þar sem eldra fólk með þroskahömlun getur nýtt sér 

starfsemina. Fengum við viðtöl við eftirfarandi: 

• Yfirmanneskju vinnuhæfingar þar sem þjónustunotendur eru á aldrinum 27 til 

tæplega 70 ára.  

• Yfirþroskaþjálfa í dagþjónustu fyrir eldra fólk með þroskahömlun.  

• Forstöðumann félagsmiðstöðvar.    

• Deildarstjóra miðstöðvar símenntunar.                                                                

 

Í seinni hluta rannsóknarinnar tókum við viðtöl við þrjá einstaklinga með þroskahömlun. 

Við höfum velt fyrir okkur ýmsum siðferðislegum spurningum í sambandi við þessa 

rannsókn, t.d. hvort þessi hópur sem við höfum ákveðið að beina rannsókn okkar að, hafi 

eitthvað val eða áhrif á hvaða tilboð hann nýtir sér eða séu í boði.  
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4.1  Aðferðir og framkvæmd rannsóknar 

Rannsóknin byggir á eigindlegum rannsóknaraðferðum. Í eigindlegum rannsóknum er 

daglegt líf og aðstæður fólks skoðað en tilgangurinn er að skilja þá merkingu sem fólk 

leggur í líf sitt og aðstæður og líta á það í heildrænu samhengi (Mcmillan, 2008). Í 

eigindlegum rannsóknum þurfa rannsakendur að vera meðvitaðir um siðferðislega 

ábyrgð sína gagnvart þátttakendum. Við kynntum fyrir þátttakendum tilgang 

rannsóknarinnar, hvernig meðhöndlun gagna yrði og hvernig niðurstöðurnar yrðu 

notaðar. Nafnleynd og trúnaður skiptir miklu máli í eigindlegum rannsóknum þar sem 

aðferðin byggist mikið á viðtölum og athugunum á lífi fólks. Það er mikilvægt að ekki sé 

hægt að tengja efnið við ákveðnar persónur eða staði (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2006). Til þess að tryggja trúnað og nafnleynd við viðmælendur okkar, breyttum við 

nöfnum þátttakenda, einnig staðháttum og öðrum einkennum. 

 

Við höfðum siðareglur þroskaþjálfa að leiðarljósi í vinnu okkar við þessa rannsókn og þá 

sérstaklega 3.greinina sem hjóðar svo: 

Þroskaþjálfi er bundinn þagnarskyldu varðandi upplýsingar um 

skjólstæðinga, hvaða formi sem þær eru skráðar. Þær skulu geymdar 

þannig að óviðkomandi hafi ekki aðgang að þeim. Séu persónulegar 

upplýsingar um skjólstæðing notaðar sem fræðsluefni skal fá til þess 

leyfi frá skjólstæðingi og/eða aðstandendum hans og skal þá 

nafnleyndar gætt sé þess óskað (Siðareglur þroskaþjálfa, 2007). 

 

4.1.1  Þátttakendur og aðgengi 
Þátttakendurnir í rannsókn okkar voru í fyrri hlutanum fjórir einstaklingar sem starfa á 

ólíkum stöðum, þar sem boðið er uppá ýmis tómstunda- og/eða dagþjónustutilboð í 

mismiklu mæli fyrir fólk með þroskahömlun. Við höfðum samband við viðkomandi aðila 

símleiðis. Í seinni hlutanum tókum við viðtal við þrjá einstaklinga með þroskahömlun, 

tvær konur og einn karl. Við höfðum beint samband við báðar konunar, þá höfðum við 

fyrst samband við forstöðuþroskaþjálfa sem stýrir sambýlinu þar sem karlmaðurinn í 

hópnum býr. Við útskýrðum rannsóknina og tilgang hennar. Í flestum tilfellum nýttum 
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við okkur persónuleg tengsl okkar þar sem við höfum starfað lengi með fólki með 

þroskahömlun og þannig myndað tengsl við málaflokkinn. Við lögðum áherslu á að velja 

þátttakendur sem gætu gefið sem besta heildarmynd í rannsóknina. Við segjum nánar frá 

viðmælendum okkur síðar í kaflanum eða þegar við kynnum helstu niðurstöður úr hverju 

viðtali fyrir sig.  

 

4.1.2  Gagnasöfnun  
Gagnasöfnun í rannsókninni byggðist á viðtölum við þátttakendur. Við tókum opin viðtöl 

og undirbjuggum spurningar sem beindust að þeim þáttum sem við vildum fá 

upplýsingar um. Þátttakendur fengu tækifæri til að lýsa með eigin orðum lífi sínu og 

upplifunum og gátu talað um það sem skiptir þá máli (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2001,bls.65). 

 

Rannsókn þessi skiptist í tvo hluta eins og fram hefur komið. Í fyrri hlutanum tókum við 

eitt viðtal við hvern þátttakenda og tók hvert viðtal á bilinu 40 til 60 mínútur. Í síðari 

hluta rannsóknarinnar höfðum við mismikið samband við þátttakendur allt eftir því hvað 

hver og einn þurfti langan tíma, einnig var misjafnt hvernig stóð á eða eins og einn 

viðmælandi okkar sagði stundum við okkur ,,Ég man ekki alveg allt lengur“ en hann á 

mis góða daga. Hann var með fyrirlestur á ráðstefnunni Om aldring hos mennesker með 

utviklingshemning í Osló 29.-30.maí 2007 sem önnur okkar var á og gaf hann okkur 

góðfúslegt leyfi til að nota fyrirlesturinn ásamt viðtalinu við sig í þessa rannsókn.  

 

Í viðtölunum vorum við með tilbúinn spurningarlista sem við höfðum til að styðjast við. 

Við gerðum ráð fyrir að viðmælandinn gæti bætt við atriðum sem honum þætti skipta 

máli. Einnig að við gætum bætt við spurningum sem gætu sprottið fram í viðtalinu. Við 

létum viðmælendur okkar ákveða hvar viðtölin færu fram, og kusu þeir að viðtölin  færu 

fram á vinnustöðum og heimilum þeirra. Viðtölin voru öll hljóðrituð að fengnu leyfi 

viðkomandi og skráð orðrétt. Þá var þeim öllum eytt að lokinni úrvinnslu. Hér á eftir 

kynnum við helstu niðurstöður rannsóknarinnar. 
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4.2 Helstu niðurstöður úr fyrri hluta rannsóknar 

Við úrvinnslu viðtalanna í fyrri hlutanum þróuðust nokkur þemu en þau voru helst; 

hverjir nýta þjónustuna, hver hugmyndafræði þjónustunnar er, hvaða tilboð bjóðast og 

hvað er lagt til grundvallar því hvers konar þjónusta er veitt, .Við tókum einnig eftir því 

við úrvinnsluna að í öllum tilfellum ræddi fólk um húsnæðismálin, þ.e. hversu óhentugt 

húsnæðið væri fyrir starfsemina og ákváðum við því að taka það með í úrvinnsluna. Hér 

á eftir fjöllum við um þessi þemu og kynnum til leiks þátttakendur. 

  

4.2.1 Viðtal við yfirmanneskju vinnuhæfingar  

Fyrsta viðmælenda okkar nefnum við Guðrúnu en það er ekki hennar rétta nafn. Hún er 

deildarstjóri vinnuhæfingarinnar og hefur starfað sem slíkur frá árinu 2000, þá nýlega 

útskrifuð frá Kennaraháskólanum sem grunnskólakennari en hafði starfað á þessum 

vettvangi frá unglingsárum. 

 

Um er að ræða dagþjónustu sem skiptist í þrennt, vinnustað, hæfingu og dagdvöl fyrir 

fólk með þroskahömlun. Þeir sem nýta þjónustuna í dag eru á aldrinum 27 til tæplega 70 

ára. 

 

Helsta makmið þjónustunnar er að veita einstaklingsmiðaða þjónustu, þar sem starfsemin 

skiptist í vinnuhæfingu, dagdvöl og hæfingu. Þó eru markmiðin mismunandi eftir því 

hvaða starfsemi á í hlut. Þar sem við erum að skoða úrræði fyrir eldri einstaklinga 

leituðum við eftir upplýsingum um þann hluta starfseminnar.  

 

Það kom fram hjá Guðrúnu að markmiðin fyrir dagdvölina eru önnur en fyrir aðra 

starfsemi vinnuhæfingarinnar. Um þetta sagði hún: 

Þar erum við að mæta minnkaðri starfsgetu eða hugsunin er líka að 

reyna að mæta félagsþörf og að einstaklingarnir sem koma upplifi 

vellíðan og tilhlökkun það skiptir máli að líða vel og finnast gaman að 

koma og ekki síst að geta elst með reisn.  



 35 

Einnig kom fram að það er boðið uppá rólegt og notalegt umhverfi sem hentar hverjum 

og einum.. Hægt er að velja um létt vinnuverkefni þar sem engar kröfur eru gerðar um 

vinnuafköst. Einnig ýmiskonar afþreyingu eins og hlusta á sögur af hljóðsnældum spjall 

og léttar veitingar, dekur eins og handsnyrtingu og svæðanudd. Þessi starfsemi er ekki 

aldurstengd en miðast við þá sem eru að eldast. Um þessa hlið þjónustunnar segir 

Guðrún: 

Við höfum séð aldurstengdar breytingar hjá fólki allt niður í 30 ára 

gamalt og það er ekki óalgengt að verða vör við breytingar hjá fólki um 

38-39 ára aldur sérstaklega hjá fólki með Downs heilkenni. 

Það kom líka fram að gerð hafði verið könnun á þjónustuþörf og á því hvað svona 

þjónusta ætti að bjóða upp á. Sendir voru spurningarlistar til þeirra sem nýttu þjónustuna. 

Svör bárust bæði frá einstaklingum sem nýttu þjónustuna og í öðrum tilfellum starfsfólki 

sem þekkti viðkomandi einstakling vel. Með þessari könnun var enn frekar reynt að kom 

til móts við þarfir hvers og eins, um þetta segir Guðrún: 

Við reynum að hafa einstaklingsmiðaða stundaskrá, þar er settur saman 

pakki sem er eftir vilja og getu hvers og eins. Við gerðum 

þjónustukönnun fyrir tveimur árum, þá stóðum við einmitt frammi fyrir 

því að þurfa að endurmeta þjónustuna fyrir fólk sem þurfti annað og 

oftast sökum hækkaðs aldurs.  

Einnig kom fram í þessu viðtali að húsnæðið hentaði ekki starfseminni vel og að það 

hefði ekki verið byggt með þessa starfsemina í huga heldur væri verið að nýta húsnæði í 

þremur byggingum. Jafnvel var  um að ræða húsnæði á tveimur hæðum þar sem stigar 

væru þröngir og brattir og ekki aðgangur að lyftum.  

 

4.2.2 Viðtal við yfirþroskaþjálfa í dagþjónustu fyrir eldra fólk með þroskahömlun  

Annar viðmælandi okkar er þroskaþjálfi og hefur starfað á þessum stað síðastliðið ár en í 

um 20 ár sem þroskaþjálfi. Við nefnum hana Hjördísi. Fram kom hjá Hjördísi að 

dagþjónusta hafi hafist árið 1988 en húsnæðið er leigt af Öryrkjabandalaginu. Markmiðið 

var fyrst og fremst að mæta breyttum þörfum þeirra sem voru að eldast og höfðu þar af 

leiðandi minni vinnugetu. Þeir sem nýta þessa þjónustu eru á aldrinum 45 ára til 70 ára 
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og hafa flestir verið með önnur dagþjónustutilboð sem hentar þeim síður nú vegna 

hækkandi aldurs. Um þetta sagði Hjördís: 

Í dag er meiri sveigjanleiki í inntöku miðað við hvernig það var áður, þá 

var meira litið til aldurs í árum en gert er í dag. Í dag koma 

þjónustunotendurnir aðallega frá dagþjónustu og vinnuhæfingu sem er í 

næsta nágrenni og einnig utan úr bæ, jafnvel að eigin ósk. Svo koma 

líka hingað einstaklingar sem þurfa mikla þjónustu og eru með mörg og 

stór hjálpartæki sem mikið fer fyrir. 

Starfsemin er opin alla virka daga frá kl. 9:00 til kl. 16:30. Það eru 17 sem nýta 

þjónustuna en mismikið, það eru þrír allan daginn, en aðrir eru með sveigjanlegan 

viðverutíma eða eins og Hjördís sagði: 

Mér finnst það mjög mikilvægt af því að gildin hjá okkur eru 

sveigjanleiki, virðing og nýbreytni, það er nauðsynlegt að vera 

sveigjanlegur þegar kemur til dæmis að viðveru það er svo misjafnt 

hvað hentar hverjum í því.  

Í dagvistuninni er boðið uppá félagsstarf og létta vinnu. Starfið byggir mikið á fjölbreyttu 

klúbbastarfi. Markmiðið er að reyna að mæta félagsþörf að einhverju marki, þannig að 

þjónustunotendur geti notið samveru hverjir við annan. Einnig að aðstoða 

þjónustunotendur við að takast á við öldrunarferlið og þær breytingar sem það hefur í för 

með sér andlega, líkamlega og félagslega. Þannig að þjónustunotendur fái að eldast með 

reisn. 

 

Í viðtalinu við Hjördísi kom líka fram að dagskipulagið er misjafnt hjá hverjum og 

einum, einhverjir fara í sjúkraþjálfun aðrir í klúbbastarf  eða spjalla og njóta samveru við 

aðra. Það kom líka fram í viðtalinu við Hjördísi að það sem háir starfseminni helst er 

húsnæðið. 

Við glímum við húsnæðisvanda þetta húsnæði hentar ekki starfseminni, 

en það er verið að skoða þau mál. 
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4.2.3 Viðtal við forstöðumann félagsmiðstöðvarinnar  

Viðmælandi okkar er þroskaþjálfi og hefur starfað við þennan málaflokk í mörg ár. Við 

ætlum að kalla hann Jón. Um er að ræða hverfismiðstöð sem er opin öllum aldurshópum. 

Starfsemin hófst 1996 en árið  2001 var gerð sú breyting á starfseminni að hún er ekki 

eingöngu bundin við eldri borgara en samkvæmt upplýsingum frá Jóni eru það þó fyrst 

og fremst eldri borgarar sem nýta sér þjónustuna og oftast fólk úr næsta nágrenni. Þegar 

Jón er spurður um þátttöku fólks með þroskahömlun segir hann: 

Þeir sem eru eitthvað fatlaðir og geðfatlað fólk hefur, gjarnan verið hér 

og fólk sem eru í tímabundnu ástandi eða vantar eitthvað tímabundið til 

að fylla upp í daginn hjá sér.  

Fram kom hjá Jóni að starfsemin byggir á félagsstarfi. Boðið er uppá handavinnu, 

smíðar, útskurð og listir, kór eldri borgara nýtir sér aðstöðuna og æfir einu sinni í viku. 

Einnig er hægt að fara í leikfimi, boccia, gönguhópa og hjólahóp. Þá er einnig ýmis 

önnur þjónusta sem fólk getur nýtt, t.d baðþjónusta og svo kemur hjúkrunarfræðingur frá 

heilsugæslunni einu sinni í viku. Hann mælir blóðþrýsting og gefur ráðgjöf. Það kemur 

einnig fram hjá Jóni að reynt hafi verið að hafa þjónustuna sveigjanlegri, t.d. með því að 

bjóða upp á námskeið seinni partinn. 

Það voru tilmæli frá borgaryfirvöldum að hafa svolítið sveigjanlegan 

opnunartíma en við erum alltaf að gera mikið fyrir lítið. Við erum alltaf 

að auka þjónustuna en fáum ekki aukið rekstrarfé. Þannig að það er bara 

dýrara að halda út leiðbeinanda á þessum tíma og hafa opið lengur.  

Það kemur einnig fram hjá Jóni að þjónustan er ekki einstaklingsmiðuð, boðið er uppá 

námskeið sem hentar fjöldanum. 

Við höfum ekki mannafla til að sinna sérþörfum eða aðstoða mjög 

einstaklingsbundið ef viðkomandi getur ekki nýtt sér það sem er í boði. 

Við erum nátturulega tilbúin til að teygja okkur i einhverskonar aðlögun 

að því en við höfum ekki leiðbeinendur eða mannafla til að sinna 

einstaklingum. 

Þá kom einnig fram hjá honum að húsnæðið hentaði ekki að öllu leiti. 

 Það er reyndar okkar vandamál að við erum staðsett hér í jaðrinum á 

hverfinu og lélegar samgöngur. Strætó stoppar að vísu hérna en þið 
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vitið nú hvernig strætókerfið er hér á Reykjavíkur svæðinu þannig að 

það háir okkur svolítið. 

Það kom fram í samtalinu við Jón að gerðar eru auknar kröfur til starfseminnar en 

alltaf kemur það upp að fjárskortur hamlar öllu starfinu. 

 

4.2.4 Deildarstjóri miðstöðvar símenntunar 

Viðmælandi okkar er grunnskólakennari, hún hefur starfað með fólki með þroskahömlun 

í tugi ára, við nefnum viðkomandi Gíslínu. Hún er deildarstjóri og yfir starfseminni í 

Reykjavík.  Fram kemur hjá Gíslínu að í raun séu þrjú markmið með starfseminni en þau 

eru. Að bjóða uppá fjölbreytt úrval af tómstundatengdum námskeiðum einnig námskeið í 

tungumálum og ýmsum bóklegum greinum. Einnig er boðið uppá nám með stuðningi, 

þar sem nemandinn fær stuðning til að sækja þau námskeið sem hann óskar eftir.  

 

Í tómstundartengdu námskeiðunum er miðað við að það geti allir sótt um og svo sé reynt 

að aðlaga námskeiðið að viðkomandi, þannig að allir fái einstaklingsmiðaða kennslu. Um 

þetta sagði Gíslína: 

Þá höfum við alltaf reynt að miða við að það geti allir sótt um allt, að 

námskeiðin séu þannig orðuð og uppsett  að allir geti sótt um allt hvort 

sem þú ert ungur eða gamall, mikið þroskaskertur eða ekki eða hver 

sem þín fötlun er. Við erum símenntunarstofnun fyrst og fremst. Það er 

þannig sem við viljum skilgreina okkur bara á svipaðan hátt og Mímir 

og þessar símenntunarstofnanir sem eru fyrir allan almenning. Fólk sem 

kemur hingað er að koma sér til ánægju og upplyftingar til að auka sín 

lífsgæði einnig til að auka menntun sína, sama má nú segja um öll 

hannyrðanámskeiðin, fólk er að koma til þess að læra að sauma á sig 

fatnað eða sauma í eða hvað það nú er en náttúrulega sér til gleði og 

ánægju. Svo erum við með nýtt í starfseminni hér  sem við köllum nám 

með stuðningi, þá sækir fólk um stuðning til að fara á námskeið sem eru 

í boði úti í þjóðfélaginu.  
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Samkvæmt upplýsingum frá Gíslínu er verið að mæta þörfum þeirra sem eru að eldast 

með námskeiðum sem eru sniðin að þeirra þörfum en þá er verið að miða við aldurinn 40 

ára og eldri.Að hennar sögn var beðið um námskeið sem hentuðu þessum hópi. 

  Það var verið að hringja hingað bæði af sambýlum, heimilum og spurt. 

Eruð þið ekki með einhver námskeið þar sem eru meiri rólegheit eða 

bara eitthvað til að fá meiri skemmtun eða  fyllingu í daginn? Eitthvað 

þannig þar sem er ekki beint verið að krefjast  þess að þau séu að læra. 

Við höfðum verið að hugsa þetta í svolítinn tíma að bjóða uppá eitthvað 

í þessum dúr og út úr því komu þessi tvö námskeið og við eigum 

örugglega eftir að vera með fleiri eins og ég hef verið að hugsa um að 

bjóða upp á gömlu dansanna eða danskennslu fyrir eldra fólk. 

Þá kemur fram að húsnæðið henti starfseminni alls ekki, það sé ekki hannað með svona 

starfsemi í huga heldur sé verið að nýta það húsnæði sem býðst. Það sé allt of lítið og 

starfsemin sé í raun vítt og breitt um bæinn og sumum námskeiðum hefur þurft að sleppa 

allavega um stundasakir sökum húsnæðisskorts. 

4.3 Helstu niðurstöður úr síðari hluta rannsóknar 

Í niðurstöðum í síðari hluta rannsóknarinnar var sjónum beint að óskum og væntingum  

eldra fólks með þroskahömlun til vinnu, dagþjónustu og tómstunda. Í því samhengi kom 

fram hjá viðmælendum okkar að þeim var tíðrætt um möguleika á búsetu sem og 

félagsleg tengsl við fjölskyldu og vini. 

4.3.1 Viðtal við Snorra  

Snorri er 57 ára gamall og man því tímana tvenna eins og hann segir sjálfur. Hann ólst 

upp í Reykjavík til 10 ára aldurs, fór í leikskóla í sínu hverfi en gekk ekki í skóla með 

jafnöldrum sínum. Hann segist ekki hafa þekkt krakkana í hverfinu. Þegar Snorri var 10 

ára flutti hann á stofnun. Honum leist ekki vel á að flytja þangað. Um þetta segir hann: 

Ég saknaði allra eftir að ég flutti á stofnunina, mömmu, pabba og allra. 

Við máttum ekki hafa útvarp og ekki sjónvarp. Við máttum ekki heldur 

fara í bíó. Klukkan níu á kvöldin kom forstöðukonan og slökkti á öllu. 

Snorri var í skóla á stofnuninni, þar lærði hann að lesa og í tómstundum lærði hann á 

flautu. Hann bjó á stofnunni í 26 ár. Snorri flutti aftur til Reykjavíkur þegar hann var 36 
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ára gamall og á sambýli þar sem hann býr í dag og segir að þar sé gott að búa. Um vinnu 

segir hann: 

Ég byrjaði líka að vinna á hæfingarstöð, svo á vernduðum vinnustað 

það var ekki gaman, það voru líka skíta laun. 

Þegar Snorri var 48 ára fékk hann vinnu í stórmarkaði, um þá reynslu segir Snorri: 

Mér finnst gaman að hafa prufað að vera verslunarmaður með góðu 

fólki.  

Þar sem Snorri er með Downs heilkenni eldist hann fyrr en aðrir og af þeim sökum gat 

hann einungis unnið í þrjú ár í stórmarkaðnum. Hann segist líka vera farinn að gleyma 

hlutum og segir oft: 

Ég man ekki alveg allt lengur. 

Snorri segir að margt hafi breyst við það að eldast.  Hann fer t.d. í dagþjónustu hálfan 

daginn með leigubíl en áður ferðaðist hann með strætó. 

Ég er að vinna núna fjórum sinnum í viku eftir matinn af því ég er svo 

fullorðinn, svo fer ég í skólann í tölvu, ég er bara í tölvum. 

Snorri hefur nýtt sér tómstundanámskeið, hann hefur lært á flautu og komið fram á 

tónleikum með fullorðinsfræðslu fatlaðra. Hann segir að þeim kafla í lífi sínu sé lokið. 

Ég spilaði á síðustu tónleikunum mínum, þá lét ég vita að ég væri 

hættur. 

Snorri segist vilja búa með fólki á svipuðum aldri og hann. Hann vill ekki búa á 

elliheimili, heldur með vinum sínum sem hann hefur búið með í mörg ár. 

Við sem erum orðin gömul viljum geta slappað af þegar við erum 

heima. Þegar við vorum yngri vildum við meira fjör. Ég horfi á íþróttir 

í sjónvarpinu núna, ég vil hafa rólegt. 

Snorri tekur fram að það skipti miklu máli að eiga góða vini og að verða ekki veikur. 

Þegar maður verður gamall þá gerist það að fólkið sem maður hefur 

verið með og þykir vænt um deyr, þá þarf að hjálpa okkur með sorgina. 

Það kom fram hjá Snorra að honum finnst hann hafa meiri áhrif á líf sitt í dag og segist 

vera sáttur. 
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4.3.2 Viðtal við Huldu 

Hulda er 64 ára. Hún hefur búið á mörgum stöðum í gegn um tíðina. Hulda flutti á 

stofnun þegar hún var ung og var hún alls ekki sátt við að flytja þangað. Eftir að hún 

komst á fullorðinsaldur flutti hún á sambýli. Hún bjó í sjálfstæðri búsetu á tveimur 

stöðum en er nú komin á sambýli aftur. Hún segist líka vera búin að prófa nokkuð marga 

vinnustaði um ævina. 

Ég er búin að vera á ýmsum stöðum. Ég var í Hæfingarstöðinni og fór 

reyndar að vinna í vinnustofunni , ég labbaði þetta var ofsalega gott, ég 

var nú ekki lengi þar. Svo hef ég unni hjá Ölgerðinni, þá var Ölgerðin 

þarna sem eru íbúðir núna, það var oft voðalega gaman, svo mikið fjör, 

borið flöskur á milli og alltaf sagt ekki svona hratt Hulda, flöskurnar 

brotnuðu hvað eftir annað. Svo var ég líka að vinna á elliheimili, ég var 

í skúringum, svo var ég bara sett í umönnun án þess að hafa hugmynd 

um það, maður var orðin svo vinsæll svo gat ég aldrei sagt nei en ég 

sagði bara þetta er mín heilsa. Þær vildu ekki missa mig þarna á 

elliheimilinu. 

Að sögn Huldu hefur hún átt við heilsuleysi að stríða og þess vegna ekki getað gert allt 

það sem hún hefur viljað og stundum þurft að hætta í vinnu vegna þess. Þegar kom að því 

að hún gat ekki unnið lengur nýtti hún sér afþreyingu á elliheimili sem var nálægt heimili 

hennar en henni líkaði ekki þar. 

Þá fór ég fljótlega niðri i dagvistina, þar var nú ekki eins mikið fjör. 

Fólkið þar var meira lasburða svo þurfti að fylgja því. Ég var í 

handavinnunni. Þetta var frekar svona fyrir fólk sem að, æji ég veit 

ekki hvað ég á að segja, það var bara upplestur, skilurðu? Ég gat ekki 

valið, þetta var eina sem ég gat farið í þá. 

Hulda segist vera í sambandi við ættingja sína, það er töluvert síðan hún missti foreldra 

sína en hún á nokkur systkini á lífi sem hún segist heimsækja eftir getu. Stundum fari hún 

í matarboð og veislur til þeirra eða jafnvel í utanlandsferðir með þeim. Huldu finnst mjög 

gaman að ferðast og og skreppa af bæ eins og hún segir. 

Mig langar bara svo margt. Ég fer í bíó, svo á kaffihús og leikhús og 

Kringluna og Smáralindina. Ég er held ég sé búin að fara tvisvar í 
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leikhús frá á áramótunum ég fór þarna á „Fló á skinni“ með eldri 

borgurum, gvuð ég hélt ég yrði ekki eldri. Konan sem var fyrir framan 

mig hló svo mikið að hún minnti mig á sjálfa mig. Já, þau hafa farið 

þarna í ferðalög, ég hef stundum passað upp á sko ef það eru einhverjar 

fjallaferðir, þá tek ég þær ekki en annars þyrfti maður stuðning.  

Þegar Hulda er spurð af því hvort hún hafi alltaf getað gert það sem hana langaði til, segir 

hún svo ekki vera. Það hafi t.d. farið eftir því hvar hún hafi búið og líka heilsufarinu. 

Þegar hún er spurð að því hvort það sé eitthvað í dag sem hún hefði áhuga á að prófa 

segir hún. 

Já ef mér biðist, þá vil ég heimsækja fólk sem er einmana sem er til í 

að spjalla. Ég lenti nú á einni inni í íbúðinni þegar ég bjó ein, þá ætlaði 

ég að hringja eitthvað og lenti óvart á konu sem vildi bara spjalla og 

spjalla ég ætlaði aldrei að losna. 

Huldu finnst hún hafa úr nægum tilboðum að velja í dag en hún vill ekki nýta sérúræði 

fyrir fólk með þroskahömlun. Hún nýtir félagstarf fyrir aldraða tvo daga í viku og fer á 

ýmsa viðburði með þeim eins og leikhús og ferðlög innanlands. 

Ég fór einu sinni í 40+. Það var alltof, alltof mikið af fólki sem er 

mikið fatlað sem þarf meiri hjálp við, en ég var voðalega hrifin af 

boccia og ég er að hugsa um að byrja aftur. Ég vil frekar vera í hóp 

sem er fyrir alla en ekki bara fatlaða. Er ekki alltaf verið að segja að 

það eigi að hjálpa einstaklingum að standa á eigin fótum og svoleiðis? 

Hulda segist vera sátt við líf sitt í dag og hún sé að gera það sem hún hafi áhuga á að 

gera. 

 

4.3.3 Viðtal við Rósu  

Rósa er 56 ára hressileg kona. Hún bjó heima hjá foreldrum sínum fram á fullorðinsár og 

sinnti þar sveitastörfum. Eftir að fjölskyldan flutti til Reykjavíkur dvaldi Rósa oft á 

stofnun úti á landi á sumrin. Hún á mjög góðar minningar úr sveitinni. 

Það var svo gaman að stökkva í heyið. 
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Rósa hefur unnið á nokkrum hæfingarstöðvum  og sinnt þar ýmsum störfum þó aðallega 

pökkunarvinnu, Í dag fer hún hálfan daginn í dagþjónustu.  

Þar hitti ég vini mína og sauma kisumynd, klippa niður efni og rekja 

upp og skrúfa í sundur hluti, það finnst mér svo skemmtilegt, ég fá 

líka hádegismat. 

Hún segist vera orðin fullorðin og það sé alveg nóg að vera þarna hálfan daginn. 

Ég vil ekki fara á elliheimili og ekki vera með gamla fólkinu, ég vil 

bara vera hér. 

Rósa er í sambúð og segir að maðurinn sinn þurfi mikla aðstoð. Þau búa í sér íbúð en fá 

þá aðstoð sem þau þurfa. 

Ég vil kaupa hús og búa þar ein. Ég á nóg af peningum, þetta er húsið. 

Rósa dregur upp mynd af húsi sem hún er búin að klippa út úr blaði og sýnir okkur.  Rósa 

á góðar minningar frá fyrri árum. Hún stundaði mikið félagslíf og hefur ferðast töluvert 

bæði innan og utanlands oftast með frændfólki sem hún er í góðu sambandi við að eigin 

sögn. Hún talar einnig  mikið um hópinn sem er líklega fólk sem hún hefur kynnst í gegn 

um tíðina. 

Ég  fór stundum með hópnum í ferðalög og út að dansa 

Nú hefur dregið úr félagslífinu en hún segist stundum fara í bíó með frændfólki og 

vinum. Rósa hefur sótt námskeið á vegum Fjölmenntar í gegnum árin og er nú, t.d. á 

námskeiði sem heitir Manstu gamla daga? 

Við erum að skoða myndir og tala um gömlu dagana. 

Í þessu samtali kom fram að   Rósa er mjög ákveðin kona og lætur ekki segja sér fyrir 

verkum. 

4.4  Samantekt 

Í niðurstöðunum koma fram ákveðin atriði og þau helstu koma hér á eftir. 

Í fyrri hluta rannsóknarinnar: 

• Áhersla er á að mæta breyttum þörfum þeirra sem eru að eldast með ýmsu móti 

t.d sveigjanlegri viðveru og fjölbreyttum tilboðum. 

• Í flestum tilfellum er boðið uppá einstaklingsmiðaða starfsemi.  
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• Nokkuð er um að fólk sé að nýta þjónustuna af því að atvinna eða dagþjónusta 

hentaði ekki lengur sökum aldurs. 

• Í öllum tilvikum kom fram að húsnæðið hentaði ekki starfseminni og voru 

mismunandi ástæður nefndar. 

Í síðari hluta rannsóknarinnar kom fram: 

• Viðmælendur okkar eru sammála um að þeir séu að gera það sem hugur þeirra 

stendur til í dag. 

• Viðmælendur okkar eru sammála um að um næg tilboð sé að velja, bæði í 

dagþjónustu sem/og tómstundum.  

• Í einu viðtalinu kom fram að viðkomandi nýtir sér félagsstarf sem skipulagt er 

fyrir aldraða. 

• Í tveimur tilvikum hafa einstaklingarnir minnkað viðveruna í vinnu/dag-

þjónustu sökum aldurs.  

• Þau segjast öll vera sátt við líf sitt í dag. 
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5. Samantekt og lærdómar 
Í þessum kafla drögum við saman helstu niðurstöður og lærdóma rannsóknarinnar. 

 

Eins og fram kom í kafla tvö hefur orðið mikil þróun í málefnum fólks með 

þroskahömlun á síðustu áratugum. Fyrsta sérlöggjöfin um málefni fatlaðra hér á landi er 

frá 1936 en lög eru oft endurspeglun samfélagslegra viðhorfa. Samkvæmt þessum lögum 

var fólk með þroskahömlun útilokað frá samfélaginu og þannig var komið í veg fyrir 

eðlilega samfélagsþátttöku. Samkvæmt kenningum Nirje (1980) er mjög mikilvægt að 

tryggja fulla þátttöku á öllum aldursskeiðum. 

 

Óhætt er því að segja að hugmyndafræðin um eðlilegt líf, jafnrétti og fulla 

samfélagsþátttöku hafi haft mikil áhrif á lífsaðstæður fólks með þroskahömlun á Íslandi 

eins og víða annarsstaðar. Það endurspeglast með auknum mannréttindum og betra 

aðgengi að samfélagslegum tækifærum, t.d menntun, atvinnu og búsetu auk breyttra 

viðhorfa til fjölskyldulífs fólks með þroskahömlun. Eins og  kom fram hjá Snorra, sem er 

einn af viðmælendum okkar, þá bjó hann stóran hlut ævi sinnar á stofnun en við það að 

flytja á sambýli fékk hann tækifæri til þess að vinna í stórmarkaði. Hann hefði gjarnan 

viljað fá þetta tækifæri fyrr á lífsleiðinni en hann gat einungis verið þar í 3 ár vegna þess 

að vinnan var orðin honum of erfið sökum aldurs. 

 

Það eru mannréttindi að fá að taka ábyrgð á sjálfum sér og að einstaklingurinn hafi vald 

til þess að skilgreina líf sitt, óskir og vilja. Mestu máli skiptir að fólk með þroskahömlun 

hafi áhrif á aðstæður sínar og líf. Þær aðstæður varða virðingu gagnvart hverjum 

einstaklingi, sanngirni og réttsýni, jafnrétti, möguleika til þroska, virkrar þátttöku í 

samfélaginu og lífsgæða til jafns á við aðra. Það kom í ljós í rannsókninni hjá okkur að 

viðmælendur okkar eru sammála um  að þeir séu að gera það sem þá langar til í dag.  

Þeim finnst þeir hafa um næg tilboð að velja, bæði í dagþjónustu sem tómstundum.  Þá 

kom einnig fram  að með aldrinum sé meiri þörf fyrir rólegheit og það sé nauðsynlegt að 

geta treyst á að fá þá þjónustu sem þörf er á. Þetta er mjög sambærilegt og kom fram hjá 

Anne Marie Hvenekilde (Hvenekilde, 2007). 
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Eins og fram kom í verkefninu hefur lífaldur fólks með þroskahömlun hækkað mjög á 

síðustu áratugum. Þetta hefur í för með sér að huga þarf að þjónustu sem hentar þessum 

aldurshóp.   Það kemur fram í fyrri hluta rannsóknar okkar að á flestum stöðum er verið 

að huga að því að mæta breyttum þörfum þeirra sem eru að fullorðnast og eru með minni 

vinnugetu. Hafa þurfi þjónustuna einstaklingsmiðaða. Einn viðmælanda okkar  tók fram 

að það væri ekki þrýstingur á afköst eða þátttöku og að það væri val hjá hverjum og 

einum hvað og hversu mikið væri gert. 

 

Oft kemur fram hjá viðmælendum okkar að sveigjanleiki þurfi að vera í svona þjónustu 

en hún snúist um að bjóða upp á félagsstarf, létta vinnu ef fólk vill, einnig að aðstoða 

fólk við að takast á við öldrunarferlið og þær breytingar sem það hefur í för með sér 

andlega, líkamlega og félagslega þannig að þjónustunotendurnir fái að eldast með reisn. 

            

Einnig kemur fram í flestum viðtölunum að reynt er að bjóða upp á einstaklingsmiðaða 

starfsemi, undantekningin er félagsmiðstöð ætluð fyrir alla aldurshópa en er að mestu 

nýtt af eldri borgurum, þar reyndist ekki vera mönnun til að sinna sérþörfum, en það kom 

jafnframt fram að vilji væri til að fara í einhverskonar aðlögun ef á þyrfti að halda 

 

Þá kemur fram að fjölbreytt tilboð og þjónusta stendur til boða, t.d í námskeiðum, 

menntun og tómstundatengdum tilboðum og jafnvel heilsufarsþjónustu. Það kom fram að 

símenntunarstofnunin sem við heimsóttum er að byrja með tilboð fyrir eldri einstaklinga 

vegna eftirspurnar eftir tilboðum þar sem er meiri afþreying og rólegheit. Fram kom í 

tveimur viðtölum að fólk var að nýta þessa þjónustu af því að önnur tilboð hentuðu ekki 

lengur, t.d. hæfingarstöð eða dagþjónusta. Var þá einkum nefnt að með auknum aldri 

þarfnaðist fólk frekar rólegheita og meira vals um vinnu og/eða tómstundir, það kemur 

líka fram að það sé mikil þörf fyrir sveigjanleika, t.d í viðveru það getur hentað sumum 

að vera alla daga vikunar meðan að það hentar öðrum að nýta hálfan dag tvisvar í viku.    

   

Á einum staðnum hafði verið gerð könnun á áhuga og þörfum þjónustuþega þegar 

starfsemin var skipulögð sem hlýtur að vera mjög mikilvægt ef  starfsemin á að vera 

markviss og eftir þeirra óskum.  
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.  

Þá er vert að velta fyrir sér hverskonar þjónusta ætti að standa til boða fyrir þennan hóp, 

hvort þjónustan ætti að vera innan sérþjónustunnar eða í almennri öldrunarþjónustu. Það 

er mikilvægt að fram komi vilji þeirra sem nýta þjónustuna en samkvæmt okkar 

rannsókn kemur fram að ein af þremur viðmælendum okkar er að nýta tilboð fyrir 

aldraða en eins og fram hefur komið samkvæmt öðrum rannsóknum er eldra fólk með 

þroskahömlun hvorki meðvitað né upplýst um öldrunarferlið eða hvað stendur til boða 

fyrir þann aldurshóp.  Eins og gefur að skilja er erfitt fyrir fólk með þroskahömlun að 

nýta sér þá valkosti sem í boði eru ef þau hafa ekki verið upplýst um hvað þeim stendur 

til boða. Þá veltur á okkur sem störfum í þessum málaflokki að standa vörð um þeirra 

hag og kynna þeim betur hvaða þjónustu þau eigi rétt á og gera hana aðgengilegri fyrir 

þau.  Við teljum að samkvæmt hugmyndafræðinni um eðlilegt líf þá megi velta fyrir sér 

hvort þjónustan þurfi að vera sértæk hvort það sé ekki eðlilegra að fólk með 

þroskahömlun geti sótt þau tilboð sem það kýs á eigin forsendum. Þá kemur fram að 

eldra fólk með þroskahömlun lítur ekki á sig sem aldrað sem er líklega vegna þess að það 

hefur ekki upplifað sömu félagshlutverk og flestir, eins og flytja að heiman á ákveðnum 

aldri, stofna fjölskyldu, að vinna tekur við af skólagöngu, o.þ.h. (Nirje, 1980). 

 

Í annarri norsku rannsókninni (Thomsen og Olstad, 2005) og í rannsókn Guðrúnar V. 

Stefánsdóttur (2008) kom fram að eldri einstaklingar með þroskahömlun hafa margir 

lífsreynslu sem tengist mismunun, útilokun og einnig fordómum og margt af þessu fólki 

bjó á gömlu sólarhringsstofnunum. Þetta hefur áhrif á það hvernig fólkið skilgreinir líf 

sitt og sig sjálft. Rannsakendur binda vonir við að þetta breytist með næstu kynslóðum 

þar sem ungt fólk með þroskahömlun elst upp við allt önnur lífsskilyrði (Thomsen og  

Olstad, 2005). Fram  kom í okkar rannsókn að viðmælendur okkar höfðu haft 

takmarkaða reynslu af samfélagsþátttöku framan af ævi en flestir eru sáttari við sig og líf 

sitt þrátt fyrir þá aðgreiningu sem þau hafa orðið fyrir. 

.   

Það kom okkur á óvart hversu margt stendur til boða og margir eru að huga að breyttum 

þörfum eldra fólks með þroskahömlun.  Þó svo að það hafi orðið mikil þróun í þessum 

málaflokki þá er margt sem vantar uppá, betur má ef duga skal. Mikilvægast er að fá 
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fram óskir og væntingar þessa hóps sem að nýtir þjónustuna því það skiptir máli fyrir alla 

að geta haldið reisn sinn þó svo aldurinn færist yfir. Við viljum gera orð Snorra eins af 

viðmælendum okkar að lokaorðum. 

Ég vil hafa sömu áhrif á líf mitt og þegar ég var yngri, ég vil hafa rólegt 

og þarf meiri aðstoð. Þannig held ég að ég verði ánægður allt lífið.  
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