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Formáli 
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aðstæðna. Leiðbeinandi minn var dr. Guðrún V. Stefánsdóttir dósent við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Ég þakka Guðrúnu af alhug ómetanlegan 

stuðning, hvatningu og leiðsögn í gegnum allt vinnuferlið. Dr. Kristín 

Björnsdóttir tók að sér að vera sérfræðingur og vil ég einnig þakka henni kærlega 

fyrir góðar og gagnlegar ábendingar við lokavinnslu verksins.  

Sérstakar þakkir fá eiginmaður minn Steindór Gunnar Magnússon og 

yngri dóttir mín Bergdís Björk fyrir stuðning og endalausa þolinmæði. Eldri 

dóttur minni Freydísi Dögg þakka ég hvatningu, stuðning og yfirlestur á öllum 

stigum verksins. Þá þakka ég systur minni Hrafnhildi Ósk Broddadóttur fyrir 

stuðning, hvatningu og yfirlestur. Valgerði Steinþórsdóttur þakka ég aðstoð við 

að þýða útdráttinn yfir á ensku og Hönnu Maríu Harðardóttur íslenskufræðingi, 

þakka ég vandaðan yfirlestur.  

Síðast en ekki síst þakka ég öllum þátttakendum sem miðluðu mér af 

reynslu sinni og gáfu mér innsýn í líf sitt og aðstæður. Án þeirra hefði ég ekki 

getað unnið að rannsókninni eða skrifað ritgerðina.  

Ritgerðina tileinka ég minningu tveggja mikilvægra persóna í lífi mínu. 

Ég tileinka hana minningu ástkærrar móður minnar Arndísar Guðrúnar 

Óskarsdóttur, sem hafði óbilandi trú á því að ég gæti gert hvað sem ég vildi í 

lífinu og hvatti mig áfram til hinsta dags. Ég tileinka hana einnig minningu 

föðurbróður míns og vinar Valdimars Reynis Björnssonar, sem hefur nánast fylgt 

mér gegnum lífið svo lengi sem ég man eftir mér og haft mótandi áhrif á viðhorf 

mín og lífsgildi.   
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Útdráttur 
 

Eftirfarandi ritgerð fjallar um upplifun og reynslu ungs fólks með þroskahömlun 

af því að flytja úr foreldrahúsum í fyrsta skipti. Ritgerðinni er einnig ætlað að 

varpa ljósi á upplifun og reynslu foreldra þeirra á þessum tímamótum. Ritgerðin 

byggir á niðurstöðum rannsóknar sem var að mestu leyti unnin á árunum 2006 til 

2009. Markmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á upplifun og reynslu ungs 

fólks með þroskahömlun og foreldra þeirra af undirbúningi og stuðningi þegar 

unga fólkið flutti að heiman í fyrsta skipti og koma reynslu þeirra á framfæri. 

Rannsókninni var einnig ætlað að varpa ljósi á hvernig unga fólkinu gekk að 

aðlagast nýju heimili. Rannsóknin var unnin samkvæmt hefðum eigindlegra 

rannsóknaraðferða og á sviði fötlunarfræða. Gagna var aflað með því að taka 

viðtöl og gera þátttökuathuganir. Þátttakendur í rannsókninni eru sjö fjölskyldur; 

ungt fólk með þroskahömlun sem flutti að heiman á árunum 2005- 2006 og 

foreldrar þeirra. Unga fólkið, fimm karlmenn og tvær konur, voru á aldrinum 20 

til 35 ára. Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að nokkrir afgerandi þættir 

geti haft áhrif á upplifun, reynslu og líðan þátttakenda á þessum tímamótum. Þeir 

þættir sem höfðu mest áhrif á upplifun foreldra voru: aðdragandi og undir-

búningur áður en unga fólkið flutti að heiman, upplýsingaflæði milli þjónustu-

skrifstofu/starfsfólks og foreldra bæði fyrir og eftir að unga fólkið flutti, 

samskipti og samvinna við þjónustuskrifstofu/ starfsfólk bæði fyrir og eftir að 

unga fólkið flutti og að síðustu líðan og áhyggjuefni foreldra á þessum 

tímamótum. Niðurstöður benda til þess, að það sé lykilatriði að unga fólkið og 

foreldrar þeirra séu virt og viðurkennd sem mikilvægasti hlekkurinn í 

undirbúningsferlinu og upplifi að þjónustuskrifstofan vinni með þeim frá fyrsta 

degi. Niðurstöður sýna að ákveðnir þættir virtust hafa áhrif á hvernig unga 

fólkinu gekk að aðlagast nýju heimili. Hér má nefna þætti eins og stuðning frá 

fjölskyldu og vinum, möguleikann til að tjá sig, persónueinkenni eins og jákvæða 

sjálfsmynd, sjálfsöryggi og trú á eigin styrk og að síðustu gott og vel þjálfað 

starfsfólk.  
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Abstract 
 
The following essay examines how young people with intellectual disabilities 

perceive and experience moving out of the parental home. Furthermore, the 

object of the paper is to study the perception and experience of  their parents at 

this milestone event. This essay is based on a research project conducted in the 

years 2006 to 2009. The aim of the study was to understand and communicate 

the perception and experience of young people with intellectual disabilities and 

their parents of preparation and support, as the young people left the parental 

home. A further aim was to observe the young people’s adoptation to the new 

home. The study was conducted according to standard qualitative research 

methods and in the field of disability studies. Data was collected through 

interviews and participant observation. The key participants were seven families; 

young people with intellectual disabilities who left home in the years 2005 and 

2006, and their parents. The young people, five men and two women, were 

between 20-35 years of age. The results of the study indicate that several critical 

factors influence the perception, experience and well being of the participants at 

this landmark event. Critical factors that affected the parents were among others: 

First the preparation before the move. Second, information flow between social 

services/staff and parents both before and after the young people left home, 

communications and cooperation with social services/staff both before and after 

the move and finally, the  well being and concerns of the parents at the time of 

the children moving out. The results indicate that it is crucial that the 

perspectives of the young people and their parents in the preparation process is 

respected and recognized and that the families sense that the social service 

system is willing to work with them right from the start. The results also show 

that different factors affected the adaptation of the young people to the new 

home. This includes aspects such as support from family and friends, the 

opportunity to express their wishes, characteristics such as positive self-image, 

confidence and faith in their own abilities and lastly, good and well trained staff.  
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Inngangur 
 

Allt fram á seinni hluta síðustu aldar þótti sjálfsagt að fullorðið fólk jafnt 

sem börn og unglingar með þroskahömlun flyttu á altækar stofnanir sem 

staðsettar voru á nokkrum stöðum á landinu, sú stærsta í Kópavogi. Eftir 

að börn og ungmenni voru flutt á stofnun var oftast nær ekki mælt með 

því að foreldrar þeirra né fjölskylda hefðu afskipti af þeim í daglegu lífi. 

Hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku sem barst hingað til 

lands um og upp úr 1970 varð til þess að fólk flutti út af stofnunum og 

uppbygging sambýla hófst. Foreldrar fatlaðra barna börðust fyrir því að 

dagþjónusta (dagheimili og sérskólar) yrði byggð upp utan stofnana svo 

að börnin þeirra hefðu möguleika á að alast upp heima og taka þátt í 

daglegu lífi fjölskyldna sinna (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Í dag alast 

flest fötluð börn og ungmenni upp hjá fjölskyldum sínum og þegar kemur 

að því að flytja úr foreldrahúsum eiga þau að geta valið sér búsetu eftir 

óskum og þörfum (Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296/2002; 

Samningur um réttindi fatlaðs fólks, 2007).  

Þegar kemur að þeim tímamótum virðist það vera fyrst og fremst 

hlutverk foreldra eða nánustu aðstandenda að aðstoða ungt fatlað fólk við 

að leita eftir framtíðarbúsetu, þjónustu og stuðningi. Hér á landi hefur 

lítið verið rannsakað eða skrifað um reynslu fólks af þessum tímamótum. 

Þar sem ég hef reynslu af því að starfa með ungu fólki með þroskahömlun 

og foreldrum þeirra fannst mér áhugavert að heyra sögur þeirra sem þegar 

hefðu flutt að heiman. 

Rannsókn þessi er unnin samkvæmt eigindlegri aðferðafræði og á 

sviði fötlunarfræða. Sú fræðigrein hafnar læknisfræðilegum skilningi á 

fötlun en leggur áherslu á félagslega þætti sem móta líf og aðstæður 

fatlaðs fólks (Barnes og Mercer, 2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). Í 
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rannsókninni er sjónum beint að upplifun og reynslu ungs fólks með 

þroskahömlun af því að flytja úr foreldrahúsum í fyrsta sinn og aðlagast 

nýju heimili. Einnig er skoðuð upplifun og reynsla foreldra þeirra. 

Eigindlegar rannsóknir varpa ljósi á upplifun og persónulega reynslu 

fólks af atburðum í lífi þess. Þessi aðferðafræði hentar því vel 

viðfangsefni þessarar rannsóknar þar sem markmið hennar er að varpa 

ljósi á upplifun og reynslu fólks. 

Þátttakendur í rannsókninni tilheyra sjö fjölskyldum sem allar 

voru búsettar á suðvesturhorni landsins þegar rannsóknin var gerð og 

nýttu þjónustu á því svæði en ekki frá sömu þjónustuskrifstofu. Nánar 

tiltekið eru þátttakendur sjö ungmenni með þrosakahömlun og foreldrar 

þeirra, ýmist báðir eða annað þeirra, samtals 18 manns. Unga fólkið var á 

aldrinum 20 til 35 ára og hafði flutt að heiman á árunum 2005 til 2006. 

Gagna var aflað annars vegar með viðtölum og hins vegar með 

þátttökuathugunum. Viðtöl voru tekin við unga fólkið og foreldra þeirra 

og þátttökuathuganir gerðar á heimilum unga fólksins. Öll viðtöl voru 

tekin upp á segulband og afrituð orðrétt. Þátttökuathuganir voru einnig 

skráðar eins nákvæmlega og mögulegt var.  

Í upphafi rannsóknarvinnunnar var ætlunin að fá sem mestar 

upplýsingar frá unga fólkinu sjálfu en eftir því sem leið á þá vinnu kom í 

ljós að það reyndist erfitt að fá mikið af upplýsingum frá þeim. Sum 

þeirra áttu erfitt með að tjá sig, sem varð til þess að þau sögðu takmarkað 

frá upplifunum sínum í viðtölunum en þá komu þátttökuathuganirnar sér 

vel því þar kom margt fram sem þau áttu erfitt með koma frá sér í beinu 

viðtali, eins og til dæmis hvernig þeim leið á nýju heimili. Foreldrarnir 

höfðu aftur á móti frá mörgu að segja, sýndu rannsókninni mikinn áhuga 

og vildu koma reynslu sinni á framfæri. Það má því segja að rannsóknin 

hafi tekið aðra stefnu en áætlað hafði verið í byrjun þar sem raddir 
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foreldra birtast mun sterkar í niðurstöðunum heldur en raddir unga 

fólksins.  

Þar sem við búum í litlu samfélagi þarf að gæta sérstaklega vel að 

því að tryggja þátttakendum nafnleynd og trúnað. Auk þess tilheyrðu 

þátttakendur í rannsókninni afmörkuðum hópi þar sem unga fólkið átti 

það sameiginlegt að hafa flutt að heiman á tveggja ára tímabili. Það 

reyndist því enn flóknara að lýsa þeim, þar sem auðvelt hefði verið að 

þekkja þau ef lýsingar hefðu verið nákvæmar. Nöfnum allra þátttakenda 

hefur verið breytt, það sama á við um nöfn annarra sem nefndir eru, 

staðhætti og þjónustukerfi. Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar, 

þátttakendur skrifuðu undir samþykkisyfirlýsingu og fullum trúnaði er 

heitið.  

Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmiðið með rannsókninni er að varpa ljósi á upplifun og reynslu ungs 

fólks með þroskahömlun og foreldra þeirra af undirbúningi og stuðningi 

þegar unga fólkið flutti að heiman í fyrsta skipti og um leið að koma 

upplifun og reynslu þátttakenda á framfæri og skapa rými fyrir raddir 

þeirra. Markmiðið er einnig að varpa ljósi á hvernig unga fólkinu gekk að 

aðlagast nýju heimili og hvaða þættir höfðu þar áhrif og jafnframt að 

öðlast sýn á hvaða atriði þjónustuveitandi þarf að hafa í huga þegar 

kemur að því að undirbúa og styðja ungt fólk með þroskahömlun sem 

ætlar að þiggja búsetuúrræði á hans vegum.  

Rannsóknarspurningarnar eru þrjár og settar fram með markmið 

rannsóknarinnar í huga. Spurningarnar hafa þróast og uppröðun þeirra 

breyst samhliða rannsóknarvinnunni. Til marks um það er að í byrjun 

rannsóknarinnar var markmiðið að fá sem mestar upplýsingar frá unga 

fólkinu sem tók þátt í rannsókninni og fyrsta spurningin sneri því að 
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upplifun þess. En þar sem raddir foreldranna birtust sterkar í 

niðurstöðunum en gert var ráð fyrir hefur röð spurninganna breyst og 

fyrsta spurningin snýr nú að upplifun og reynslu foreldranna. 

Spurningarnar eru eftirfarandi:  

• Hver er upplifun og reynsla foreldra ungs fólks með 

þroskahömlun af því hvernig staðið var að undirbúningi og 

stuðningi af hendi þjónustuveitanda, þegar sonur þeirra eða dóttir 

flutti að heiman í fyrsta skipti? 

• Hver er upplifun og reynsla ungs fólks með þroskahömlun af því 

að flytja úr foreldrahúsum og aðlagast nýju heimili?  

• Hvaða þættir geta stuðlað að valdeflingu ungs fólks með 

þroskahömlun sem er að flytja að heiman í fyrsta skipti?  

 

Það er von mín að niðurstöður rannsóknarinnar megi verða gagnlegar 

þeim sem undirbúa og skipuleggja þjónustu fyrir fólk með þroskahömlun. 

Um leið vonast ég til þess að þær eigi eftir að verða gagnlegar ungu fólki 

með þroskahömlun sem á eftir að flytja úr foreldrahúsum og fjölskyldum 

þeirra. Þá vonast ég til þess að niðurstöðurnar verði til þess að stuðla að 

bættum viðhorfum í fjölbreyttu samfélagi sem rúmar alla.  

Bakgrunnur rannsóknarinnar: val á viðfangsefni 

Ástæðan fyrir því að ég valdi þetta viðfangsefni er sú að um árabil hef ég 

starfað með fólki með þroskahömlun, fyrst sem ófaglærð starfsstúlka og 

síðan sem þroskaþjálfi. Sem barn og unglingur ólst ég upp á sveitabæ 

með föðurbróður mínum (f.1951, d. 2008) sem var með þroskahömlun. 

Hann var 11 árum eldri en ég og hafði á uppvaxtarárum okkar mótandi 

áhrif á lífsgildi mín, viðhorf og val um starfsvettvang. Snemma átti ég 
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mér þann draum að mennta mig svo ég gæti unnið að því að bæta kjör og 

aðstæður fólks sem væri í svipuðum sporum og hann. 

Ég byrjaði að vinna um tvítugt sem ófaglærð starfsstúlka á 

vistheimili úti á landi og síðar á leikskóla þar sem fötluð börn voru hluti 

af barnahópnum. Eftir að ég lauk þroskaþjálfanámi hef ég starfað á 

þessum vettvangi, síðast sem ráðgjafi í búsetuþjónustu eða þar til haustið 

2005 að ég fór að kenna við þroskaþjálfabraut Kennaraháskóla Íslands, 

nú Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Á þeim tíma sem ég var 

ráðgjafarþroskaþjálfi í búsetuþjónustu kom ég að málum fólks með 

þroskahömlun sem var að flytja að heiman í fyrsta sinn. Ég átti einnig 

töluverð samskipti við foreldra þeirra. Sú reynsla sem ég öðlaðist á 

þessum tíma var mjög lærdómsrík og hafði mikil áhrif á mig bæði sem 

persónu og fagmanneskju. Þegar ég hóf svo framhaldsnám við 

Kennaraháskóla Íslands gafst mér tækifæri til að kynnast rannsóknum og 

rannsóknaraðferðum sem eru vel til þess fallnar að varpa ljósi á upplifun 

og reynslu fólks. Þessi nýja þekking kveikti hjá mér löngun til að koma á 

framfæri upplifun og reynslu fólks með þroskahömlun sem hefði flutt úr 

foreldrahúsum, svo og upplifun foreldra þeirra.  

 Vinna við rannsóknina hófst haustið 2005. Það haust tók ég 

lesnámskeið í framhaldsnámi mínu við Kennaraháskóla Íslands. Hluti af 

námskeiðinu fólst í því að vinna lítið rannsóknarverkefni. Ég valdi að 

skoða upplifun og reynslu ungs fólks með þroskahömlun og foreldra 

þeirra af því hvernig staðið var að undirbúningi þegar þau fluttu að 

heiman í fyrsta skipti. Niðurstöður rannsóknarinnar urðu til þess að ég 

ákvað að halda áfram, kafa dýpra og skoða ákveðna þætti betur. Ég vann 

því áfram að rannsókninni sem lokaverkefni til Dipl.Ed- gráðu í 

þroskaþjálfa- og fötlunarfræði við Kennaraháskóla Íslands sumarið 2006. 

Þegar því verkefni lauk sat ég enn uppi með ýmsar hugleiðingar og ákvað 
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þá að vinna áfram að rannsókninni í meistaranámi mínu við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands. 

Orðfæri og hugtök 

Á síðustu áratugum hefur orðið breyting á því hvaða orðfæri og hugtök 

eru notuð þegar er verið að skrifa og fjalla um fatlað fólk eða fólk með 

þroskahömlun. Hér á eftir mun ég útskýra í stuttu máli af hverju ég hef 

valið að nota fyrrgreind hugtök í ritgerðinni minni. Sömuleiðis útskýri ég 

enska hugtakið transition en það kemur oft fyrir í rannsóknum og 

fræðitextum sem ég vísa til. 

Í ritgerðinni kýs ég að nota hugtakið fatlað fólk (disabled people) 

þegar ég vísa almennt til fólks sem er fatlað. Á síðustu árum hefur 

hugtakið fólk með fötlun (people with disability) verið notað víða 

erlendis og hér á landi. Hugtakið átti að vísa til þess að fólk væri fyrst og 

fremst manneskjur en síðan kæmi fötlunin. Þeir sem aðhyllast félagsleg 

sjónarhorn líta svo á að hugtakið fatlað fólk eigi betur við þar sem það sé 

samfélagið sem eigi stærstan þátt í að fatla fólk meðal annars með ýmsum 

hindrunum og slæmu aðgengi (Barnes o.fl., 1999). 

Hjá Átaki, félagi fólks með þroskahömlun, kemur fram að það 

kjósi að nota orðfærið fólk með þroskahömlun. Orðfærið vísar til þess að 

fólk með þroskahömlun sé fyrst og fremst fólk eins og aðrir 

þjóðfélagsþegnar. Ég tel mikilvægt að virða þeirra óskir hvað þetta varðar 

og mun því nota fólk með þroskahömlun þegar ég vísa til eða skrifa um 

fólk sem er þroskahamlað (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Þar sem ég vísa sérstaklega til þátttakenda hef ég 

kosið að nota orðfærið unga fólkið eða ungmennin sem samheiti fyrir fólk 

með þroskahömlun sem tók þátt í rannsókninni. Þar sem þátttakendur 

nýttu sér þjónustu á mismunandi stöðum og markmiðið með rannsókninni 
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er ekki að bera saman ólík kerfi þá hef ég ákveðið að nota orðin 

þjónustuskrifstofa eða þjónustuaðili sem samheiti yfir þá sem veita 

þjónustu. 

Gestur Guðmundsson (2008) fjallar um hugtakið transition í bók 

sinni Félagsfræði menntunar. Þar notar hann íslensku þýðinguna 

umskipti yfir hugtakið. Þessa þýðingu má einnig finna í Ensk- íslenskri 

orðabók sem gefin var út árið 1991. Þar kemur fram að transition þýði 

breytingu og/eða umskipti. Gestur (2008, bls. 179) segir að lengi hafi 

hugtakið fyrst og fremst vísað til „vegferðar“ unglinga frá skóla og yfir á 

vinnumarkað. Hann segir enn fremur að þetta hafi nú breyst og hugtakið 

eigi nú einnig við um umskipti til fullorðinsaldurs (transition to 

adulthood) og nái þá yfir nánast alla þætti er tengjast „vegferð“ unglinga 

til fullorðinsára. Heslop o.fl. (2002) fjalla um og kynna enska hugtakið 

transition með sama hætti. Þá hefur það líklega einna mest áhrif á líf 

okkar að breytast úr unglingi í fullorðna manneskju og takast á við öll þau 

hlutverk og verkefni sem því fylgja. Eitt af þessum verkefnum er hjá 

flestum að flytja úr foreldrahúsum. Í ritgerðinni mun ég nota orðin 

umskipti eða breytingar þegar ég fjalla um þær breytingar sem verða frá 

unglingsárum til fullorðinsára. 

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist hér á eftir í fimm meginkafla. Fyrsti kaflinn fjallar um 

fræðileg sjónarhorn og bakgrunn verksins. Þar er stuttlega vísað til 

sögulegra þátta, þróun hugmyndafræði og kenninga í málefnum fatlaðs 

fólks á seinni helmingi síðustu aldar. Einnig er fjallað um félagslegan 

skilning á fötlun, og hugtökin valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt sem 

hafa töluvert vægi í umræðu og skrifum á þessu sviði. Í lok kaflans er 

fjallað um stöðu þekkingar og aðrar rannsóknir á sambærilegu sviði sem 
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og hugmyndafræði notendastýrðrar persónulegrar þjónustu. Í öðrum kafla 

er fjallað um þá aðferðafræði sem rannsóknin byggir á, sagt frá 

framkvæmd rannsóknarinnar, þátttakendur kynntir til sögunnar og 

siðferðilegum hliðum velt upp.  

 Niðurstöður rannsóknarinnar eru kynntar í þriðja og fjórða kafla. 

Þeir kaflar byggja á greiningu rannsóknargagna og eru unnir út frá 

viðtölunum og þátttökuathugunum sem gerðar voru á 

rannsóknartímabilinu. Niðurstöður benda til þess að nokkrir afgerandi 

þættir geti haft áhrif á upplifun og reynslu þátttakenda á þessum 

tímamótum. Sem dæmi má nefna þætti eins og hvernig staðið var að 

undirbúningi áður en unga fólkið flutti, hvernig upplýsingaflæði milli 

þjónustuskrifstofu/ starfsfólks og foreldra var háttað, og hvernig 

samskipti og samvinna milli þjónustuskrifstofu/ starfsfólks og foreldra 

gengu fyrir sig. Niðurstöður benda einnig til þess að ákveðnir þættir hafi 

haft áhrif á hvernig unga fólkinu gekk að aðlagast nýju heimili. Hér má 

nefna þætti eins og stuðning frá fjölskyldu og vinum, möguleikann til 

tjáskipta, ákveðin persónueinkenni, og vel þjálfað starfsfólk. Þá kom 

einnig fram mikilvægi þess að unga fólkið fengi tækifæri til að upplifa 

valdeflingu og öðlast sjálfsákvörðunarrétt.  

 Fimmti og síðasti kaflinn er niðurlag og samantekt. Þar eru 

dregnar saman helstu niðurstöður rannsóknarinnar og þær túlkaðar í ljósi 

fræðilegra sjónarhorna og dregnar ályktanir af þeim niðurstöðum. Í þeim 

kafla er einnig leitast við að svara rannsóknarspurningunum og hvaða 

lærdóma má draga af rannsókninni í heild.  
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1. Fræðileg sjónarhorn og bakgrunnur 
 

Í þessum kafla fjalla ég um þau fræðilegu sjónarhorn sem ég lagði til 

grundvallar rannsóknarvinnunni. Ég byrja á því að fjalla um 

læknisfræðilegan skilning (medical model) á fötlun og í framhaldi af því 

um þær breytingar sem urðu á högum fatlaðs fólks upp úr miðri síðustu 

öld með tilkomu hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. 

Rannsóknin er unnin á sviði fötlunarfræða, en innan þeirrar fræðigreinar 

hafa komið fram ýmis félagsleg sjónarhorn á fötlun. Þau sjónarhorn sem 

mest hafa verið til umræðu á undanförnum árum er hið svonefnda breska 

félagslega líkan (social model of disability) sem er eitt þekktast 

félagslegra sjónarhorna og norræni tengslaskilningurinn um fötlun 

(Nordic relational approach of disability). Í rannsókninni beini ég 

sjónum að upplifun og reynslu fatlaðra ungmenna og foreldra þeirra af 

ákveðnu samfélagslegu fyrirbæri og hef í því skyni áðurnefnd félagsleg 

sjónarhorn á fötlun til hliðsjónar. Umræða um félagslegan skilning á 

fötlun hefur síðustu áratugi tengst baráttu fatlaðs fólks fyrir 

mannréttindum og samfélagsþátttöku (Barnes og Mercer, 2003; Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Þá er sjónum beint að hugtökunum valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétti og að réttindum fatlaðs fólks til búsetu. Einnig er 

vísað til annarra rannsókna á sambærilegu sviði. Í lok kaflans kynni ég 

stuttlega hugmyndir um notendastýrða persónulega aðstoð (NPA) en þær 

hugmyndir ganga út á að fatlað fólk komi sjálft að því að skipuleggja og 

stýra þjónustunni sem það hefur þörf fyrir. 

Læknisfræðilegur skilningur 

Fatlað fólk hefur frá örófi alda verið hluti af samfélögum manna um allan 

heim þrátt fyrir að vera ósýnilegra en margir aðrir jaðarhópar. Í gegnum 
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tíðina hafa margir fræðimenn reynt að skilgreina hugtakið fötlun en það 

hefur reynst erfitt að finna skilgreiningu sem nær yfir margþættar og 

ólíkar hliðar fötlunar. Fram til þessa hefur hugtakið verið skilgreint út frá 

mörgum ólíkum sjónarhornum svo sem læknisfræðilegum, 

efnahagslegum og félagslegum (Altman, 2001). 

Læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun hafa verið ráðandi á 

Vesturlöndum mestan hluta 20. aldar og áhrifa þeirra gætir enn. 

Læknisfræðilega líkanið fellur undir læknisfræðilegt sjónarhorn sem 

byggir á læknisfræði og heilsufélagsfræði þar sem litið er á fötlun sem 

andstæðu þess sem er heilbrigt og eðlilegt. Læknisfræðilega líkanið 

leggur áherslu á að greina líkamlega eða andlega skerðingu og veita 

ráðgjöf um meðhöndlun, meðferð, endurhæfingu eða umönnun. Litið er á 

einstaklinginn sem fórnarlamb í þörf fyrir umönnun og lækningu. Út frá 

læknisfræðilega sjónarhorninu er fötlun persónulegur harmleikur 

viðkomandi manneskju. Viðhorf og nálgun fagfólks og almennings hafa 

lengi litast af þessu sjónarhorni. Læknisfræðilega skilgreiningin hefur 

verið gagnrýnd fyrir að leggja ofuráherslu á greiningu hjá einstaklingnum 

með það að markmiði að endurhæfa hann að samfélaginu (Barnes, 

Mercer og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Innan heilbrigðisvísinda hafa verið notuð líkön og flokkunarkerfi 

til að halda utan um upplýsingar um heilsufar þjóða og þar undir hefur 

fallið hvað beri að skilgreina sem fötlun. Best þekkt eru líkön 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunar, International Classification of 

Impairments, Disabilities and Handicap (ICIDH) og International 

Classification of Functioning, Disability, and Health (ICF). ICIDH er 

alþjóðlegt flokkunarkerfi um skerðingu , fötlun og sjúkdóma sem kom 

fyrst út árið 1980. Hugmyndafræði kerfisins var sótt til læknisfræðinnar 

og litið á skerðingu, fötlun og örorku sem afleiðingu sjúkdóma eða 
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heilsufars. Samkvæmt líkaninu er litið á skerðinguna sem galla sem býr í 

einstaklingnum og leiðir til fötlunar. Ýmsir gagnrýndu líkanið, þar á 

meðal hagsmunasamtök fatlaðs fólks og fagfólk sem starfaði í 

endurhæfingu og félagslegri þjónustu. Bein orsakatengsl milli skerðingar, 

fötlunar og örorku voru gagnrýnd og þá sérstaklega fyrir að ekki var tekið 

tillit til áhrifa umhverfis og ekki litið á fötlun sem félagslegt fyrirbæri. 

Vegna mikillar gagnrýni var kerfið endurskoðað og sett fram nýtt kerfi, 

ICF árið 2001, sem átti að samræma læknisfræðileg og félagsleg 

sjónarhorn. Færni er lykilhugtak í líkaninu og byggir á þrem meginþáttum 

sem eru líkamsstarfsemi/ líkamsbygging, athafnir og þátttaka. Ekki er 

lengur talað um hindrun heldur þátttöku í samfélaginu og tekið er tillit til 

umhverfisþátta og persónulegrar reynslu fólks (Snæfríður Þóra Egilson 

og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Þrátt fyrir að margt hafi áunnist hefur 

verið bent á að nýja líkanið sé enn að mestu tengt heilsu en ekki 

pólitískum áherslum. Enn er lögð mikil áhersla á endurhæfingu og 

sérfræðingar gegna lykilhlutverki við að skipuleggja og móta þjónustu 

við fatlað fólk (Barnes, 2003). Af þessu má sjá að skilnings 

læknisfræðilegra sjónarhorna gætir enn og á það einnig við hér á landi. 

Sem dæmi má nefna að þegar er verið að skipuleggja og meta þörf fyrir 

þjónustu við fólk s.s. búsetuþjónustu er enn stuðst við læknisfræðilegar 

greiningar að einhverju leyti (Sbr. lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). 

Þróun hugmyndafræði og kenninga 

Um miðja 20. öld urðu víða mikil umskipti á högum fólks með 

þroskahömlun vegna nýrrar hugmyndafræði um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku sem varð til á Norðurlöndunum og barst síðar til 

Norður-Ameríku. Árið 1969 setti Svíinn Bengt Nirje fram skilgreiningu 

um „eðlilegt líf“ (normalization) og er almennt talið að sú skilgreining sé 
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grunnur að hinni norrænu hugmyndafræði um þátttöku fólks með 

þroskahömlun í samfélaginu. Grundvallarþættir þessarar hugmyndafræði 

eru að fólk með þroskahömlun eigi möguleika á að lifa eins eðlilegu lífi 

og frekast er unnt, búa og starfa við eðlilegar aðstæður, lifa í tvíkynja 

heimi og hafa fjárhagslegt öryggi. Nirje lagði áherslu á að „eðlilegt líf“ 

merkti ekki að breyta ætti fötluðum frá því sem þeir eru í „venjulegt fólk“ 

heldur að umhverfi þeirra og lífsskilyrði yrðu sem líkust því sem tíðkast í 

hverju þjóðfélagi. Hann lagði áherslu á að umhverfið tæki mið af þörfum 

fatlaðs fólks svo það gæti lifað sem eðlilegustu lífi í samfélaginu 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001; Nirje, 1980). Það sem síðan telst vera 

eðlilegt líf og að hafa mannsæmandi fjárhagslega afkomu er mismunandi 

eftir menningu og aðstæðum í hverju þjóðfélagi fyrir sig.  

Þessar hugmyndir bárust til Norður-Ameríku þar sem 

félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger þróaði þær áfram og 

endurskilgreindi hugtakið eðlilegt líf. Wolfensberger kallar sína útfærslu 

sosial role valorization (Wolfensberger, 1980). Sosial role valorization 

hefur verið þýtt á íslensku af Rannveigu Traustadóttur sem gildisaukandi 

félagslegt hlutverk (Guðrún Stefánsdóttir, 2008). Hugmyndafræði 

Wolfensbergers (1980) beindist ekki eingöngu að fólki með 

þroskahömlun heldur taldi hann að hún ætti við um alla vanmetna hópa í 

samfélaginu. Wolfensberger (1980) leit svo á að fötlun fæli í sér frávik 

sem leiddu til stimplunar samfélagsins á einstaklingnum. Hann segir að 

samfélagið vanmeti einstaklinginn tengt þessari stimplun og telur því 

mikilvægt að skoða umhverfi og aðstæður vanmetinna hópa út frá 

umhverfi og aðstæðum þeirra sem eru vel metnir í samfélaginu. 

Hugmyndafræði Wolfensbergers (1980) gengur í stuttu máli út á það að 

nota allar hugsanlegar aðferðir sem samfélagið hefur yfir að ráða til að 

ýta undir að vanmetið fólk fái jákvæð og velmetin hlutverk. Hann leggur 
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áherslu á að þjónusta við vanmetið fólk sé staðsett á velmetnum stöðum 

og að vanmetið fólk taki virkan þátt í samfélaginu. Wolfensberger (1980) 

lagði einnig áherslu á mikilvægi þess að efla færni einstaklingsins því 

þannig eigi fólk auðveldara með að öðlast virt og velmetin hlutverk í 

samfélaginu. Bæði Nirje og Wolfensberger koma inn á réttindi fólks í 

sínum skrifum. Þeir segja að allt fólk eigi rétt á að upplifa virðingu 

samfélagsins og það beri einnig að virða rétt fólks til að taka sjálfstæðar 

ákvarðanir sem tengjast eigin lífi (Nirje, 1980; Wolfensberger, 1980). 

Þessi hugmyndafræði hefur haft víðtæk áhrif á skipulagningu þjónustu 

við fatlað fólk og með henni var farið að horfa meira til félagslegra þátta. 

Fötlunarfræði og félagslegur skilningur 

Fötlunarfræði (disability studies) er ung fræðigrein sem á sér stutta sögu 

hérlendis. Þeir sem starfa á þessu fræðasviði vilja koma því á framfæri að 

fötlun tilheyri fjölbreytileika mannlífsins en þar til á allra síðustu árum 

hefur þetta verið vanrækt svið mannlegrar reynslu sem tímabært er að 

beina athygli að. Fötlunarfræðingar leggja áherslu á að rannsóknir á sviði 

fötlunarfræða séu ekki bara um fatlað fólk heldur fyrir fatlað fólk og hafi 

það að markmiði að bæta líf og aðstæður fatlaðs fólks og fjölskyldna 

þeirra. Þrátt fyrir ólíkar áherslur fræðimanna sem tengja sig við 

fötlunarfræði í ýmsum löndum eiga þeir það sameiginlegt að gagnrýna 

hinn hefðbundna læknisfræðilega skilning á fötlun (Barnes, Mercer og 

Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadóttir, 2003). Algengt er að þeir 

sem stunda rannsóknir innan fötlunarfræðinnar byggi rannsóknir sínar á 

félagslegri mótunarhyggju (social constructionism) þar sem út frá henni 

er litið svo á að veröldin sé félagslega mótuð og endursköpuð í 

samskiptum við umhverfið í daglegu lífi. Sjónarhorn félagslegrar 

mótunarhyggju byggja á þeirri sýn að fötlun sé félagslega og 
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menningarlega mótað fyrirbæri og því eigi hindranir samfélagsins þátt í 

að fatla fólk, undiroka og útiloka frá þátttöku í samfélaginu (Charmaz, 

2007; Crotty,1998; Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Fötlunarfræði er fræðigrein sem felur í sér nýja orðræðu um 

fötlun og gagnrýnir fyrri orðræðu. Fræðigreinin er þverfagleg og tengist 

mörgum fræðigreinum en félagsvísindagreinar eru þó mest áberandi. 

Flestir sem stunda rannsóknir og ritstörf á þessu fræðasviði setja fötlun í 

pólitískt, félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt samhengi. Hugtakið 

fötlun hefur verið skilgreint á mismunandi vegu en ein lykilspurning 

fötlunarfræðinnar er; Hvað er fötlun? (Rannveig Traustadóttir, 2003; 

2004). Í íslensku er hugtakið fötlun almennt notað sem yfirheiti yfir 

margvíslegar skerðingar. Hugtakið vísar í daglegu tali til hópa fólks sem 

er álitið ófært um að taka þátt í daglegum athöfnum vegna líkamlegra eða 

andlegra takmarkana (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þeir sem starfa á 

þessu fræðasviði eru að þróa ný sjónarhorn og skilning á fötlun og 

aðstæðum fatlaðs fólks. Fötlunarfræðin er tengd kröfunni um fulla 

þátttöku í samfélaginu, mótmælum gegn einangrun á sérstofnunum og 

útilokun frá venjulegu lífi (Rannveig Traustadóttir, 2004; Shakespeare, 

2006).  

Innan fötlunarfræðinnar hafa orðið til mismunandi kenningar, 

líkön og sjónarhorn í ólíkum löndum sem allar eiga það sameiginlegt að 

gagnrýna hið hefðbundna læknisfræðilega sjónarhorn og leggja áherslu á 

að þróa nýjan skilning á fötlun út frá félagslegum sjónarhornum. Með 

tilkomu fötlunarfræðinnar og aukinna rannsókna á því sviði hefur fatlað 

fólk í auknum mæli sagt frá reynslu sinni og upplifun af því að lifa og 

taka þátt í samfélaginu (Barnes og Mercer, 2003; Rannveig Traustadóttir, 

2006). Hér á eftir mun ég fjalla nánar um tvö þessara sjónarhorna. Ég 

byrja á því að fjalla um norræna tengslaskilninginn og í framhaldi af því 
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um breska félagslega líkanið. Þá fjalla ég um hugtökin valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétt en þau koma víða fyrir í rannsóknum og skrifum á 

sviði fötlunarfræða og tengjast réttindabaráttu fatlaðs fólks. 

Norræni tengslaskilningurinn 
Rætur félagslegs skilnings á Norðurlöndunum má rekja til þeirra 

breytinga sem áttu sér stað á seinni hluta 20. aldar með tilkomu 

hugmyndafræði um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. Á þessum tíma 

hafði ekki verið ríkjandi á Norðurlöndunum einn sameiginlegur 

skilningur á hugtakinu fötlun. En upp úr 1960 urðu til á Norðurlöndunum 

hugtök sem eru sambærileg hugtakinu fötlun eins og tildæmis hugtakið 

handikap í Noregi. Þessum hugtökum var ætlað að draga úr neikvæðri 

merkingu eldri hugtaka og um leið vera samheiti yfir hinar ýmsu fatlanir 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Umræða sem varð á þessum tíma um 

hugtökin og tilkoma breska félagslega líkansins urðu til þess að 

fræðimenn fóru að velta fyrir sér og skoða hvernig fötlun væri skilgreind 

og hvort sameiginlegur skilningur væri ríkjandi á Norðurlöndunum 

(Guðrún Stefánsdóttir, 2008). 

Horft hefur verið til þriggja sjónarhorna þegar fötlun er skilgreind 

á Norðurlöndunum. Í fyrsta lagi hefur verið litið á fötlun sem 

einstaklingsbundið einkenni (læknisfræðilegt sjónarhorn). Í öðru lagi er 

litið svo á að fötlun verði til vegna undirokunar og kúgunar (félagslegt 

sjónarhorn). Þriðja sjónarhornið er að fötlun sé félagsleg, vegna flókins 

samspils milli einstaklingsins, félagslegra og umhverfislegra þátta. Út frá 

þessu þriðja sjónarhorni er litið svo á að fötluðu fólki beri ekki einhliða 

að aðlaga sig að samfélaginu, það sé ekki síður mikilvægt að aðlaga 

umhverfið og samfélagið að þeirra þörfum. Litið er svo á að fötlun verði 

til bæði í samskiptum einstaklings og umhverfis og í samskiptum milli 

ólíkra einstaklinga. Þetta sjónarhorn hefur verið kennt við tengsl milli 
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einstaklingsins og umhverfisins og kallað tengslaskilningur á fötlun 

(Gustavson, Tøssebro og Rannveig Traustadóttir, 2005; Guðrún 

Stefánsdóttir, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2002, 2006).  

Að mati norska fræðimannsins Jan Tøssebro eru þrír meginþættir 

í hinum norræna tengslaskilningi. Í fyrsta lagi er fötlun misgengi milli 

einstaklingsins og samfélagsins. Ástæðuna má rekja til þess að 

einstaklingurinn er ekki talinn venjulegur og að umhverfið er ekki lagað 

að mismunandi fólki, það er sjaldnast gert ráð fyrir óvenjulegu fólki. Í 

öðru lagi er fötlun bundin aðstæðum, einstaklingurinn getur átt í 

erfiðleikum í einum aðstæðum en ekki öðrum, til dæmis er manneskja 

með sjónskerðingu ekki fötluð þegar hún talar í síma. Í þriðja lagi lítur 

Tøssebro svo á að fötlun sé afstæð og hluti af ferli. Það er mismunandi 

hvenær einstaklingsbundin einkenni eru skilgreind sem fötlun og getur 

það verið tilviljanakennt. Tøssebro tekur sem dæmi að mörk 

þroskahömlunar hafi verið dregin með mismunandi hætti í Evrópu á 20. 

öld. Skilgreiningar á þroskahömlun hafa verið miðaðar við 

greindarvísitölu; frá 50 og upp í 85 stig. Það hefur því verið mismunandi 

hve stór hluti þjóða í Evrópu hefur verið skilgreindur með þroskahömlun 

á hverjum tíma (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006; Shakespeare, 2006).  

Breska félagslega líkanið 
Þekktast og umdeildast þeirra félagslegu líkana sem hafa komið fram er 

hið breska félagslega líkan um fötlun. Það felur í sér endurskilgreiningu á 

eðli og tilurð fötlunar. Sjónum er beint að samfélaginu og hindrunum 

þess, hindrunum sem eru settar upp í umhverfi okkar og leiða til þess að 

ekki hafa allir jafna möguleika til þátttöku. Litið er svo á að fötlunin sé 

form undirokunar sem sköpuð er af umhverfi sem takmarkar athafnir 

fólks með skerðingar og setur hindranir í veg þeirra. Þegar litið er á fötlun 

út frá þessu sjónarhorni koma í ljós ýmsar hindranir í daglegu lífi fatlaðs 
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fólks sem auka á fötlunina, svo sem skortur á aðgengi af ýmsum toga, 

viðhorf og fordómar. Þessar hindranir geta einnig birst í húsnæðis-, 

atvinnu- og menntamálum (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadóttir, 

2003, 2004).  

Upphaf breska félagslega líkansins er yfirleitt rakið til áttunda 

áratugs 20. aldar en þá risu samtök fatlaðs fólks í Bretlandi upp og 

mótmæltu innilokun á sólarhringsstofnunum, fátækt og útskúfun frá 

þátttöku í samfélaginu. Þessi pólitíska barátta leiddi til nýrra hugmynda 

um fötlun en félagslega líkanið gerir greinarmun á líffræðilegum 

(skerðingin) og félagslegum (fötlunin) þáttum (Barnes o.fl., 1999; 

Rannveig Traustadóttir, 2004). Þeir sem aðhyllast breska félagslega 

líkanið hafna læknisfræðilega líkaninu sem einblínir á skerðinguna og 

gallann hjá einstaklingnum og gagnrýna stjórnun fagfólks yfir lífi fatlaðs 

fólks og við skipulagningu á þjónustu (French og Swain, 2008). Þeir eru 

samt ekki að hafna nauðsyn þess að fagfólk vinni störf sín í þágu fatlaðra, 

heldur mótmæla þeir forræði yfir lífi fólks (Dóra S. Bjarnason, 2001). 

Samkvæmt félagslega líkaninu eru takmarkaðir möguleikar fatlaðs fólks 

til að lifa eðlilegu lífi og takast á við daglegar athafnir afleiðingar 

félagslegra hindrana sem ófatlaðir hafa sett. Hugtakið fötlun vísar því til 

ákveðinnar félagslegrar undirokunar og misréttis sem má líkja við 

kynþáttamisrétti og kynjamisrétti (Barnes o.fl., 1999; Rannveig 

Traustadóttir, 2004). 

Bent hefur verið á að það sé skylda samfélagsins að þjóna þörfum 

allra þegna sinna óháð líkamlegu eða andlegu atgervi. Þar sem samfélagið 

gerir það ekki, leiðir það til fötlunar einstaklinga með skerðingar. 

Samkvæmt þessum skilningi er það ekki skerðingin sem fatlar fólk heldur 

félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt umhverfi (Rannveig 

Traustadóttir, 2003, 2004).  
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Félagslega líkanið hefur verið gagnrýnt fyrir að taka ekki tillit til 

allra hópa fatlaðs fólks, það taki fyrst og fremst mið af fólki með 

líkamlegar skerðingar. Hagsmunir fólks með þroskahömlun, geðræna 

erfiðleika og heyrnarskerðingu hafi verið sniðgengnir (Barnes og Mercer, 

2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). Einnig hafa gagnrýnendur bent á að 

höfundar líkansins hafi lagt of mikla áherslu á umhverfislega þætti og sá 

skilningur að allar hindranir sem fatlað fólk upplifir séu orsakaðar af 

umhverfinu, félagslegum og efnahagslegum þáttum, er gagnrýndur 

(Rannveig Traustadóttir, 2003, 2004; Shakespeare, 2006). 

Fræðikonan Anne Louise Chappell (2000) hefur bent á að innan 

félagslega líkansins sé sterk tilhneiging til að skilgreina fötlun fyrst og 

fremst sem líkamlegt ástand en orðið „fötlun“ gefur ekkert sérstaklega til 

kynna að um sé að ræða líkamlega skerðingu frekar en andlega 

skerðingu. Chappell bendir á að félagslega líkanið sé búið til af líkamlega 

fötluðu fólki og/eða samtökum þeirra. Þessi hópur hefur í gegnum tíðina 

haft fræðimenn innan sinna raða sem hafa komið sinni eigin reynslu á 

framfæri. Fólk með þroskahömlun hefur ekki haft talsmenn eða fræðifólk 

úr sínum röðum og því hefur reynsluheimur þeirra verið hulinn 

almenningi. Hún bendir á að allt frá örófi alda hafi fordómar gagnvart 

fólki með þroskahömlun leitt til aðgreiningar frá öðru fötluðu fólki í 

samfélaginu. Chappel segir jafnframt að á sjöunda áratug síðustu aldar 

hafi fólk með þroskahömlun verið vanrækt og lokað inni á stofnunum en í 

dag verði fólk ennþá fyrir vanrækslu og höfnun, meðal annars af 

kennismiðum félagslega líkansins (Chappell, 2000). 

Gagnrýnin á breska félagslega líkanið hefur leitt til líflegrar 

umræðu og átaka sem kallað hafa á þróun, endurskoðun og endurnýjun á 

hugtakinu fötlun. Öll þessi gagnrýni og umræða hefur orðið til þess að 

styrkja fötlunarfræðina sem fræðigrein (Rannveig Traustadóttir, 2003, 
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2004). Bent hefur verið á að slík umræða og gagnrýni sé af hinu góða og 

hafi haft mikil áhrif þar sem fötlunarfræðin er mjög þörf og ört vaxandi 

fræðigrein sem nú þegar hefur haft mikil áhrif á viðhorf stjórnvalda og 

fagfólks (Shakespeare, 2006). 

Hér á landi hafa félagsleg sjónarhorn verið lítt þekkt meðal 

almennings þar til nú allra síðustu ár. Umræða og skrif hafa fyrst og 

fremst átt sér stað meðal fræðifólks og í háskólaumhverfinu.  

Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur 
Hugtökin valdefling (empowerment) og sjálfsákvörðunarréttur (self-

advocacy) tengjast réttindabaráttu fatlaðs fólks og annarra 

minnihlutahópa. Þau eru nátengd baráttu fólks fyrir því að vera virkir 

þátttakendur í samfélaginu og eiga möguleika á að lifa sjálfstæðu lífi 

(Goodley, 2000). 

Valdefling er hugtak sem hefur verið áberandi í nútímaumræðu 

og skrifum innan fötlunarfræðinnar þótt merking þess sé margbrotin og 

flókin, og ekki samstaða meðal fræðifólks um skilgreiningu þess (Coks 

og Cockram, 2002). Hugtakið hefur verið skilgreint á mismunandi hátt 

eftir því innan hvaða fræðasviðs það er notað en það tengist alltaf valdi 

og hefur á síðustu áratugum töluvert verið notað í réttindabaráttu ýmissa 

minnihlutahópa (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006a). Innan 

félagsvísinda hefur hugtakið öðlast jákvæða ímynd. Litið er á valdeflingu 

sem tæki til að koma í veg fyrir undirokun og kúgun í samfélaginu. 

Valdefling tengist lífsgæðum og mannréttindum og felur í sér að fólk 

öðlist meiri stjórn á eigin lífi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006a). 

Valdefling beinir umræðunni að mikilvægi þess að einstaklingurinn öðlist 

full borgaraleg réttindi, sjálfræði og sjálfsákvörðunarrétt. Hugtakið snýr 

ekki bara að einstaklingnum sjálfum heldur einnig að þeim sem eru í 

umhverfi hans eins og fjölskyldu, þjónustu- og heilbrigðiskerfi 
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(Ramcharan og Borland, 2002). Lykilatriði valdeflingar felast í því að 

taka ábyrgð á ákvörðunum sem snerta eigið líf og andmæla kúgun og 

yfirráðum annarra yfir því. Til þess að upplifa valdeflingu, geta tekið 

ákvarðanir, orðið virkur samfélagsþegn og haft valfrelsi þarf 

einstaklingurinn að fá tækifæri til að hafa stjórn á eigin lífi, þróa með sér 

og byggja upp sjálfsskilning, sjálfsöryggi, sjálfsvirðingu og þekkingu 

(Thomas og Woods, 2003).  

Flest öll kjósum við að vera virkir þátttakendur í því samfélagi 

sem við lifum í og hafa áhrif á eigið líf. Fæstir velja að vera aðgreindir frá 

samfélaginu, settir til hliðar eða út á jaðarinn. Aftur á móti er staðreyndin 

sú að í áranna rás hafa ákveðnir hópar verið settir til hliðar án þess að 

hafa haft nokkuð um það að segja. Fatlað fólk hefur tilheyrt þessum 

hópum (Bullock og Mahon, 1992). Hér á landi hófst uppbygging stofnana 

fyrir fatlað fólk eftir 1930 en það leiddi til þess að stór hópur fólks með 

þroskahömlun sem voru börn á þessum tíma hefur átt heima á stofnun 

stóran hluta ævi sinnar. Hugmyndafræðilegar breytingar og nýjar áherslur 

um og eftir 1970 urðu til þess að á síðustu þrem áratugum hafa flestar 

stofnanir á Íslandi verið lagðar niður og fólk með þroskahömlun flutt út í 

samfélagið. Flestir fluttu á vistheimili eða sambýli í fyrstu (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001) en tæplega þrjá síðustu áratugi hefur fólk með 

þroskahömlun verið að flytja af sambýlum eða beint úr foreldrahúsum í 

íbúðir á vegum þjónustukerfa eða félagssamtaka. Þessar íbúðir eru flestar 

staðsettar í þéttbýliskjörnum víðsvegar um landið. 

Sagan segir okkur að fólk sem bjó á stofnunum hafði lítið sem 

ekkert um líf sitt að segja, var undirokað og öðrum háð. Á síðari árum 

hefur verið bent á að þó svo að fólk flytti af stórri stofnun á sambýli hafði 

það oft litlar breytingar í för með sér hvað þetta varðaði. Margir sem 

fluttu urðu fyrir vonbrigðum og fæstir öðluðust aukið vald yfir lífi sínu né 
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urðu virkir þátttakendur í samfélaginu á þessum tíma. Sambýlin voru að 

mörgu leyti eins og litlar stofnanir þar sem starfsfólkið réð að mestu leyti 

ríkjum (Allen, Traustadóttir og Spina, 2005; Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008).  

Í skrifum sínum um valdeflingu og ákvarðanatöku segja Charles 

C. Bullock og Mikael J. Mahon (1992) að samfélagið geti stuðlað að 

valdeflingu einstaklingsins með því að gera honum kleift að taka 

ákvarðanir sem varða eigið líf. Til þess að fólk með þroskahömlun geti 

tekið ákvarðanir og orðið virkari þjóðfélagsþegnar þarf að leggja áherslu 

á að fólk fái reynslu af að taka sjálft ákvarðanir og hafi rétt til að gera 

mistök eins og aðrir. Í gegnum lífið lærir fólk almennt að taka ákvarðanir 

en ef ekki eru sköpuð tækifæri til þess er sá möguleiki takmarkaður. Fólki 

með þroskahömlun hefur verið kennd ýmis færni en oft minna verið lagt 

upp úr því að leiðbeina fólki við að taka ákvarðanir og velja hvað það kýs 

að gera í daglegu lífi (Bullock og Mahon, 1992).  

Til að geta stjórnað eigin lífi, tekið ákvarðanir og valið um ólíka 

kosti er grundvallaratriði að geta tjáð sig með einhverjum hætti þannig að 

aðstoðar- og stuðningsfólk skilji það. Ef einstaklingurinn á erfitt með að 

tjá sig, sem leiðir til þess að honum reynist erfitt að koma þörfum sínum 

og óskum á framfæri, getur það leitt til valdskerðingar (Thomas og 

Woods, 2003). Það er því mikilvægt að leita allra hugsanlegra leiða sem 

geta stuðlað að því að fólk geti tjáð sig, komið óskum og skoðunum á 

framfæri og um leið öðlast aukið vald yfir eigin lífi. 

Fræðifólkið Errol Cocks og Judith Cockram (2002) líta svo á að 

hugtakið valdefling feli í sér tvenns konar frelsi; frelsi til að komast hjá 

ónauðsynlegri nauðung eða þvingunum og frelsi til að þróa og þroska 

eigin hæfileika. Þau telja mikilvægt að skoða hugtakið í þrenns konar 

samhengi. Í fyrsta lagi vísa þau til persónulegrar valdeflingar þar sem 
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einstaklingurinn á rétt á að upplifa virðingu samfélagsins án þess að horft 

sé til skerðingarinnar. Í öðru lagi tala þau um að einstaklingurinn eigi að 

vera laus við vald formlegra þjónustustofnana og í þriðja lagi að fólk eigi 

að öðlast frelsi frá opinberum gildum og hugmyndum sem hafa ríkt í 

samfélaginu og stuðlað að og viðhaldið valdskerðingu fólks með 

þroskahömlun. 

Sjálfsákvörðunarréttur snýst aftur á móti um að fólk tali máli 

sínu, þekki réttindi sín, taki sjálft ákvarðanir og geti valið og gert 

breytingar á eigin lífi. Sjálfsákvörðunarréttur þýðir að fólk geti barist fyrir 

rétti sínum sem einstaklingar eða tekið þátt í sjálfsákvörðunarhópum sem 

tala máli hópsins og berjast fyrir réttindum hans (Goodley, 2000). Á 

síðustu þrem til fjórum áratugum hefur fólk með þroskahömlun orðið 

meðvitaðra um réttindi sín, og stofnaðir hafa verið svokallaðir 

sjálfsákvörðunarhópar (self-advocacy groups). Hóparnir hafa barist fyrir 

réttindum sínum og valdi yfir eigin lífi til jafns við aðra þjóðfélagsþegna, 

með því að standa upp og tala máli sínu (Goodley, 2000).  

Eftir landsþing Landssamtakanna Þroskshjálpar árið 1985 voru 

settir af stað svokallaðir umræðuhópar hér á landi. Markmið þeirra var 

meðal annars að þátttakendur þjálfuðust í að tala máli sínu og taka þátt í 

að hafa áhrif á eigið líf. Árið 1993 var svo ákveðið að stofna samtök fólks 

með þroskahömlun. Samtökin fengu nafnið Átak, félag fólks með 

þroskahömlun og eru vísir að baráttusamtökum. Eitt af baráttumálum 

hópsins hefur verið að breyta neikvæðri hugtakanotkun. Átak hefur til 

dæmis krafist þess að hugtakið fólk með þroskahömlun sé notað í staðinn 

fyrir hugtakið þroskaheftur sem var notað áður. Samtökin hafa verið virk 

í réttindabaráttu hér á landi, tekið þátt í starfi sambærilegra hópa í öðrum 

löndum og sótt ráðstefnur víða erlendis (Guðrún Stefánsdóttir, 2008; 

Ólafur Guðmundsson, 2003).  
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Talið er að jákvæð sjálfsmynd sé einn af grunnþáttum þess að 

fólk með þroskahömlun upplifi valdeflingu og öðlist sjálfsákvörðunarrétt 

(Borland og Ramcharan, 2002). Michael Bayley (2002) hefur kannað 

áhrif samskipta við annað fólk á valdeflingu. Hann leggur áherslu á að 

samskipti við aðra séu mikilvægur þáttur valdeflingar. Að hans mati er 

mikilvægt að velta fyrir sér hvar fólk hittir annað fólk, hvar og hvernig 

ólík samskipti þróast milli fólks og hvernig þeim er viðhaldið. Hann segir 

að ef við viljum sjá valdeflingu í daglegu lífi fólks þá sé þetta verðugt 

verkefni að vinna að. Allir hafa þörf fyrir samskipti, að finna að þeir 

skipti máli og séu einhvers virði. Valdeflingu hefur verið lýst sem 

félagslegu ferli sem á sér stað í samskiptum við aðra, styrkir sjálfsmynd 

fólks og færni til ákvarðanatöku.  

Ef fólk með þroskahömlun fær ekki tækifæri til þess að upplifa 

vald (power) yfir eigin lífi getur það leitt til þess að þau verður síður fær 

um að koma óskum sínum og þörfum á framfæri og hafa þar af leiðandi 

takmarkaða stjórn á eigin lífi (Thomas og Woods, 2003). Að upplifa 

valdeflingu er því mikilvægt fyrir fólk með þroskahömlun í baráttunni 

fyrir réttindum og lífsgæðum. Í rannsókninni mun ég skoða hvort þættir 

sem taldir eru stuðla að valdeflingu höfðu áhrif á hvernig þátttakendum 

gekk að takast á við breytt hlutverk og aðlagast nýju heimili. 

Réttur fatlaðs fólks til búsetu og ákvarðanatöku 

Til þess að varpa ljósi á réttindi fatlaðs fólks til að eignast eigið heimili 

og fá viðeigandi aðstoð og stuðning, er hér á eftir fjallað í stuttu máli um 

samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks frá árinu 2007. 

Einnig er vísað til laga og reglugerða sem eiga að tryggja réttindi fatlaðs 

fólks til búsetu, þjónustu og ákvarðanatöku hér á landi.  
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Árið 2007 samþykktu Sameinuðu þjóðirnar samning sem á að 

tryggja enn frekar réttindi fatlaðs fólks. Íslendingar gerðust aðilar að 

samningnum það sama ár með því að samþykkja hann og undirrita. Í 

formálsorðum að samningnum kemur fram að þau ríki sem eigi aðild að 

samningnum viðurkenni „gildi þess fyrir fatlað fólk að vera sjálfrátt og 

sjálfstætt“ (liður n). Í 1. grein samningsins segir að markmiðið með 

honum sé „að stuðla að því að fatlað fólk njóti allra mannréttinda og 

mannfrelsis til fulls og jafns við aðra, jafnframt því að vernda og tryggja 

slík réttindi og frelsi, og að auka virðingu fyrir meðfæddri göfgi þess“. Á 

nokkrum stöðum í samningnum er lögð áhersla á að uppræta mismunun 

af ýmsu tagi og stuðla að jöfnuði þannig að fatlað fólk njóti sömu réttinda 

og aðrir samfélagsþegnar. Í 19. grein er fjallað um rétt fatlaðs fólks til að 

lifa sjálfstæðu lífi án þess að vera aðgreint frá samfélaginu. Þar segir í a- 

lið að fötluðu fólki skulu tryggð „tækifæri til þess að velja búsetustað og 

hvar og með hverjum það býr, til jafns við aðra, og að því sé ekki gert að 

eiga heima þar sem tiltekið búsetuform ríkir“ (Samningur um réttindi 

fatlaðs fólks, 2007). 

Í núgildandi lögum um málefni fatlaðra (nr. 59/1992) segir að 

markmið laganna sé að „tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör 

við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa eðlilegu lífi“ 

(1. gr.). Þar segir einnig að fatlaðir skuli eiga þess kost að búa í samræmi 

við þarfir og óskir eftir því sem kostur er (10. gr.). Í 11. grein kemur fram 

að umsóknir um búsetuþjónustu skulu sendar viðkomandi 

svæðisskrifstofu. Svæðisskrifstofum er ætlað að meta þörf hins fatlaða 

fyrir þjónustu og ósk um búsetu í samráði við greiningar- og 

ráðgjafaraðila. Samkvæmt sömu grein er það síðan hlutverk 

svæðisskrifstofa að taka ákvarðanir um þjónustu og búsetuform í samráði 

við umsækjanda og væntanlegt sambýlisfólk (Lög um málefni fatlaðra nr. 
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59/1992). Í reglugerð um búsetu fatlaðra er kveðið fastar að orði varðandi 

val um búsetu en þar segir í 1. gr. að „fatlaðir skulu eiga kost á að búa 

þannig að sem best henti hverjum og einum miðað við óskir hins fatlaða 

og þörf á þjónustu“ (Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296/2002).  

 Samkvæmt lögum um málefni fatlaðra (nr. 59/1992) er það 

hlutverk svæðisskrifstofu að meta þörf fyrir þjónustu og taka ákvörðun 

um búsetu í samráði við umsækjanda. Það má hins vegar velta því fyrir 

sér hvort það ætti ekki að vera fyrst og fremst í höndum umsækjanda og 

nánustu aðstandenda að meta hver þörf fyrir þjónustu er og hvaða 

búsetuform henti best. Slík vinnubrögð væru einnig í anda samnings 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) en þar kemur fram 

eins og fyrr er greint frá að það skuli tryggja fötluðu fólki rétt til þess að 

velja sér stað til að búa á, hvort það býr eitt eða með öðrum og að ekki sé 

hægt að ætlast til þess að fatlað fólk búi í ákveðnum búsetuformum.  

Í reglugerð um búsetu fatlaðra er einnig fjallað um skyldur 

starfsmanna í búsetuþjónustu. Í 9. gr. segir að fötluðum skuli „veitt sú 

þjónusta sem er nauðsynleg til að efla sjálfstæði þeirra og færni“. Þar 

segir einnig að íbúum skuli „veitt leiðsögn eftir þörfum og kappkostað að 

hafa þá með í ráðum um allt er varðar einkahagi þeirra og heimilishagi“ 

(Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296/2002). Í samningnum um réttindi 

fatlaðs fólks (2007, b- lið) kemur einnig fram að það eigi að tryggja fólki 

þá aðstoð sem það þarf „til að geta lifað í samfélaginu án aðgreiningar og 

til að koma í veg fyrir einangrun þess og aðskilnað frá samfélaginu“. Þar 

er einnig fjallað sérstaklega um verndun friðhelgi og virðingu fyrir 

einkalífi fatlaðs fólks. 

Hér á landi eiga lögræðislög (nr. 71/1997) að tryggja réttindi 

fólks til lögræðis. Samkvæmt 1. gr. laganna verða menn lögráða 18 ára. 

Að vera lögráða þýðir að hverjum manni er frjálst að taka ákvarðanir um 



32 
 

þau málefni er varða hann sjálfan. Hverjum manni er einnig heimilt að 

ráðstafa fé sínu að vild nema annað komi fram í lögum (2. og 3. gr.).  

 Samkvæmt þessum lagabókstaf eru allir menn sjálfráða og 

fjárráða nema einhverra hluta vegna komi til svipting sjálfræðis, fjárræðis 

eða hvoru tveggja. Í gegnum árin hefur fólk með þroskahömlun oft á 

tíðum hafa litla stjórn á lífi sínu og ákvarðanir gjarnan verið teknar af 

fjölskyldu eða fagfólki í þeirra nánasta umhverfi. Samt sem áður hefur 

þessi hópur sömu réttindi og aðrir hvað sjálfræði og fjárræði snertir nema 

um löglegt inngrip hafi verið að ræða. Langflest fólk með þroskahömlun 

hér á landi er lögráða og svipting lögræðis á sér helst ekki stað nema 

engar aðrar lausnir komi til greina (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  

 Eftir að hafa kynnt mér samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks (2007), lög um málefni fatlaðra (nr. 59/1992), reglugerð um 

búsetu fatlaðra (nr. 296/2002) og lögræðislög (nr. 71/1997) er ljóst að 

réttur fatlaðs fólks til þess að eignast heimili að eigin vali, hafa sjálfræði, 

eiga einkalíf og búa við friðhelgi er sá sami og réttur annarra 

þjóðfélagsþegna. Brynhildur Flóvenz (2004) hefur bent á, að margt fatlað 

fólk búi við þær aðstæður að vera ekki sjálfráða í reynd. Fólk njóti jafnvel 

ekki sjálfsagðra réttinda eins og að ráða eigin fæðuvali. Brynhildur 

(2004) bendir einnig á að ekki hafi verið gripið til lagasetninga til að 

tryggja réttindi fatlaðs fólks í reynd hér á landi. Í niðurstöðukafla 

ritgerðarinnar mun ég skoða hvort unga fólkið sem tók þátt í rannsókninni 

búi við þær aðstæður að vera raunverulega sjálfráða eða hvort það séu í 

raun aðrir sem taka gjarnan ákvarðanir fyrir þau. 

Hvað segja rannsóknir? 

Líklega upplifir flest ungt fólk raunveruleg fullorðinshlutverk þegar 

kemur að því að flytja að heiman og stofna eigið heimili. Ungu fólki tekst 
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almennt misvel að takast á við þessi nýju hlutverk, ekki síst í okkar 

nútímasamfélagi þar sem algengt er að ungt fólk búi í foreldrahúsum fram 

á þrítugsaldur. Þá er ekki óalgengt að ungt fólk flytji að heiman 

tímabundið, jafnvel milli landshluta eða erlendis til að stunda nám eða 

vinnu og snúi svo aftur til foreldrahúsa. Fyrir flesta er það jákvæð 

upplifun að eignast eigið heimili og leiðir til sjálfstæðari lífshátta. Fötluð 

ungmenni eru yfirleitt í annarri stöðu en jafnaldrar þeirra hvað þessi 

tímamót varðar. Flest þeirra eru háð því að fá búsetuúrræði á vegum 

ríkisins eða annarra félagasamtaka, það sama á við um nauðsynlega 

þjónustu. Aðstæður á heimili og/eða alvarleiki fötlunar geta í sumum 

tilfellum leitt til þess að ungt fólk með þroskahömlun þarf að flytja mjög 

ungt frá foreldrum sínum til að fá viðeigandi þjónustu. Sjaldan hafa þessi 

ungmenni möguleika á því að flytja aftur heim til foreldra. Valdið virðist 

vera mikið hjá þeim sem deila út þjónustunni og valkostir fáir (Heslop, 

Mallett, Simons og Ward, 2002; Townsley, 2004). 

Eins og kemur fram í inngangi þá veit ég ekki til þess að það hafi 

verið rannsakað hér á landi hvernig ungu fólki með þroskahömlun og 

foreldrum þeirra líður þegar kemur að því að þau flytji að heiman né 

hvernig staðið er að undirbúningi og stuðningi. Hér á landi hefur hvorki 

verið skrifað mikið um reynslu ungs fólks með þroskahömlun né margar 

rannsóknir gerðar á þessu sviði fyrir utan tvær nýlegar doktorsrannsóknir. 

Þetta eru rannsóknir Dóru S. Bjarnasonar (2004) um fullorðinshlutverk 

og fötlun, og ný rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2009) um félagslega 

þátttöku ungs fólks með þroskahömlun í samfélaginu. Aftur á móti hafa 

verið gerðar nokkrar meistaraprófsrannsóknir um stöðu ungs fatlaðs fólks 

í framhaldsskólum (Helga Gísladóttir, 2008; Hrafnhildur Ragnarsdóttir, 

2005; Kristín Björnsdóttir; 2002; og María Hildiþórsdóttir, 2006). Mun 

meira hefur verið gert af erlendum rannsóknum sem fjalla um líf og 
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aðstæður ungs fatlaðs fólks (Barnes, 2002; Beresford, 2004; Cameron og 

Murphy, 2002; Docherty og Reid, 2009; Heslop o.fl., 2002; May, 2000; 

Tarleton og Ward, 2005; Townsley, 2004). Í nokkrum erlendum 

rannsóknum hefur sjónum verið beint að reynslu ungs fatlaðs fólks og 

foreldra þeirra tengt því að flytja að heiman. (Barnes, 2002, Helsop o.fl., 

2002; Townsley, 2004).  

Í niðurstöðum Dóru S. Bjarnasonar (2003) kemur fram að 

ungmennin sem tóku þátt í rannsókn hennar hafi lifað við öryggi sem 

sérkerfi geta veitt og í félagsskap við annað fatlað fólk. Þar segir einnig 

að þau hafi lotið stjórnar starfsfólks og foreldra og haft takmörkuð völd í 

eigin lífi. Dóra bendir á að til að einstaklingurinn hljóti hlutverk 

fullorðins þá þurfi samfélagið að virða og viðurkenna að hann sé 

fullorðinn. Dóra segir að „þegar við teljum okkur vera orðin fullorðin, 

þurfum við sjaldnast að ítreka það, og ef einhverjum verður á að koma 

fram við okkur sem unglinga, erum við fljót að leiðrétta misskilninginn“ 

(Dóra S. Bjarnason, 2003, bls. 163). Í okkar samfélagi gætir enn viðhorfa 

þar sem litið er á fólk með þroskahömlun sem börn að eilífu og því eru 

þau talin ófær um að lifa sjálfstæðu lífi og bera ábyrgð á því að taka 

ákvarðanir eins og fullorðið fólk. Fólk með þroskahömlun er því ekki 

óvant því að komið sé fram við þau eins og börn eða unglinga. Ef fólk er 

vant því að vera sett í ákveðin hlutverk og að talað sé niður til þess þá er 

líklegt að það gangi inn í það hlutverk sem því er ætlað.  

 Marian Barnes (2002) bendir á að það sé mikilvægt skref í lífi 

ungs fólks að verða fullorðið og flytja að heiman, skref sem undirstrikar 

þætti sem tengjast sjálfstæði, sjálfræði og valdeflingu. Foreldrarnir sem 

Barnes ræddi við í rannsókn sinni töluðu um áhyggjur sínar af því að öll 

sú þekking sem væri til staðar innan fjölskyldunnar á þörfum barnsins 

þeirra og hvernig þjónusta hefði reynst best myndi glatast þegar þau 
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tengdust nýju þjónustukerfi. Þessari þekkingu væri oft hafnað eða ekki 

tekið mark á henni né reynsla fjölskyldunnar nýtt í þágu einstaklingsins. 

Þetta getur leitt til þess að foreldrum finnst þeir vanmetnir, þeir upplifa 

valdskerðingu (disempowered) sem síðan getur leitt til þess að unga 

fólkið upplifi tvíbent skilaboð. Slík skilaboð geta haft áhrif á 

einstaklinginn sem er að flytja og leitt til þess að viðkomandi upplifir að 

stefnt sé í tvær áttir og á erfitt með að átta sig á hvaða stefnu sé best að 

taka (Barnes, 2002). 

Í rannsókn Barnes (2002) segir frá ólíkri sýn og áhyggjum bæði 

foreldra og ungmenna þegar kemur að því að flytja úr foreldrahúsum. Sýn 

foreldra á framtíð barna sinna var mjög tengd sýn þeirra á þá þjónustu 

sem þeir töldu þurfa að vera til staðar. Sumir foreldrar töldu best fyrir 

börnin sín að flytja á sambýli þar sem mikil þjónusta væri í boði og töldu 

óraunhæft að þau gætu lifað sjálfstæðu lífi í samfélaginu. Aðrir foreldrar 

töldu aftur á móti að börnin þeirra gætu lifað sjálfstæðu lífi sem fullorðnir 

einstaklingar ef þau fengju þann stuðning sem þau þyrftu, til dæmis með 

fjármál. Ungmennin sjálf sáu þetta með ólíkum hætti. Sum þeirra langaði 

að búa ein en önnur töluðu um að þau vildu búa með vinum sínum og 

voru viss um að foreldrar þeirra myndu aðstoða þau við hagnýta hluti í 

daglegu lífi. Foreldrar töluðu um að það væri erfitt að hvetja börnin sín til 

að lifa sjálfstæðu lífi því heimurinn væri almennt varhugaverður, ekki síst 

fyrir þá sem eiga erfitt með að tjá sig. Ótti hafði greinilega áhrif á sýn 

foreldra, bæði í tengslum við þjónustuna sjálfa og samfélagið. 

Niðurstöður breskrar rannsóknar (Heslop o.fl., 2002) sýndu fram 

á að þar í landi skorti heildræna nálgun þegar væri verið að skipuleggja 

framtíð ungs fólks með þroskahömlun og ekki væri horft með 

heildrænum hætti né tekið tillit til allra þátta sem tengjast lífi fólks. Sem 

dæmi má nefna þætti eins og framtíðarbúsetu, einkalíf, félagslíf, vellíðan, 
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menntun og atvinnu. Bakgrunnur rannsóknarinnar tengdist hugmyndum 

rannsakenda um að misbrestur væri á því hvernig staðið væri að 

skipulagningu, undirbúningi og stuðningi við fólk með þroskahömlun 

þegar það verður fullorðið og þarf þjónustu í samræmi við það. Þau 

ungmenni sem þegar voru flutt frá foreldrum lýstu því sem erfiðri 

reynslu. Fæst höfðu þau haft raunverulegt val um framtíðarbúsetu. 

Foreldrarnir töluðu um skort á upplýsingum um búsetuúrræði og hvaða 

möguleikar væru til staðar. Af svörum þeirra var ljóst að ekki hafði verið 

um neitt sérstakt undirbúningsferli að ræða áður en unga fólkið flutti. Þeir 

höfðu einnig áhyggjur af því hvað myndi gerast ef unga fólkið væri ekki 

ánægt með nýja heimilið sitt og vildu flytja annað. Það kom einnig fram 

að þeim ungmennum sem höfðu verið fjarverandi í framhaldsskóla og 

aðeins komið heim um helgar og í fríum gekk betur að aðlagast nýju 

heimili. Þá kom fram líkt og í fyrrnefndri rannsókn Barnes (2002) að 

tæplega helmingur foreldra hafði áhyggjur af öryggi fullorðinna barna 

sinna úti í samfélaginu meðal annars vegna hættu á misnotkun. 

Nýrri rannsóknir hafa sýnt fram á svipaðar niðurstöður og 

rannsókn Heslop o.fl. (2002). Þessar rannsóknir benda til þess að ungt 

fólk með þroskahömlun og foreldrar þeirra hafi þörf fyrir stuðning við að 

hugleiða og meta valkosti varðandi framtíðina, tengt búsetu, skóla og 

vinnu. Margir foreldrar eru óöruggir með hlutverk sitt á þessum 

tímamótum og finna fyrir áhyggjum og kvíða varðandi framtíð barna 

sinna. Foreldrar hafa þörf fyrir upplýsingar sem geta dregið úr áhyggjum 

þeirra og veitt svör við spurningum um þá þjónustu og þann stuðning sem 

er í boði. Ungt fólk með þroskahömlun sem er að takast á við hlutverk 

fullorðinsára hefur þörf fyrir að upplýsingar séu settar fram þannig að þær 

hafi eflandi áhrif og stuðli að því að þau öðlist aukið vald yfir eigin lífi 

(Tarleton og Ward, 2005; Townsley, 2004).  
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 Rannsóknirnar sem hér er vísað til eiga það sameiginlegt að 

sjónum er beint að upplifun og reynslu ungs fatlaðs fólks af þátttöku í 

samfélaginu. Þær benda allar til þess að unga fólkið og fjölskyldur þeirra 

eru að mestu háð þjónustu sérkerfa og verða oft á tíðum að lúta valdi 

þeirra. Þær sýna einnig fram á að það skortir almennt upplýsingar fyrir 

foreldra og ungt fatlað fólk um hvaða valkostir eru fyrir hendi í 

framtíðinni, til dæmis varðandi búsetu. Hugmyndir foreldra um hversu 

mikla eða litla þjónustu og stuðning unga fólkið myndi fá, virtust hafa 

áhrif á viðhorf þeirra og sýn varðandi möguleika ungmennanna til að lifa 

sjálfstæðu lífi í samfélaginu. Einnig höfðu foreldrar áhyggjur af því að 

börnin þeirra ættu erfitt með að lifa sjálfstæðu lífi vegna þess hversu 

margar hættur leyndust í samfélaginu. Líklega eru þær áhyggjur meðal 

annars tilkomnar vegna þess að foreldrar eru oft á tíðum ómeðvitað vanir 

að vernda unga fólkið frá samfélaginu og þeim hættum sem þar geta 

leynst. Í ljósi þeirrar þekkingar sem nú þegar er til staðar á þessu sviði og 

greint hefur verið frá hér að framan, mun ég skoða hvort niðurstöður 

rannsóknar minnar séu að einhverju leyti sambærilegar eða hvort þær 

skera sig úr. 

Notendastýrð persónuleg aðstoð 

Eins og fyrr greinir eru fræðilegar forsendur þessarar rannsóknar meðal 

annars sóttar í félagslegan skilning á fötlun og horft til hugtakanna 

valdefling og sjálfsákvörðunarréttur. Samkvæmt félagslegum skilningi er 

það samfélagið sem útilokar fatlað fólk frá því að vera virkir þátttakendur 

með margs konar hindrunum (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadóttir, 

2003). Þessar hindranir geta meðal annars verið innan þjónustukerfanna 

og haft valdskerðandi áhrif á líf fólks. Bent hefur verið á að þrátt fyrir 

umræðu um sjálfræði, valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt hefur fatlað 
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fólk oft á tíðum þurft að beygja sig undir vald og ákvarðanatöku 

starfsfólks. Fatlað fólk hefur síðustu áratugi gagnrýnt yfirráð og stjórnun 

fagfólks yfir lífi sínu. Með því eru þau ekki að hafna þjónustu fagfólks 

heldur að vekja athygli á því að þau viti best sjálf hvaða þjónustu þau 

hafa þörf fyrir og eðlilegast sé að þau stýri þjónustunni sjálf. Þjónustan 

eigi að vera notendastýrð (French og Swain, 2008; Vilborg Jóhannsdóttir, 

Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009) 

 Notendastýrð þjónusta byggir á hugmyndafræði um sjálfstætt líf 

(independent living) sem þýðir að fatlað fólk hafi sjálft stjórn á eigin lífi 

og geti tekið fullan þátt í samfélaginu burtséð frá því hvort það þarf 

aðstoð við að framkvæma ýmsa hluti í daglegu lífi eða ekki. 

Hugmyndafræðin byggir á félagslegum skilningi á fötlun. Áhersla er í 

stuttu máli lögð á að fólk geti sjálft tekið allar mikilvægustu ákvarðanir 

tengdar eigin lífi eins og til dæmis hvað það vill gera í lífinu, hvar það 

vill búa og með hverjum (French og Swain, 2008; Vilborg Jóhannsdóttir 

o.fl., 2009) 

 Hugmyndafræði um sjálfstætt líf kom fyrst fram í Bandaríkjunum 

upp úr 1970 og hefur borist þaðan víða um heim. Erlendis hafa verið 

stofnaðar miðstöðvar sem veita notendastýrða þjónustu sem er útfærð 

samkvæmt hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf (centers for independent 

living). Þessar miðstöðvar eru reknar af fötluðu fólki fyrir fatlað fólk en 

ófatlað starfsfólk er velkomið (French og Swain, 2008).  

Þessi hugmyndafræði hefur ekki verið mikið til umræðu hér á 

landi fyrr en nú á allra síðustu árum. Til marks um það er að fyrstu 

samtökin um sjálfstætt líf voru stofnuð hér á landi 17. júní, 2009. Þá 

skipuðu Landssamtökin Þroskahjálp og Sjálfsbjörg landssamband fatlaðra 

vinnuhóp í lok árs 2008 til að vinna að undirbúningi og stofnun 

miðstöðvar fyrir notendastýrða þjónustu. Reynsla af notendastýrðri 
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þjónustu hér á landi byggir á annars konar formi þar sem 

félagsmálaráðuneytið hefur heimilað svæðisskrifstofum að veita 

ákveðnum hópi fólks svokallaðar beingreiðslur. Það þýðir að fatlað fólk 

fær ákveðna upphæð til að skipuleggja þjónustuna og ráða til sín 

aðstoðarfólk (Vilborg Jóhannsdóttir o.fl., 2009). 

Það er ljóst að hefðbundið þjónustuform hefur verið gagnrýnt af 

fötluðu fólki meðal annars vegna þess að innan þess forms eru 

möguleikar til að lifa sjálfstæðu lífi takmarkaðir. Þáttakendur í 

rannsókninni minni eru allir innan þess sem kalla má hefðbundið 

þjónustukerfi. Við greiningu og túlkun gagna mun ég skoða sérstaklega 

hvernig það kerfi mætir þörfum þeirra og hvort hugmyndir þeirra um 

framtíðarþjónustu eiga eitthvað sameiginlegt með hugmyndum um 

notendastýrða þjónustu. 

Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið fjallað um fræðileg sjónarhorn og bakgrunn 

rannsóknarinnar. Upp úr miðri 20. öld urðu miklar breytingar á högum 

fólks með þroskahömlun vegna hugmyndafræði um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku. Þessi hugmyndafræði hafði víðtæk áhrif og má segja 

að hún hafi markað tímamót í mannréttindabaráttu fyrir fatlað fólk. Á 

þessum tíma komu fram hugmyndir um að fatlað fólk ætti rétt á að lifa 

eðlilegu lífi og taka fullan þátt í samfélaginu (Nirje, 1980; 

Wolfensberger, 1980). En eðlilegt líf hlýtur meðal annars að fela í sér 

réttinn til að alast upp hjá foreldrum og fjölskyldu en ekki á altækum 

stofnunum. 

Með tilkomu félagslegs skilnings á fötlun urðu breytingar á 

ríkjandi sjónarmiðum og skilningi á hugtakinu fötlun. Læknisfræðilegum 

skilningi var hafnað en áhersla lögð á að samfélagið væri helsta orsök 
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fötlunar einstaklingsins og þeir þættir sem hindruðu þátttöku í 

samfélaginu væru tilbúnir af því, þar sem ekki væri gert ráð fyrir 

fjölbreytileika mannlífsins (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadóttir, 

2003, 2004). Hugtökin valdefling og sjálfsákvörðunarréttur hafa verið 

mikið til umræðu á þessu sviði síðustu áratugi þó frekar stutt sé síðan hún 

náði hingað til lands. Vegna neikvæðra viðhorfa og hindrana í 

samfélaginu hefur ungt fólk með þroskahömlun fengið takmörkuð 

tækifæri til að takast á við fullorðinshlutverk í nútímasamfélagi. Þetta 

hafa niðurstöður bæði innlendra og erlendra rannsókna sýnt fram á 

(Barnes, 2002; Dóra S. Bjarnason, 2003; Heslop o.fl., 2002; Townsley, 

2004). 

Í kaflanum hér á eftir verður sagt frá rannsóknaraðferðinni, 

framkvæmd rannsóknarinnar, þátttakendum og greiningu 

rannsóknargagna.  
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2. Aðferð og framkvæmd rannsóknar 
 

Í þessum kafla geri ég grein fyrir þeim aðferðum sem ég notaði við 

rannsóknarvinnuna. Ég segi frá framkvæmd rannsóknarinnar, 

siðferðilegum hugleiðingum og gildi rannsóknarinnar. 

Markmiðið með rannsókninni er að varpa ljósi á upplifun og 

reynslu ungs fólks með þroskahömlun og foreldra þeirra af undirbúningi 

og stuðningi þegar unga fólkið flutti að heiman í fyrsta skipti og um leið 

að koma upplifun og reynslu þátttakenda á framfæri og skapa rými fyrir 

raddir þeirra. Markmiðið er einnig að varpa ljósi á hvernig unga fólkinu 

gekk að aðlagast nýju heimili og hvaða þættir höfðu þar áhrif á, og í 

framhaldi að öðlast sýn á hvaða atriði þjónustuveitandi þarf að hafa í 

huga þegar kemur að því að undirbúa og styðja ungt fólk með 

þroskahömlun sem er að flytja í búsetu á hans vegum. 

Rannsóknaraðferð 

Rannsóknin byggir á eigindlegri aðferðafræði þar sem ég tel að hún henti 

vel minni rannsókn, en í henni skoða ég upplifun og reynslu fólks en er 

ekki að leita eftir tölfræðilegum upplýsingum. Eigindlegar rannsóknir eru 

framkvæmdar í eðlilegu umhverfi þar sem rannsakandinn fer á vettvang, 

safnar gögnum, greinir þau og túlkar til að öðlast skilning á þeirri 

merkingu sem fólk leggur í líf sitt og aðstæður. Eigindlegar rannsóknir 

fela í sér ákveðið rannsóknarferli þar sem er byggt á aðferðafræðilegum 

hefðum sem hafa það að markmiði að kanna félagslegan veruleika fólks í 

eðlilegum aðstæðum. Þekking í slíkum rannsóknum verður til út frá þeirri 

merkingu sem fólk leggur í líf sitt og aðstæður. Það má segja að 

rannsakandinn noti sjálfan sig sem verkfæri (instrument) til að safna 

gögnum. Hann aflar gagna á vettvangi með viðtölum, 
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þátttökuathugunum, styðst við myndir, skýrslur og jafnvel persónuleg 

skjöl. Eigindleg aðferðafræði er nokkurs konar regnhlífarhugtak yfir 

mismunandi hefðir eða nálganir sem falla undir eigindlegar rannsóknir 

(Creswell, 1998).  

Bogdan og Biklen (2003) tala um fimm einkenni eigindlegra 

rannsókna. Í fyrsta lagi að þær séu natúralískar þar sem þær eiga sér stað í 

eðlilegu umhverfi, rannsakandinn fer á vettvang hittir fólk í sínum 

eðlilegu aðstæðum og fylgist með. Í öðru lagi eru gögnin sem 

rannsakandinn safnar lýsandi, lögð er áhersla á talað mál og myndir 

frekar en tölur. Gögnin geta verið afrituð viðtöl, vettvangsnótur, myndir, 

myndbönd, skjöl, minnisblöð og opinber skjöl. Í þriðja lagi leggur 

rannsakandinn áherslu á ferli rannsóknarinnar frekar en eingöngu 

niðurstöður eða afurðir og er meðvitaður um að umhverfið getur haft 

áhrif á hvernig fólk skilgreinir sjálft sig og reynslu sína. Ef einstaklingur 

skynjar ákveðin viðhorf gagnvart sér frá þeim sem hann umgengst 

daglega getur hann farið að upplifa þau sem sín eigin viðhorf gagnvart 

sjálfum sér. Í fjórða lagi byggja eigindlegar rannsóknir á aðleiðslu. 

Rannsakandinn byrjar ekki á því að setja fram kenningu eða tilgátu heldur 

byggir hana á niðurstöðum rannsóknargagna. Hann lærir af rannsókninni 

hvaða þættir eru mikilvægir, lætur rannsóknina leiða sig áfram. Í fimmta 

lagi hefur rannsakandi sem notar þessa nálgun áhuga á þeirri merkingu 

eða þeim skilningi sem ólíkt fólk leggur í líf sitt og aðstæður. Áherslan er 

á sjónarhorn þátttakenda (Bogdan og Biklen, 2003). 

Í eigindlegum rannsóknum byrjar rannsakandinn á því að velja 

sér viðfangsefni, tengt þeim félagslega veruleika sem hann kýs að skoða 

og/eða leita svara út frá við ákveðnum spurningum. Í framhaldi af því er 

rannsóknin skipulögð. Rannsakandinn þarf að vera meðvitaður um þá 

þekkingarfræði sem liggur að baki rannsókninni, út frá hvaða fræðilegu 
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sjónarhornum hún er unnin, hvaða aðferðafræði hann styðst við og hvaða 

aðferðir henta best við rannsóknarvinnuna (Crotty, 1998). Fræðileg 

sjónarhorn byggja á þeirri heimspekilegu afstöðu sem liggur að baki 

aðferðafræðinni og leggur grunn að henni (Crotty, 1998). Þau fræðilegu 

sjónarhorn sem eru til grundvallar þessari rannsókn eru sjónarhorn 

fyrirbærafræðinnar og félagslegur skilningur á fötlun. Ég hef þegar fjallað 

um félagslegan skilning á fötlun en ætla nú að gera betur grein fyrir 

nálgun fyrirbærafræðinnar. 

Nálgun fyrirbærafræðinnar er ein af hefðum eigindlegra 

rannsókna og markmið hennar er að lýsa, skilja og túlka merkingu fólks 

af ákveðinni reynslu eða fyrirbæri í lífi fólks (Bloor og Wood, 2006). 

Fyrirbærafræðin á rætur í heimspekilegum sjónarhornum og sálarfræði, 

nálgun hennar hefur töluvert verið notuð í rannsóknum á sviði 

heilbrigðis- og félagsvísinda. Hún gengur út á að skilja mannlega reynslu 

og setja fram grundvallaratriði í þeirri reynslu (Creswell, 1998). 

Rannsakandinn safnar gögnum með því að fara á vettvang, hitta fólk og 

taka löng viðtöl þar sem hann fær þátttakendur sem hafa upplifað ákveðið 

fyrirbæri til að lýsa reynslu sinni, þ.e. segja frá henni (Bloor og Wood, 

2006). Fyrirbærafræðileg nálgun á vel við þegar reynsla fólks er skoðuð 

af ákveðnu fyrirbæri og hvaða merkingu fólk leggur í þá reynslu. Í þessari 

rannsókn á nálgun fyrirbærafræðinnar vel við þar sem ég vil öðlast 

þekkingu á reynslu og upplifun fólks af ákveðnu fyrirbæri í lífi þess. 

Megináherslan er að fá fram þá merkingu sem fjöldi einstaklinga leggja í 

ákveðið fyrirbæri (Creswell, 1998). Með þeim hætti verður til ný 

þekking. Flestir eigindlegir rannsakendur líta svo á að ekki sé hægt að 

alhæfa út frá niðurstöðum eigindlegra rannsókna, enda er það ekki 

markmiðið heldur að varpa ljósi á og túlka hvernig fólk upplifir þann 

félagslega veruleika sem það býr við. Ef niðurstöður úr öðrum 
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rannsóknum á sama sviði reynast sambærilegar styrkir það rannsóknina 

og niðurstöður hennar (Esterberg, 2002), en fyrst og fremst segja 

niðurstöður rannsóknarinnar frá reynslu og upplifun þátttakenda. 

Framkvæmd rannsóknar  

Hér á eftir geri ég grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar. Fyrst segi ég 

frá vali og aðgengi að þátttakendum. Í framhaldi af því fjalla ég um 

hvernig ég aflaði gagna og hvaða nálgun ég nota við greiningu þeirra. 

Eins og þegar hefur komið fram þá er markmið rannsóknarinnar að skoða 

reynslu fólks með þroskahömlun og foreldra þeirra af því þegar þau fluttu 

úr foreldrahúsum og hvaða merkingu fólk leggur í þá reynslu. 

Þátttakendur í rannsókninni voru valdir með tilliti til þess að þeir hefðu 

reynslu af fyrirbærinu og hefðu búið á nýju heimili í að minnsta kosti 

tæpt ár. 

Þátttakendur  
Þátttakendur, ungt fólk með þroskahömlun og foreldrar þeirra komu frá 

sjö fjölskyldum sem bjuggu á suðvesturhorni landsins og nýttu þjónustu á 

því svæði. Nánar tiltekið tóku sjö ungmenni á aldrinum 20 til 35 ára þátt í 

rannsókninni, fimm karlmenn og tvær konur. Ýmist tóku báðir 

foreldrarnir eða annað þeirra þátt í rannsókninni, og fór það fyrst og 

fremst eftir aðstæðum hjá hverri fjölskyldu fyrir sig. Þátttakendur voru 

samtals 18 manns. Unga fólkið flutti ýmist í íbúðir eða á sambýli. Þrjú 

ungmenni fluttu á herbergjasambýli sem þýðir að einkarými er eitt 

herbergi en sameiginlegu rými er deilt með öðrum íbúum.  

Við val á þátttakendum leitaði ég í upphafi til rekstrar- og 

þjónustuaðila til að fá upplýsingar um nýleg búsetuúrræði á þeirra vegum. 

Ég hafði síðan samband við forstöðumenn á viðkomandi stöðum, kynnti í 
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stuttu máli hvað ég væri að fara að gera og óskaði eftir aðstoð þeirra við 

að komast í samband við ungt fólk og foreldra þeirra sem hefðu áhuga á 

að taka þátt í rannsókninni. Forstöðumennirnir ræddu við hugsanlega 

þátttakendur og foreldra þeirra, höfðu síðan samband við mig og gáfu 

mér upp nöfn og símanúmer hjá fjórum fjölskyldum sem voru tilbúnar til 

þátttöku. Til að þátttakendur yrðu ekki of einsleitur hópur leitaði ég til 

foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli, sem er ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra 

barna með sérþarfir á Íslandi. Foreldraráðgjafinn kom mér í samband við 

þrjár fjölskyldur sem voru tilbúnar til að taka þátt í rannsókninni.  

 Hér á eftir er stutt kynning á þátttakendum rannsóknarinnar. Þar 

sem þátttakendur tilheyra fámennum hópi og eru því auðþekkjanlegir eru 

lýsingar á þeim stuttar og ekki mjög ítarlegar. Vegna trúnaðar við 

þátttakendur lít ég á það sem skyldu mína, að reyna eftir fremsta megni 

að koma í veg fyrir að hægt sé að rekja frásagnirnar til þeirra. Nöfnum 

allra þátttakenda hefur því einnig verið breytt sem og nöfnum á þeim 

stöðum sem nefndir eru í niðurstöðukaflanum. Eins og kemur fram í 

kynningunum hér á eftir vinna nokkrir þátttakendur í hæfingu. Hæfing er 

skilgreind sem starfs- og félagsþjálfun fyrir fatlað fólk. Þar er ekki skylda 

að greiða laun en markmiðið er að einstaklingurinn verði hæfari til 

atvinnuþátttöku (Reglugerð um atvinnumál fatlaðra nr. 376/1996).  

 
María Unnarsdóttir er rúmlega þrítug. Hún ólst upp hjá foreldrum 

sínum og með systkinum. María flutti á sambýli vorið 2005 og hafði búið 

þar í tæplega ár þegar rannsóknin fór fram. Hún vinnur alla virka daga í 

hæfingu. María stundar auk þess nám á sérnámsbraut í framhaldsskóla á 

veturna, samhliða vinnu. Foreldrar Maríu eru Guðný Vilhjálmsdóttir og 

Unnar Magnússon. Þau eru um sextugt. Vegna persónulegra aðstæðna 

gat faðir hennar ekki tekið þátt í rannsókninni. 
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Gunnar Júlíusson er rúmlega þrítugur. Hann ólst upp hjá foreldrum 

sínum og systkinum en þau voru öll flutt að heiman nema hann. Hann 

flutti á sambýli í byrjun árs 2005 og hafði búið þar í tæplega ár. Gunnar 

vinnur á vernduðum vinnustað alla virka daga og er virkur í félagsstarfi 

fyrir fatlað fólk. Foreldrar hans Kristín Gunnarsdóttir og Júlíus 

Einarsson eru bæði rúmlega sextug. Þau tóku bæði þátt í rannsókninni. 

 
Jónas Arnarson er rúmlega þrítugur. Hann ólst upp hjá foreldrum sínum 

og með einu systkini. Hann hafði búið á sambýli í rúmlega ár en þangað 

flutti hann í byrjun árs 2005. Jónas starfar í hæfingu alla virka daga og 

tekur þátt í félagsstarfi með vinum sínum. Foreldrar hans Erna 

Gísladóttir og Arnar Jónsson eru rúmlega sextug. Þau tóku bæði þátt í 

rannsókninni. 

 
Dóra Einarsdóttir er tæplega þrítug. Hún bjó hjá foreldrum sínum og 

systkini þar til hún flutti í íbúð í fjölbýlishúsi um mitt sumar árið 2005. 

Dóra hafði búið í íbúðinni í rúmlega eitt ár. Hún fær aðstoð og stuðning 

frá starfsfólki inn í íbúðina sína. Dóra vinnur á almennum vinnumarkaði 

og tekur virkan þátt í félagsstarfi með vinum sínum. Foreldrar hennar 

Guðrún Guðnadóttir og Einar Bjarnason eru um fimmtugt. Þau tóku 

bæði þátt í rannsókninni. 

 
Ómar Rafnsson er rúmlega tvítugur. Hann bjó hjá föður sínum og 

systkinum þar til hann flutti á sambýli haustið 2005. Foreldrar hans höfðu 

skilið þegar hann var yngri en móðir hans tók ekki þátt í rannsókninni. Á 

sambýlinu hafði hann búið í rúmlega ár. Ómar starfar í hæfingu alla virka 
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daga og tekur þátt í félagsstarfi með vinum sínum. Rafn Gíslason faðir 

hans er á sextugsaldri og var einn af þátttakendum rannsóknarinnar. 

 
Snorri Baldursson er rúmlega tvítugur. Hann ólst upp hjá foreldrum 

sínum og systkinum. Snorri flutti á sambýli haustið 2006 og hafði búið 

þar í um það bil tvö og hálft ár. Snorri starfar í hæfingu alla virka daga og 

stundar nám á sérnámsbraut í framhaldsskóla. Foreldrar hans Hjördís 

Jónsdóttir og Baldur Gunnarsson, bæði á fimmtugsaldri tóku þátt í 

rannsókninni. 

 
Smári Ólafsson er rúmlega tvítugur. Hann ólst upp hjá foreldrum og með 

systkinum sínum. Smári flutti á sambýli í byrjun árs 2006 og hafði búið 

þar í rúmlega tvö ár. Foreldrar hans eru skilin. Faðir hans tók ekki þátt í 

rannsókninni. Smári vinnur á vernduðum vinnustað. Móðir hans Áslaug 

Helgadóttir er á fimmtugsaldri og tók hún þátt í rannsókninni. 

 

Öll ungmennin sem tóku þátt í rannsókninni höfðu lokið grunnskólanámi 

frá sérskólum eða sérdeildum og tekið þátt í félagsstarfi innan sérúrræða 

fyrir fólk með þroskahömlun. Tvö þeirra tjá sig vel með talmáli, tvö gera 

það með nokkuð skiljanlegum hætti en þrjú eiga erfiðara með það og það 

tekur tíma að skilja hvað þau eru að segja. 

Gagnasöfnun 
Þegar gögnum er safnað í eigindlegum rannsóknum er mikilvægt að 

rannsakandinn byggi upp traust gagnvart þátttakendum, þeir geti treyst 

því að gögnin hafi hagnýtt gildi og verði ekki notuð til að lítillækka eða 

særa þátttakendur með einhverjum hætti (Bogdan og Biklen, 2003). Á 

þetta ekki síst við þegar er verið að rannsaka reynslu fólks sem hefur 
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verið litið niður til og ýtt út á jaðar samfélagsins eins og til dæmis fatlað 

fólk hefur upplifað frá örófi alda. Áður en ég hóf gagnasöfnun talaði ég 

við unga fólkið og foreldra þeirra í síma og útskýrði í stuttu máli hver 

tilgangurinn með rannsókninni væri og fullum trúnaði væri heitið. Í fyrstu 

heimsókn til þeirra upplýsti ég betur um nafnleynd og trúnað en nánar er 

fjallað um þennan þátt síðar í þessum kafla undir Siðferðilegar 

vangaveltur. Í þessari rannsókn eru notaðar tvær meginaðferðir við 

gagnasöfnun, en þær eru viðtöl og þátttökuathuganir.  

Opin viðtöl: Samtöl eru undirstaða mannlegra samskipta. Í 

gegnum samtöl kynnumst við fólki, lærum um reynslu þess, tilfinningar 

og væntingar. Í eigindlegum rannsóknum er um að ræða samtöl eða viðtöl 

sem byggð eru upp á ákveðinn hátt. Tilgangur þessara viðtala er að öðlast 

innsýn í heim þátttakenda til að geta túlkað þá merkingu sem hann/hún 

leggur í líf sitt og reynslu af ákveðnu fyrirbæri. Viðtalið á sér ekki stað á 

jafnréttisgrundvelli þar sem rannsakandinn skilgreinir og afmarkar 

umræðuefnið og kynnir það fyrir þátttakendum en er um leið opinn fyrir 

því að dýpka það efni sem til umræðu er (Kvale, 1996).  

Í þessari rannsókn tók ég viðtöl bæði við fólkið sem var nýlega 

flutt að heiman og foreldra þeirra. Í viðtölunum hafði ég til hliðsjónar 

ákveðið form viðtala sem kallast hálfopin eða hálfstöðluð viðtöl. Ég 

studdist við spurningaramma en markmiðið með þeim ramma er að fá 

fólk til að lýsa reynslu sinni með eigin orðum og leita þannig svara við 

rannsóknarspurningunum (varpa ljósi á viðfangsefnið). Einnig reyndi ég 

að hafa í huga og vera meðvituð um mikilvægi fjölbreyttra spurninga 

(Kvale, 1996). Viðtöl fóru flest fram á heimilum viðmælenda og tóku frá 

40 mínútum og upp í 60 mínútur. Eitt viðtal fór fram á vinnustað mínum 

að ósk foreldris. Yfirleitt tjáðu mæðurnar sig meira um reynslu sína en 

feðurnir voru þeim sammála. Unga fólkinu gekk misvel að koma reynslu 



49 
 

sinni á framfæri í viðtölunum en í þeim tilvikum reyndust 

þátttökuathuganirnar henta mun betur. Öll viðtölin voru tekin upp á 

segulband og afrituð orðrétt.  

Þátttökuathuganir: Þegar þátttökuathuganir eru gerðar fer 

rannsakandinn á vettvang og dvelur með þátttakendum í þeirra eðlilega 

umhverfi. Markmiðið er að öðlast innsýn í daglegt líf þátttakenda og 

aðstæður þeirra. Rannsakandinn er annað hvort áhorfandi á vettvangi og 

fylgist með því sem þar á sér stað eða hann tekur að einhverju leyti þátt í 

því sem þar er að gerast og ræðir samtímis við þátttakendur. Það hversu 

virkur rannsakandinn er á vettvangi ræðst yfirleitt af aðstæðum hverju 

sinni (Bogdan og Biklen, 2003). Mínar þátttökuathuganir voru gerðar á 

heimilum unga fólksins, ég fór í heimsóknir til þeirra, fylgdist með þeim í 

eðlilegum aðstæðum á nýju heimili og spjallaði við þau og aðra sem 

komu inn á heimilið meðan ég dvaldi þar. Markmiðið með heimsóknum 

mínum var að fá skýrari mynd af aðstæðum þeirra og líðan. Ég tók þátt í 

því sem þau voru að gera eins og til dæmis að aðstoða við að leggja á 

borð. Ýmist bauð ég fram aðstoð mína eða óskað var eftir henni. Eftir 

hverja heimsókn vann ég nákvæmar vettvangsnótur þar sem ég lýsti eins 

vel og mér var mögulegt aðstæðum, því sem átti sér stað og um hvað var 

rætt. 

Greining gagna 
Við greiningu gagna styðst ég við nálgun grundaðrar kenningar. Nálgun 

grundaðrar kenningar felur í sér að eigindleg gögn eru greind á 

skipulegan hátt samhliða gagnasöfnun. Notuð er ákveðin tækni sem felst 

meðal annars í því að nota opna kódun, valda kódun og öxulkódun 

(Corbin og Strauss, 1998) 

Opin kódun eða upphafskódun (open coding) er fyrsta skrefið í 

greiningunni. Kódun er ferli til að skilgreina gögnin, greina þau niður í 
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bita og gefa hverjum bita nafn eða hugtak sem er lýsandi fyrir hann (stutt 

kód). Upphafskódun er opin fyrir öllum möguleikum í gögnunum. Kódun 

er leið til að skipta gögnunum upp og flokka þau til þess að auðvelda 

túlkun þeirra (Charmaz, 2006). Í rannsóknarvinnunni átti fyrsta skref í 

greiningunni sér stað samhliða gagnasöfnun. Eftir að hafa lokið við að 

afrita viðtal eða skrá þátttökuathugun las ég gögnin með opnum huga og 

skrifaði inn á þau hugtök eða orð sem lýstu því sem var verið að fjalla um 

hverju sinni. 

Valin kódun (focuced coding) er næsta stig. Á því stigi skoðar 

rannsakandinn hvaða kód eru mikilvægust og koma oftast fyrir í 

upphaflegri greiningu. Hér þarf rannsakandinn að skoða hvað er 

mikilvægast og áhugaverðast í gögnunum tengt því viðfangsefni sem 

hann er að skoða (Charmaz, 2002). Á þessu stigi las ég öll gögnin yfir 

endurtekið og leitaði eftir sameiginlegum kódum úr upphafsgreiningunni 

og skoðaði hver þeirra væru mikilvægust út frá viðfangsefni 

rannsóknarinnar. Samhliða skráði ég minnisblöð þar sem ég greindi og 

vann úr gögnunum. 

Öxulkódun (axial coding) tengir ólíka hluta gagnanna saman og 

setur þau í samhengi. Út frá henni getur rannsakandinn sagt þá sögu sem 

birtist í gögnunum. Öxulkódunin skapar ramma fyrir rannsakendur til að 

skrifa út frá í niðurstöðum sínum. Hluti af greiningarferlinu er að 

uppgötva ef það vantar hluta í gögnin eða getur leitt rannsakandann á 

ófyrirsjáanlegar slóðir í rannsókninni (Charmaz, 2002). Í lok 

greiningarvinnunnar tengdi ég saman mikilvægustu hluta gagnanna og út 

frá þeim urðu til meginþemu rannsóknarinnar sem fjallað er um í 

niðurstöðuköflunum. Þar sem nálgun grundaðrar kenningar er unnin á 

markvissan og skipulagðan hátt hentaði hún vel við greiningu gagna í 

minni rannsókn. 
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Siðferðilegar vangaveltur 

Eigindlegar rannsóknir vekja auðveldlega upp margar siðferðilegar 

spurningar, ekki síst þegar verið er að kanna upplifun og reynslu fólks 

sem hefur verið sett til hliðar í samfélaginu. Í rannsókninni eru 

upplýsingar sóttar bæði til fólks með þroskahömlun og foreldra þeirra. 

Ábyrgð rannsakandans er því mikil þar sem fólk með þroskahömlun 

tilheyrir varnarlitlum hópi í samfélaginu. Rannsakandinn þarf að vera 

næmur og vel meðvitaður um siðferðilega þætti og þá ábyrgð sem hann 

ber (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006b). Rannsakandinn þarf að vera 

meðvitaður um að verja þátttakendur og tryggja að þeir skaðist ekki af 

því að taka þátt í rannsókninni. Það er mikilvægt að þátttakendur fái 

góðar upplýsingar um tilgang rannsóknarinnar, gefi upplýst samþykki og 

að þeim sé tryggð nafnleynd og trúnaður. Þátttakendur þurfa einnig að 

vita að þeir geta dregið sig út úr rannsókninni ef þeir kjósa og að öllum 

hljóðupptökum verði eytt þegar búið er að afrita þær. En þar sem hér er 

um að ræða frekar lítinn hóp getur reynst erfitt að koma algjörlega í veg 

fyrir að fólk þekkist. Það er því mikilvægt að ræða við þátttakendur um 

að sú staða geti komið upp (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006b).  

Nokkrir af þátttakendum í rannsókninni höfðu orð á því að ekki 

væri ástæða til að fela þá. Þeir sögðust vilja deila reynslu sinni með von 

um að það yrði til þess að bæta þjónustu við þá sem síðar ættu eftir að 

takast á við sambærilegar aðstæður og þeir hefðu ekkert að fela. Þegar 

þessar aðstæður komu upp þá útskýrði ég fyrir fólki að ég væri að vinna 

að þessari rannsókn sem nemandi. Ég hefði tilkynnt hana til 

Persónuverndar og yrði að gæta þess að skaða engan með þeim 

upplýsingum sem ég fengi. En markmiðið væri auðvitað að koma reynslu 

þátttakenda á framfæri með von um að það yrði til þess að bæta þjónustu 

við fólk með þroskahömlun og fjölskyldur þeirra í framtíðinni. Ég 
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upplýsti þátttakendur einnig um að ég væri ekki að bera saman 

þjónustukerfin heldur fyrst og fremst að vekja athygli á því hversu 

mikilvægur þáttur það væri í lífshlaupi fólks með þroskahömlun eins og 

annarra að flytja úr foreldrahúsum. Allir þátttakendur voru sáttir við 

útskýringar mínar og sögðust hafa skilning á þeim. Ég varð einnig að vera 

meðvituð um að unga fólkinu sem tók þátt í rannsókninni gekk misvel að 

tjá sig með töluðu máli. Í viðtölunum þurfti ég oft að endurtaka það sem 

ég var að spyrja um og þátttökuathuganirnar gáfu mér í sumum tilvikum 

staðfestingu á því sem þau voru að segja mér frá. Þá kom fyrir að 

foreldrar eða starfsfólk greindu frá atriðum sem staðfestu frásagnir þeirra. 

Aðrar siðferðilegar áskoranir tengdust bakgrunni mínum og 

reynslu. En þar sem viðfangsefni rannsóknarinnar tengist fyrri 

starfsvettvangi mínum þurfti ég að vera meðvituð um eigin skoðanir og 

viðhorf. Þegar ég starfaði sem ráðgjafi í búsetuþjónustu kom ég að 

málum ungs fólks með þroskahömlun sem var að flytja úr foreldrahúsum. 

Ég var einnig í miklum samskiptum við foreldra þeirra og hafði það 

vissulega mótandi áhrif á mig og mínar skoðanir. Ég var með nokkuð 

mótaðar hugmyndir um hvert hlutverk þjónustuaðila ætti að vera þegar 

kemur að undirbúningi og stuðningi við fólk með þroskahömlun á 

þessum tímamótum. Ég hef einnig nokkuð mótaðar skoðanir á því hvert 

hlutverk þeirra sem starfa í þjónustu við fatlað fólk eigi að vera og varð 

að gæta þess að láta það ekki hafa áhrif á framvindu rannsóknarinnar né 

niðurstöður hennar. Þar sem eigindlegar rannsóknir eru sveigjanlegar 

þurfti ég einnig að vera opin fyrir því að rannsóknin gæti tekið aðra 

stefnu en ég gerði ráð fyrir í byrjun.  
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Gildi rannsóknarinnar 

Mikilvægi rannsóknarinnar felst meðal annars í því að hér á landi hefur 

lítið verið gert af því að skoða hvernig undirbúningi og stuðningi er 

háttað, bæði fyrir foreldra og ungt fólk með þroskahömlun sem er að 

flytja að heiman í fyrsta sinn. Um þessar mundir alast flest börn með 

þroskahömlun upp hjá foreldrum sínum og með systkinum sínum. Það er 

vitað að þau þurfa meiri stuðning en almennt gengur og gerist við að 

takast á við hlutverk fullorðinsára og þar undir hlýtur að falla hið stóra 

skref að flytja að heiman. Reynslan hefur kennt mér sem starfsmanni að 

misjafnlega vel hefur verið staðið að þessum undirbúningi og því fannst 

mér vert að kanna upplifun fólks sem staðið hefur í þessum sporum. Ég 

vænti þess að niðurstöður rannsóknarinnar verði hægt að hafa til 

hliðsjónar þegar verið er að undirbúa og skipuleggja þjónustu fyrir ungt 

fólk með þroskahömlun í framtíðinni. Sömuleiðis að þær verði til þess að 

skapa rými fyrir raddir þátttakenda og bæta þá þjónustu sem nú þegar er 

til staðar. Rannsóknin verður einnig framlag til rannsókna á sviði 

fötlunarfræða hér á landi. 

Samantekt 

Rannsókn þessi byggir á eigindlegri aðferðafræði og er unnin með það að 

leiðarljósi að koma upplifun og reynslu þátttakenda á framfæri. 

Þátttakendur voru ungt fólk með þroskahömlun og foreldrar þeirra sem 

komu frá sjö fjölskyldum. Gagna var aflað með því að taka viðtöl og gera 

þátttökuathuganir. Vegna smæðar þess samfélags sem við búum í er 

mikilvægt að gæta fyllsta trúnaðar við alla þátttakendur í rannsókn af 

þessu tagi. Við vinnslu rannsóknarinnar þurfti ég að takast á við ýmsar 

siðferðilegar áskoranir, ekki síst vegna fyrirfram fastmótaðra skoðana 

minna. Þar sem lítið hefur verið gert af því að rannsaka líf og aðstæður 
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fólks með þroskahömlun þegar það tekst á við fullorðinshlutverk og 

flytur að heiman, tel ég að rannsóknin hafi töluvert gildi þar sem hún 

kemur upplifun og reynslu þátttakenda á framfæri og skapar rými fyrir 

raddir þeirra.  

Næstu tveir kaflar greina frá niðurstöðum rannsóknarinnar. 

Þar sem gagna var aflað með viðtölum og þátttökuathugunum 

byggja niðurstöðurnar á greiningu þeirra gagna. Lögð er áhersla á 

að draga fram og varpa ljósi á upplifun og reynslu þátttakenda.  
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3. „Það flytja allir að heiman“: Aðdragandi og 
undirbúningur 

 

Í eftirfarandi tveim köflum geri ég grein fyrir niðurstöðum 

rannsóknarinnar og skoða þær í ljósi fræðilegrar umfjöllunar. Þessi kafli 

fjallar um þann aðdraganda sem átti sér stað áður en unga fólkinu var 

boðin búseta og í framhaldi af því um þann undirbúning sem fór af stað. 

Kaflinn skiptist í þrjá hluta. Fyrsti hlutinn fjallar um upplifun og reynslu 

þátttakenda af því að sækja um búsetu, bíða eftir búsetu og hvort þeir 

höfðu val um búsetu og þá með hvaða hætti. Annar hluti segir frá 

upplifun foreldra af mikilvægi þess að fá upplýsingar og stuðning. Þriðji 

og síðasti hlutinn greinir frá því hvort unga fólkið hafði raunverulegt val 

um framtíðarbúsetu.  

Eins og fram kemur í inngangi þá var eitt af markmiðum 

rannsóknarinnar að varpa ljósi á upplifun og reynslu unga fólksins sem 

tók þátt í henni, en eftir því sem leið á rannsóknarvinnuna kom í ljós að 

það reyndist erfiðara en ég hafði gert ráð fyrir, meðal annars vegna þess 

að sum ungmennin áttu erfitt með að tjá sig. Það varð til þess að sum 

þeirra sögðu takmarkað frá upplifunum sínum í viðtölunum. Það kom 

samt sem áður margt fram í þátttökuathugunum á heimilum unga fólksins 

sem varpaði ljósi á líðan þeirra og upplifun. Foreldrarnir sýndu aftur á 

móti rannsókninni mikinn áhuga og vildu koma reynslu sinni og upplifun 

á framfæri öðrum til gagns. Rannsóknin tók því aðeins aðra stefnu en 

áætlað hafði verið í byrjun þar sem raddir foreldranna birtast sterkar í 

niðurstöðunum heldur en raddir unga fólksins.  
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Sótt um búsetu 

Foreldrarnir sem tóku þátt í rannsókninni sóttu um búsetu fyrir syni sína 

eða dætur þegar þau voru á aldrinum 12 til 20 ára, en flest þeirra voru 12 

til 14 ára. Flestir töluðu um að þjónustuskrifstofan hefði ráðlagt þeim að 

sækja snemma um svo auðveldara væri að meta þörf fyrir búsetuþjónustu 

í framtíðinni. Í framhaldi af því tók við langur biðtími eftir búsetu, allt frá 

tveim árum og upp í tvo áratugi. Þjónustuskrifstofur höfðu lítið 

frumkvæði að samskiptum við foreldra á biðtímanum og var það yfirleitt í 

höndum foreldra að sækja sér upplýsingar um hvort eitthvað væri í 

sjónmáli, endurnýja umsóknir til að sýna þörf fyrir búsetu og þrýsta á að 

eitthvað gerðist. Langur biðtími reyndist bæði foreldrunum og unga 

fólkinu erfiður, ekki síst vegna þess hve upplýsingaflæði var af skornum 

skammti og hve lítið þau vissu um hvað væri framundan. Fyrir foreldrum 

var þýðing biðlista óljós því það fór ekki eftir hvenær sótt var um hvort 

fólk fékk búsetu heldur virtist sem sumir færu á einhvers konar 

forgangslista. Aðstæður foreldra höfðu töluverð áhrif á hvernig þeir 

upplifðu þetta tímabil en fyrir flesta var þetta tími óvissu. Þar sem 

erfiðleikar voru á heimilum þátttakenda varð biðin erfiðust. Sumir 

upplifðu tvö ár sem langan biðtíma meðan aðrir upplifðu tíu ár sem langa 

bið.  

Fjórir foreldrar höfðu verið virkir í nokkurs konar þrýstihópum 

foreldra. Um var að ræða tvo hópa sem ekki voru í neinu samstarfi. Þessir 

hópar voru stofnaðir af foreldrum sem þekktust og börn þeirra höfðu 

fylgst að í gegnum skólakerfið, tómstundastarf og voru jafnvel að vinna á 

sömu vinnustöðum fyrir fólk með þroskahömlun. Markmið hópanna var 

að hafa áhrif á að eitthvað yrði gert sem fyrst í búsetumálum barna þeirra. 

Foreldrar sem voru saman í hóp hittust reglulega til að ræða stöðuna og til 

að þrýsta á að börnin þeirra ættu möguleika á að flytja að heiman og 
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eignast eigið heimili. Þessir foreldrar töluðu allir um að þeir héldu að bið 

eftir búsetu hefði orðið mun lengri ef þrýstingur hefði ekki komið til. 

Öll ungmennin höfðu dvalið reglulega í skammtímavistun og 

fimm þeirra voru með hugmyndir um að það að búa á sambýli væri 

svipað. Flestir foreldrarnir voru með óljósar hugmyndir um hvað það 

þýddi til dæmis að búa á sambýli og fannst skorta markvissar upplýsingar 

og fræðslu frá þjónustuskrifstofu. Of lítið upplýsingaflæði frá 

þjónustuskrifstofu var eitt af því sem foreldrum var nokkuð tíðrætt um. 

Þeir lýstu því að þeir hefðu viljað sjá fleiri kynningar og/eða fræðslu um 

þau búsetuform sem eru í boði, hver væri munurinn á þeim og hvernig 

þjónustu væri háttað á hverjum stað. Foreldrarnir töldu að slík kynning 

eða fræðsla hefði gert þá og unga fólkið betur fært um að meta hvort sú 

búseta sem þeim stóð til boða væri í samræmi við það sem þau óskuðu 

sér. Það hefði einnig getað haft valdeflandi áhrif fyrir unga fólkið ef þau 

hefðu fengið tækifæri til að taka raunverulegar ákvarðanir byggðar á 

fleirum en einum valkosti. En einn lykilþáttur valdeflingar er að fá 

tækifæri til að stjórna eigin lífi, hafa val og taka sjálfstæðar ákvarðanir 

(Bullock og Mahon, 1992; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006a; Thomas 

og Woods, 2003). 

Biðin á enda: undirbúningur 

Foreldrar Maríu, Gunnars og Jónasar höfðu öll svipaða reynslu af 

undirbúningi af hendi þjónustuveitanda. Maríu, Gunnari og Jónasi stóð 

öllum til boða að flytja á sambýli. Eftir að það var ljóst hvert þau myndu 

flytja fór af stað nokkurs konar undirbúningsferli. Ráðgjafi frá 

þjónustuskrifstofu hitti viðkomandi fjölskyldu á fundi, þar sem meðal 

annars var rætt um búsetuformið og hvaða þjónusta væri þar til staðar. 

María, Gunnar og Jónas fengu kynningu á því búsetuformi sem þeim stóð 
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til boða, hvað það þýddi að búa á þannig stað og hvers konar stuðningur 

væri í boði. Þau gátu einnig farið og skoðað heimilin sem stóð til að þau 

flyttu á. Þau fengu hins vegar ekki kynningu á annars konar 

búsetuformum og því hæpið að líta svo á að um raunverulegt val milli 

ólíkra búsetuforma hafi verið að ræða (t.d. sambýli eða íbúð). En 

samkvæmt samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007, 

19. gr.) á að tryggja fötluðu fólki tækifæri til þess að velja sér búsetustað, 

með hverjum það býr og að það þurfi ekki að búa innan ákveðins 

búsetuforms. 

Áður en María, Gunnar og Jónas fluttu, hittu þau forstöðufólk á 

viðkomandi stöðum ásamt foreldrum sínum, þar sem enn betur var farið 

yfir þjónustuna og vaktaskipulag á sambýlunum. Þau gátu sjálf skipulagt 

þann aðlögunartíma sem þau þurftu í samráði við foreldra og 

forstöðufólk. Aðlögunin fólst í því að unga fólkið flutti hægt og rólega 

inn, þau fóru í heimsókn eða matarboð, gistu eina og eina nótt og fluttu 

svo alveg þegar þau töldu sig tilbúin til þess. Á þessum tíma voru 

samskipti bæði við ráðgjafa, forstöðufólk og starfsfólk töluverð og unnið 

að undirbúningi í sameiningu.  

Eftir að ungmennin fluttu voru samskipti foreldra við 

forstöðufólk nokkuð tíð, bæði að frumkvæði foreldra og forstöðufólks. 

Þessir foreldrar voru jákvæðir og sáttir við þann undirbúning sem átti sér 

stað, þó svo þeir hefðu viljað sjá eitt og annað öðruvísi. Það kom samt 

sem áður fram að þau hefðu viljað hafa fleiri fasta samráðsfundi fyrsta 

árið, bæði til að miðla upplýsingum og ræða hvernig gengi. Guðný, móðir 

Maríu sagði til dæmis að hún hefði viljað fara inn á starfsmannafund og 

hitta starfsfólkið áður en dóttir hennar flutti. Guðný taldi það vera 

mikilvægt því þetta væri allt svo nýtt bæði fyrir Maríu og þau sem 

foreldra. Auk þess væri mikilvægt að fá góðar upplýsingar í upphafi og 
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það væri aldrei of mikið af þeim. Um mikilvægi þess að gefa góðar 

upplýsingar sagði Guðný: 

 

Já, þær eru mikið atriði. Bara hvernig þetta er allt 

saman eins og til dæmis varðandi læknisþjónustu og 

allt þetta sem er tekið yfir sko … Ég er til dæmis bara 

að sjá það núna að sambýlið sér um að fylgja þeim til 

tannlæknis, til læknis og allt þetta sko. Ég hélt við 

myndum bara halda því áfram … og í klippingu og 

fótsnyrtingu og allt þetta. 

 

Guðný sagði að það væri ekkert farið að ræða þetta en hún væri „alveg 

tilbúin í það“. Fyrir henni var þetta „hluti af ferlinu“ því það kæmi að því 

að hún yrði ekki til staðar. Hún hafði bara heyrt forstöðukonuna segja: 

„Ég fór með þessum til læknis og þessum til tannlæknis.“ 

Aðdragandi og undirbúningur áður en Snorri, Dóra, Ómar og 

Smári fluttu var með öðrum hætti. Það virtist vera nokkuð tilviljunarkennt 

hvernig undirbúningi var háttað hjá þeim og erfitt að greina að um 

ákveðið undirbúningsferli hafi verið að ræða. 

Foreldrum Snorra var ráðlagt af ráðgjafa á þjónustuskrifstofu að 

skrá hann á biðlista fyrir búsetu þegar hann var 15 ára gamall. Þau voru 

ekkert farin að velta því fyrir sér að hann þyrfti að flytja að heiman en 

höfðu haft samband við skrifstofuna til að sækja um fleiri daga í 

skammtímavist. Þeim var sagt að það væri ekki mögulegt að fá fleiri daga 

í skammtímavistun en þau gætu „fengið sambýli“. Foreldrunum brá mjög 

við þessar upplýsingar og Hjördís, móðir Snorra sagði að þau hefðu 

eiginlega ekki verið „tilbúin í það, þann pakka“. Þeim var sagt að það 

sakaði ekki að setja nafn hans á listann því þetta yrði í fyrsta lagi eftir ár 
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og ef þau myndu ekki taka því, þá gætu liðið mörg ár í næsta tilboð. Þau 

létu því tilleiðast og nafnið hans Snorra fór á biðlistann. Þar með var 

umsókn um aukadaga í skammtímavist úr sögunni en „allt í einu fór allt 

að snúast um eitthvað sambýli sem við sóttum aldrei um“, sagði Hjördís. 

Um það bil ári síðar var Snorra boðið að flytja á sambýli langt frá heimili 

foreldra sinna. Það voru engir undirbúningsfundir og ekki rætt við Snorra 

eða foreldra hans um hvernig þjónustan yrði né annað á heimilinu. „Þetta 

snerist bara um hvort við fengjum sambýli eða ekki. Svo var bara komið 

með lykla og við áttum bara að vera ofsalega ánægð“, sagði Hjördís. 

Snorri flutti ekki á sambýlið en nánar er fjallað um það síðar í þessum 

kafla. 

Dóra og foreldrar hennar sóttu um búsetu þegar hún var rúmlega 

tvítug. Um það bil þremur árum seinna voru þau boðuð á einn fund og 

þeim kynnt nýtt búsetuúrræði sem var í boði. Um var að ræða íbúð í 

fjölbýlishúsi, starfsfólk átti að hafa aðstöðu í húsinu og það yrði vakt yfir 

daginn en ekki næturvakt. Dóra og foreldrar hennar fengu nokkurra daga 

umhugsunarfrest en höfðu síðan samband símleiðis og þáðu íbúðina. 

Þeim var sagt að íbúðin yrði tilbúin eftir nokkra mánuði eða í byrjun árs 

2005. Fljótlega kom í ljós að íbúðin yrði ekki tilbúin á umræddum tíma. 

Hvað biðin yrði löng var óljóst. Þessar fréttir fóru ekki vel í Dóru en 

foreldrar hennar voru sammála um að biðin hefði verið þeim góð. 

Guðrún, móðir hennar talaði um að hún hefði sjálf ekki verið „tilbúin“ 

undir að Dóra flytti svo fljótt að heiman. Foreldrar Dóru sögðu að tíminn 

áður en Dóra flutti hefði verið skemmtilegur, þau voru að aðstoða hana 

við að kaupa húsgögn og fleira til heimilisins. Dóra fékk nægan tíma til 

að pakka niður og saman fékk fjölskyldan góðan aðlögunartíma. 

Foreldrarnir töluðu um daginn sem Dóra flutti sem góðan dag og þetta 

hefði allt verið „mjög skemmtilegt“. Dóra sjálf var ákveðin í að flytja og 
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standa sig vel. Foreldrar Dóru telja að persónueinkenni hennar, sjálfstæði 

og hvað hún var ákveðin í að standa sig hafi átt stóran þátt í hvað allt 

gekk vel.  

Dóra sagði að hún hefði viljað sjá fleiri fundi áður en hún flutti, 

þar sem hún hefði fengið meiri upplýsingar um þjónustuna, starfsfólkið 

og menntun þess. Að hennar mati er mikilvægt að hafa fagmenntað 

starfsfólk eins og til dæmis þroskaþjálfa, því þeir veiti þjónustu með 

öðrum hætti. „Þeir til dæmis leysa betur úr vandamálum ... þeir hlusta 

betur á mann, skilja mann betur“, sagði Dóra. 

Saga Áslaugar og Smára sonar hennar er mjög ólík sögum 

annarra þátttakenda. Smári átti erfitt með skap og missti stjórn á sér í 

mismunandi aðstæðum. Þegar það gerðist gat hann verið hættulegur bæði 

sjálfum sér og öðrum í fjölskyldunni. Smári var þess vegna á 

svokölluðum neyðarlista eftir búsetu. Móðir hans sótti um fyrir hann 

þegar hann var 14 ára því henni hafði verið sagt af ráðgjafa að biðtími 

gæti verið langur. Þegar Smári var 16 ára var ástandið heima fyrir orðið 

mjög erfitt. Það var neyðarástand á heimilinu dag eftir dag sem 

foreldrarnir réðu ekki við án aðstoðar. Samt sem áður þurfti tveggja ára 

þrotlausa baráttu til þess að Smári fengi svokallaða neyðarvistun. 

Þjónustuskrifstofan var vel upplýst um stöðuna á heimilinu en samt var 

ekki brugðist við né fundin lausn. Áslaug var í reglulegu sambandi við þá 

sem áttu að útvega búsetu en henni fannst hún stöðugt vera að „nöldra við 

vegginn … það voru allir mjög skilningsríkir en svo gerðist nákvæmlega 

ekki neitt“, sagði hún. Þessi tími reyndist allri fjölskyldunni mjög erfiður 

og var mikið álag fyrir yngri systkini Smára. Álag, erfiðleikar og löng bið 

eftir búsetu höfðu varanleg áhrif á tengsl innan fjölskyldunnar. Eftir að 

Smári var lagður tímabundið inn á geðdeild flutti hann í neyðarpláss með 

litlum sem engum fyrirvara og undirbúningur var enginn. Áslaug sagði: 
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Enginn undirbúningur. Þetta var bara neyðarúrræði 

þannig að hann fer bara inn og það er eiginlega allt í 

lausu lofti ... En þetta átti bara að vera tímabundið, 

svo átti hann að fá íbúð eða eitthvað fyrir sig en það er 

ekki ennþá. Það er komið yfir tvö og hálft ár … [síðan 

Smári flutti]. 

 

Vegna þess hve álagið var mikið hafði Áslaug hvorki tíma eða orku til að 

velta fyrir sér hvernig hún hefði viljað sjá þetta gerast. Fyrir hana og 

fjölskylduna var það að vissu leyti „léttir“ þegar Smári fékk loks búsetu. 

Smári var einnig sáttur við að geta flutt að heiman þó svo hann fengi 

aðeins lítið herbergi til einkaafnota en deildi sameiginlegu rými með 

öðrum sem bjuggu á heimilinu. Áslaug upplifði samt sem áður 

samviskubit og að hún væri að reyna að losna við son sinn. Hún lýsti 

líðan sinni á eftirfarandi hátt: 

 

Maður er náttúrlega bara alltaf með samviskubit. 

Manni líður eins og maður hafi hálf hent barninu sínu 

út … af því þetta er náttúrlega barnið manns og manni 

þykir vænt um hann en getur ekki haft hann …  

 

Samskipti við starfsfólk ýtti undir þessar tilfinningar hennar þar sem hún 

upplifði vissan þrýsting og fékk oftar en einu sinni skilaboð um að hún 

þyrfti að sinna syni sínum betur, til dæmis heimsækja hann oftar eða 

bjóða honum heim til sín. „Eins og ég sé bara ekki nógu góð mamma“, 

sagði Áslaug. 
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Upplýsingaflæði og stuðningur við foreldra 

Flestir foreldrarnir töldu að upplýsingaflæði frá þjónustuskrifstofu til 

þeirra hefði þurft að vera betra og samskipti meiri þegar kom að því að 

undirbúa unga fólkið fyrir að flytja að heiman. Foreldrum fannst einnig 

skorta stuðning við sig á þessum tímamótum. Það hefði komið sér vel ef 

þau hefðu getað leitað á einhvern ákveðinn stað eftir stuðningi og ráðgjöf. 

Tvær mæður leituðu til foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli, ráðgjafarmiðstöð 

fyrir foreldra barna með sérþarfir, að eigin frumkvæði. Önnur þeirra 

sagði: „Ef maður hefði ekki haft Sjónarhól og foreldraráðgjafann þá 

hreinlega veit ég ekki hvar maður væri.“ 

Foreldrar Snorra og faðir Ómars töluðu um að undirbúningur 

fyrir þau sem foreldra hefði verið lítill sem enginn og þau hefðu ekki gert 

sér grein fyrir því hversu stórt skref þau væru að stíga. Hjördís og Baldur, 

foreldrar Snorra töluðu um að það vantaði „algjörlega ferlið að undirbúa 

foreldra“, Hjördís sagði: 

 

Þetta er rosalega stórt skref fyrir foreldra að taka, 

miklu stærra heldur en þeir gera sér grein fyrir ... Við 

vissum ekki hvað við vorum að fara að gera, það þarf 

einhvern veginn að fræða okkur meira um það … við 

erum að missa eitthvað hlutverk og vitum ekki í hvaða 

hlutverk við erum að fara. 

 

Rafn, faðir Ómars var nokkuð sáttur þó svo undirbúningur hefði verið 

lítill og samskipti við þjónustuaðila sömuleiðis. Ómar sonur hans fékk að 

vita í september að hann gæti flutt á sambýli og mælst var til þess að hann 

flytti inn mánuði síðar. „Þetta gekk allt mjög snöggt fyrir sig og í rauninni 

var maður bara að henda honum út“, sagði Rafn. Það var haldinn einn 
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fundur með forstöðukonunni til að fara yfir praktískar upplýsingar en 

Rafn hafði sjálfur lagt áherslu á að undirbúa Ómar fyrir að flytja með því 

að virkja hann til þátttöku í einu og öðru á heimili þeirra. Honum fannst 

samt skorta stuðning við sig sem foreldri áður en Ómar flutti. Ómar hafði 

verið miðpunkturinn í hans daglega lífi og svo var hann bara allt í einu 

fluttur að heiman. Um þessa reynslu sagði Rafn: 

 

… mér finnst að það eigi að leiðbeina fólki meira … 

þið skulið búast við að það myndist mikil eyða í ykkar 

lífi vegna þess að það kemur bara allt í einu stórt gap. 

Það er verið að slíta þarna á naflastreng. 

 

Foreldrarnir og unga fólkið sjálft tóku takmarkaðan þátt í að meta þörf 

fyrir þjónustu á nýjum heimilum. Fjórar fjölskyldur af sjö voru ekki 

spurðar um hver þörfin væri fyrir þjónustu en eftir að unga fólkið flutti 

voru foreldrarnir beðnir um praktískar upplýsingar eins og til dæmis 

varðandi læknisþjónustu, heilsufar og mataræði. Að minnsta kosti ein 

fjölskylda var beðin um þessar upplýsingar í tölvupósti. Þörf fyrir 

þjónustu og stuðning á nýju heimili var því ekki metin út frá 

einstaklingsbundnum þörfum þeirra eða mati. Ein móðir sagði að þörfin 

væri metin „út frá húsinu“, það er að segja út frá þörfum hópsins sem þar 

átti að búa. Í öðru tilviki var þörf fyrir þjónustu metin út frá greiningu 

sem hafði verið gerð á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, um það bil 

fimm árum áður.  

Foreldrar Snorra reyndu að koma skilaboðum á framfæri 

varðandi þörf fyrir stuðning og þjónustu en það var lítið hlustað á þau og 

ekki óskað eftir upplýsingum þeirra. Hjördís, móðir hans sagði: „Við 

vitum alveg að við erum ekkert auðveldir foreldrar, við erum það alveg 
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örugglega ekki, við vorum með okkar kröfur.“ Hjördísi og Baldri fannst 

bæði erfitt og sárt að þjónustuskrifstofan og forstöðuþroskaþjálfinn vildu 

ekki vera í nánari samvinnu við þau. 

 Allir foreldrarnir höfðu reynslu af því að þeim var lofað húsnæði 

fyrir syni sína eða dætur á ákveðnum tíma, sem síðan stóðst ekki. 

Foreldrar lýstu því hvernig óraunhæf loforð um búsetu og endurtekin 

frestun á afhendingu húsnæðis vakti með þeim ólíkar tilfinningar eins og 

reiði, vanlíðan og kvíða. Kristín, móðir Gunnars lýsti reynslu sinni með 

eftirfarandi orðum:  

 

… ég var orðin svolítið þreytt á að hlusta endalaust á 

umtal um byggingu á þessu blessaða húsi ... sko mér 

fannst bara bjánalegt að vera að reyna að segja manni 

þetta. Svona einhverjir loftkastalar sem eru bara bull 

… það var kannski of mikið verið að reyna að segja 

manni eitthvað sem maður vissi að stóðst ekki og gat 

ekki gengið upp. Það finnst mér svolítið neikvætt. 

 

Aldur foreldra virtist hafa áhrif á líðan þeirra og upplifun. Eldri 

foreldrarnir höfðu áhyggjur af því að þeir væru komnir á þann aldur að 

það væri ómögulegt að segja hvað þeirra nyti lengi við. Þeir höfðu gert 

allt sem í þeirra valdi stóð til að tryggja að börnin þeirra eignuðust 

heimili, byggju við öryggi og liði vel. Þeir sáu samt núverandi heimili 

þeirra í flestum tilfellum sem fyrsta skrefið og væntu þess að unga fólkið 

ætti eftir að flytja og fá betra húsnæði og einstaklingsmiðaðri þjónustu.  

Eins og hér hefur komið fram þá skiptir það miklu máli fyrir 

bæði unga fólkið og foreldra þeirra að fá upplýsingar um alla þá þætti 

sem snúa að því að flytja í búsetu á vegum þjónustukerfis. Þetta 



66 
 

samræmist niðurstöðum rannsókna Heslop o.fl. (2002) og Townsley 

(2004), en þar kom fram mikilvægi þess að upplýsingaflæði sé gott. Bæði 

foreldrarnir og unga fólkið hafa þörf fyrir upplýsingar um alla þá þætti 

sem tengjast því að verða fullorðinn og flytja að heiman. Foreldrarnir 

hafa þörf fyrir upplýsingar sem draga úr áhyggjum sem varða framtíð 

barna þeirra og breytingar á eigin lífi. Í kaflanum hér á eftir verður greint 

frá því hvort þátttakendur höfðu val um búsetuform, hvar þeir byggju og 

með hverjum. 

Val um búsetu 

Eitt af því sem þátttakendur voru spurðir um var hvort þeir hefðu getað 

valið sér búsetu, staðsetningu, sambýlisfólk og búsetufyrirkomulag. Það 

kom í ljós að unga fólkið hafði mjög takmarkað val um búsetuform, hvar 

þau byggju eða með hverjum. Þau sem fluttu á sambýli þekktu flest 

tilvonandi sambýlisfólk sitt úr skóla eða þátttöku í félagsstarfi. Ákvörðun 

um búsetu var í flestum tilvikum tekin af þjónustuskrifstofu í samráði við 

foreldra unga fólksins. Fæstir höfðu val um búsetu  nema að því leyti að 

foreldrar gátu þegið eða hafnað tilboði um búsetu. Í einu tilviki gátu 

foreldrar valið milli íbúðar í þjónustukjarna án sameiginlegs rýmis og 

sambýlis,  en þeir afþökkuðu íbúðina þar sem þeir höfðu áhyggjur af 

félagslegri einangrun. Fólk var  látið vita að ef það hafnaði búsetutilboði 

gæti það þýtt nokkurra ára bið til viðbótar. Eins og fyrr greinir þá flutti 

Smári í svokallað neyðarpláss og því var í rauninni ekkert val um búsetu. 

Þrír þátttakendur þáðu þau búsetuúrræði sem voru í boði þó svo þau 

hefðu viljað sjá húsnæði og aðstæður öðruvísi. Unga fólkið sjálft virtist 

lítið koma að því að velja eða meta hvort viðkomandi búseta væri það 

sem þau óskuðu eftir fyrir utan Dóru. 
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Í lögum um málefni fatlaðra (nr. 59/1992) og reglugerð um 

búsetu fatlaðra (nr. 296/2002) er kveðið á um rétt fatlaðs fólks til að velja 

sér búsetu eftir óskum og þörfum. Eins og þegar hefur komið fram þá 

birtist þessi réttur ennþá skýrar í samningi Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks (2007). Samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar 

komu ungmennin sjálf mjög lítið að því að velja búsetu heldur voru þeim 

boðin ákveðin búsetuúrræði. Þrátt fyrir lög, reglugerðir og samninga sem 

eiga að tryggja rétt til búsetu er tæplega hægt að segja að hann sé 

raunverulega tryggður hér á landi.  

Dóra og hennar fjölskylda höfðu sérstöðu þar sem Dóra kom sjálf 

að því að sækja um búsetu með stuðningi foreldra sinna og meta hvort 

íbúðin sem henni stóð til boða, væri heppilegur kostur fyrir hana. Hún 

hafði sjálf samband við þjónustuskrifstofu og fylgdi því eftir að allt gengi 

eins og talað hafði verið um í byrjun. Hún tók ákvörðun með stuðningi 

foreldra sinna um að þiggja íbúðina því henni fannst orðið tímabært að 

flytja að heiman. Dóra vildi búa í íbúð þar sem hún fengi þjónustu inn til 

sín. Einar, faðir hennar sagði að Dóra hefði alltaf viljað vera eins og aðrir, 

hún hefði alltaf sagt: „Það flytja allir að heiman og þess vegna ætla ég að 

gera það líka.“ 

 Einar talaði um að sjálfstæð búseta væri góð fyrir „egóið“ og 

mikilvægur kostur en hann sagði einnig: „Dóra er svo mikil félagsvera að 

það er hugsanlegt að það væri betra að hún byggi í sjálfstæðri 

íbúðareiningu en með sameiginlegu rými.“ Hann bætti síðan við að hann 

væri samt ekki alveg viss um þetta: 

 

Það eru margir kostir við þetta líka … það er svona 

styrking, já svona sjálfsstyrking í þessu … þannig að 

mér finnst þetta vera nálægt ideal lausninni. En 
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kannski er þetta eins og við vorum að segja, að það 

þyrfti að bakka hálft skref. 

 

Einar talaði um að það fylgdu því kostir fyrir Dóru að búa ein og nefndi í 

því samhengi sérstaklega orðin styrking og sjálfsstyrking. Þessa umræðu 

má auðveldlega tengja hugtakinu valdeflingu, því eitt af því sem getur 

stuðlað að valdeflingu er að einstaklingurinn fái tækifæri til að hafa stjórn 

á eigin lífi, taka ákvarðanir, byggja upp sjálfsöryggi og vera virkur 

samfélagsþegn (Thomas og Woods, 2003). Það þarf að leggja áherslu á 

að fólk með þroskahömlun öðlist reynslu af því að taka sjálft ákvarðanir 

og átti sig á því að það er leyfilegt að gera mistök og taka rangar 

ákvarðanir (Bullock og Mahon, 1992). Það má því draga þá ályktun að 

Dóra búi við valdeflandi aðstæður þar sem hún býr ein í íbúð, fær 

tækifæri til að taka sjálfstæðar ákvarðanir, gera mistök og læra af 

reynslunni.  

Snorri og foreldrar hans vildu að hann gæti búið áfram í hverfinu 

sínu þegar hann flytti að heiman. Snorri hafði alla tíð tekið virkan þátt í 

félagsstarfi í hverfinu, þekkti hverfið vel og leið vel þar. Það var því 

eindregin ósk Snorra og foreldra hans að hann gæti búið áfram í hverfinu. 

Eins og þegar hefur komið fram var Snorra boðin búseta þegar hann var 

16 ára gamall í allt öðru hverfi, langt frá heimili foreldra sinna. Hjördís 

sagði: „Okkur fannst alveg svakalegt að senda hann svona langt frá okkur 

og ekki eldri en þetta.“ Þegar þau hjónin ræddu áhyggjur sínar við 

ráðgjafa á þjónustuskrifstofu sagði Hjördís að þau hefðu fengið skilaboð 

um að það væri „bara ágætt að klippa svolítið hressilega á naflastrenginn. 

Hann [Snorri] eigi nú að fara að hefja eigið líf“. Þau fengu einnig þær 

upplýsingar að þetta væri svona íbúðasambýli og þá skipti engu máli með 

hverjum hann byggi. Hjördís sagði að út frá þessu hefðu þau farið að 
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hugsa sem svo að þau hlytu bara að vera svona vitlaus því 

„sérfræðingarnir“ vissu örugglega hvernig þetta ætti að vera.  

Þau vissu samt af sambýli í hverfinu en var sagt af ráðgjöfum 

skrifstofunnar að það hentaði ekki fyrir Snorra. Það var því ákveðið að 

taka íbúðina og undirbúa Snorra fyrir að flytja. Þau byrjuðu að standsetja 

íbúðina, hittu aðra íbúa og dvöldu tíma og tíma á staðnum ásamt Snorra. 

Fljótlega kom í ljós að húsnæðið og fyrirkomulag þjónustunnar hentaði 

honum ekki, svo þau afþökkuðu íbúðina og ákváðu að bíða og sjá til. 

Eftir um það bil tveggja ára biðtíma höfðu Hjördís og Baldur samband 

við þjónustuskrifstofuna til að ræða aftur möguleika á búsetu fyrir Snorra 

og að þau vildu fara að sjá einhverja framtíð. „Það er svo vont að ganga í 

myrkri og sjá ekki framtíð“, sagði Hjördís. Þau fengu lítil viðbrögð frá 

skrifstofunni en fréttu fljótlega af nýju sambýli í hverfinu og að kunningi 

Snorra myndi flytja þangað. Þau höfðu því enn einu sinni samband við 

skrifstofuna til að spyrjast fyrir um sambýlið og athuga hvort það væri 

möguleiki að Snorri flytti þangað. Svarið sem þau fengu var „nei, það 

kemur ekki til greina, hann passar ekki þarna inn, hann passar ekki inn í 

þennan hóp.“ Engin frekari skýring var gefin á því af hverju sambýlið 

hentaði Snorra ekki. Nokkru síðar fréttu þau af því að pláss hefði losnað á 

hinu sambýlinu í hverfinu. Þau hringdu til að athuga hvort Snorri hefði 

forgang á þetta sambýli og aftur fá þau svarið „nei, hann passar ekki 

þarna inn.“ Hjördís sagði að þau hefðu orðið „hrikalega reið“ og ákveðið 

að leita til félagsmálaráðuneytisins eftir nánari upplýsingum. Þar fengu 

þau að vita að ástæðan fyrir því að Snorri fékk ekki búsetu á sambýlinu 

var ekki vegna þess að hún hentaði honum ekki. Heldur væru svo margir 

að bíða eftir búsetu og þá yrði að meta hvar þörfin væri brýnust í hvert 

skipti. Aðrir foreldrar voru búnir að ganga í gegnum erfiðan biðtíma, þeir 
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höfðu leitað til ráðuneytisins sem hafði þrýst á að leyst yrði úr þeirra 

málum. 

Stuttu síðar var haft samband við Hjördísi og Baldur og Snorra 

boðin búseta á sambýlinu þar sem hann „passaði ekki inn“ einu ári áður. 

Þar hafði samt lítið breyst, sömu íbúarnir bjuggu þar og húsnæðinu hafði 

heldur ekki verið breytt. Nú fengu þau tvær vikur til að ákveða með 

Snorra hvort þau vildu þiggja tilboðið. Eftir að hafa velt kostum og 

ókostum fyrir sér ákváðu þau að taka tilboðinu því nú vissu þau að ef þau 

afþökkuðu væri ómögulegt að vita hvenær eitthvað annað yrði í boði. Það 

er tæplega hægt að segja að Snorri sjálfur hafi tekið ákvörðunina heldur 

frekar að hann hafi verið með. Þjónustuskrifstofan kynnti þennan 

búsetukost sem möguleika til að meta hvernig húsnæði og þjónusta 

hentaði Snorra best í framtíðinni. Snorri flutti síðan á sambýlið án þess að 

eitthvert undirbúningsferli færi af stað frá þjónustuskrifstofu. Foreldrum 

hans voru afhentir lyklar og Snorri átti helst að flytja inn sem fyrst. 

Það má segja að foreldrar Snorra hafi upp að vissu marki hafnað 

yfirráðum fagfólks yfir lífi hans. Þau vildu ekki að honum yrði úthlutað 

húsnæði og sambýlisfólk út frá læknisfræðilegri greiningu sem hafði 

verið gerð nokkrum árum áður. Þeirra fyrstu viðbrögð voru í anda 

félagslegs skilnings á fötlun þar sem læknisfræðilegur skilningur hefur 

verið gagnrýndur fyrir að leggja ofuráherslu á greiningar (Barnes, Mercer 

og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadóttir, 2003). Að mati 

foreldranna var aðalatriðið að sonur þeirra fengi húsnæði, stuðning og 

þjónustu eftir þörfum sem skipulögð væri í samráði við þau þar sem 

Snorri átti erfitt með að koma óskum sínum og skoðunum á framfæri. Þau 

sáu fyrir sér að honum myndi líða best í íbúð með þeim stuðningi sem 

hann þyrfti til að geta tekið virkan þátt í samfélaginu á eigin forsendum. 

Þótt þau notuðu ekki orðfærið notendastýrð persónuleg þjónusta þá voru 
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þeirra hugleiðingar mjög samhljóma þeirri hugmyndafræði (French og 

Swain, 2008; Vilborg Jóhannsdóttir o.fl., 2009). Þau höfðu til dæmis velt 

því fyrir sér hvort þau gætu keypt íbúð fyrir hann og kynntu sér þann 

möguleika, en fengu upplýsingar frá félagsmálaráðuneytinu um að 

starfsmannahaldið yrði svo dýrt að þau yrðu að bera hluta af þeim 

kostnaði sjálf. Það væru ekki til peningar. 

Snorri fékk ekki þjónustu út frá eigin þörfum að mati foreldra, en 

sem dæmi um það nefndu þau að hann gæti aldrei farið einn út af 

sambýlinu því hann þyrfti alltaf stuðningsaðila með sér. Hjördís nefndi að 

þau vissu af fötluðu fólki sem fengi einstaklingsmiðaða þjónustu allan 

sólarhringinn. Hún vissi líka að í flestum tilfellum væri um að ræða fólk 

með líkamlegar skerðingar. Hjördís velti því fyrir sér hvort það væri 

mismunun í „fatlaða geiranum“. Hún skildi heldur ekki hugmyndafræðina 

um að hann ætti helst að vera „með sínum líkum“. Og velti fyrir sér hvort 

ástæðan væri sú að hann væri með þroskahömlun og út frá því væri 

ályktað sem svo að hann gerði sér ekki grein fyrir hlutunum. Hjördís lýsti 

tilfinningu sinni fyrir því hvernig litið væri á Snorra með eftirfarandi 

hætti: 

 

... hann er bara vangefinn og gerir sér ekki grein fyrir 

hlutunum. Hann hefur ekki skoðanir, hann hefur ekki 

langanir, hann hefur ekki þrár ... sem er ekki rétt. 

 

Foreldrar Snorra töluðu um að hann ætti skilið að fá einstaklingsmiðaða 

þjónustu, þá aðstoð og þann stuðning sem hann hefði þörf fyrir til að geta 

lifað lífinu.  

 Jónas, Gunnar, María og Ómar fluttu öll á sambýli þar sem þau 

deildu sameiginlegu rými með öðrum. Þau virtust öll sátt við að búa 
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þannig en þegar þau voru spurð út í framtíðina kom í ljós að bæði Gunnar 

og María hefðu viljað búa með vinum sínum og Gunnar átti sér draum um 

að búa í íbúð með besta vini sínum eða kærustu. Foreldrar þeirra virtust 

sáttir en mæður þeirra höfðu samt báðar orð á því að þær hefðu viljað sjá 

sér baðherbergi og lögðu sérstaklega áherslu á að þau þyrftu núna að 

deila baðherbergi með gagnstæðu kyni. Guðný, móðir Maríu sagði:  

 

Ég hefði náttúrlega viljað sjá það til dæmis að hún 

hefði alveg sér bað og já jafnvel litla eldunaraðstöðu. 

En mér finnst sérstaklega með baðherbergið, ég er 

ekki alveg sátt við það … ég hefði viljað sjá það innan 

hennar rýmis. Ég tel það mjög mikið atriði að hafa 

alveg sér baðherbergi. 

 

Guðný hafði vonað að María gæti búið með vinkonum sínum en það var 

ekki valkostur á þessum tímapunkti. Hún hafði samt ekki áhyggjur af því 

þar sem hún leit ekki á sambýlið sem framtíðarheimili Maríu. Guðný 

sagði:  

 

Þetta er bara fyrsta skrefið. Ég meina þetta er hennar 

fyrsta búseta og það er ekki þar með sagt að þetta 

verði svona til frambúðar. Það getur breyst, mér finnst 

það náttúrlega mjög eðlilegt líka. 

  

Allir þátttakendur töldu það mikilvægt að vita með góðum fyrirvara 

hvernig búsetuform væri í boði og hvar. Það væri gott að geta keyrt 

framhjá tilvonandi heimili og best ef það væri hægt að skoða reglulega, 

sérstaklega ef væri verið að byggja nýtt húsnæði eða breyta gömlu. Ef 



73 
 

þessi möguleiki væri fyrir hendi yrði þetta allt mun raunverulegra. Þetta 

væri góð leið til að undirbúa unga fólkið og vekti upp hjá þeim spennu og 

tilhlökkun.  

Ef litið er til réttinda fatlaðs fólks er athyglisvert að aðeins ein 

ung kona tók virkan þátt í aðdragandanum að því að sækja um og fá 

húsnæði. Í hinum tilvikunum voru foreldrar í mestum samskiptum við 

þjónustuskrifstofur. 

Samkvæmt núgildandi lögum um málefni fatlaðra (nr. 59/1992) 

segir að markmið laganna sé að „tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg 

lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa 

eðlilegu lífi“ (1. gr.). Samningur um réttindi fatlaðs fólks (2007) á að 

tryggja enn frekar að fatlað fólk „njóti allra mannréttinda og mannfrelsis 

til fulls og jafns við aðra“. Þó það komi skýrt fram í lögunum og 

samningi Sameinuðu þjóðanna að fatlað fólk skuli njóta mannréttinda til 

jafns við aðra þá virðist raunveruleikinn vera aðeins annar hér á landi.  

Eitt af því sem telst til mannréttinda er að þegar fólk er orðið 

lögráða öðlast það sjálfræði og fjárræði (Lögræðislögin nr. 71/1997). Í 

sjálfræðinu felst réttur hverrar manneskju til að taka mikilvægar 

ákvarðanir er varða eigið líf. Undir slíka ákvörðun fellur til dæmis 

rétturinn til að eiga raunverulegt val um búsetu og geta valið milli 

nokkurra kosta. Raunverulegt val um búsetu helst svo í hendur við það að 

fólk komi sjálft að því að meta þörf fyrir þjónustu. Þjónustan sé þá 

skipulögð út frá þörfum hvers og eins en ekki af þjónustuskrifstofu út frá 

þörfum ákveðins hóps. 

Í þessu sambandi er vert að skoða hugmyndir þeirra sem 

aðhyllast breska félagslega líkanið um fötlun og hafna hinum hefðbundnu 

læknisfræðilegu sjónarhornum. Að þeirra mati er það ekki fötlunin sem 

kemur í veg fyrir að fatlað fólk njóti mannréttinda eins og aðrir heldur 
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hindranir sem settar eru upp í umhverfi okkar og verða til þess að það 

hafa ekki allir jafna möguleika til þátttöku. Þessar hindranir geta verið 

skortur á aðgengi, viðhorf og fordómar. Þeir sem aðhyllast félagslegan 

skilning hafa bent á að það er ekki skerðingin sem fatlar fólk heldur 

félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt umhverfi (Rannveig 

Traustadóttir, 2003a, 2004; Shakespeare, 2006). Jan Tøssebro hefur 

einnig bent á að í hinum norræna tengslaskilningi sé talað um þrjá 

meginþætti. Einn þessara þátta er að fötlun sé misgengi milli 

samfélagsins og einstaklingsins vegna þess að einstaklingurinn er ekki 

talinn venjulegur og að umhverfið er ekki lagað að fjölbreytilegu fólki 

(Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006; Shakespeare, 2006). Þegar horft er á 

hugtakið fötlun út frá þessum sjónarhornum eru það fyrst og fremst 

samfélagslegar hindranir sem koma í veg fyrir að unga fólkið sem tók 

þátt í rannsókninni geti lifað eðlilegu lífi, og fái húsnæði og þjónustu við 

hæfi. Fram til þessa hefur það ekki verið forgangsmál hjá þeim sem 

útdeila fjármunum þjóðarinnar að byggja upp eða útvega húsnæði sem 

hentar öllum, jafnt fötluðum sem ófötluðum. Samkvæmt þessum skilningi 

mætir samfélagið ekki þörfum allra þegna sinna. Það er ekki skerðingin 

sem veldur því að fólk þarf að bíða eftir húsnæði í mörg ár og fær svo 

jafnvel ekki húsnæði út frá eigin þörfum með viðeigandi þjónustu heldur 

felst vandinn í félagslegu, efnahagslegu og menningarlegu umhverfi auk 

viðhorfa og fordóma í samfélaginu. Það virðist því sem ungt fólk með 

þroskahömlun sitji ekki við sama borð og annað ungt fólk þegar kemur að 

því að eignast eigið heimili. 

Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið fjallað um upplifun og reynslu þátttakenda af 

aðdraganda og undirbúningi áður en unga fólkið flutti að heiman. Það 
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kom í ljós að sótt var snemma um búsetu fyrir unga fólkið, í flestum 

tilvikum þegar þau voru á aldrinum 12 til 14 ára. Eftir það tók við löng 

bið eftir búsetu, allt frá tveim árum og upp í tvo áratugi. Reynsla foreldra 

sýndi fram á að gott upplýsingaflæði frá þjónustuskrifstofu hafði jákvæð 

áhrif á upplifun þeirra. Tæplega helmingur þátttakenda hafði reynslu af 

því að taka þátt í einhvers konar undirbúningsferli þegar unga fólkið var 

búið að fá húsnæði. Fæstir höfðu val um búsetu nema að því leyti að 

foreldrarnir  gátu hafnað eða þegið búsetutilboð. Þátttakendur komu  

einnig  lítið að því að meta raunverulega þörf fyrir þjónustu. 
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4. Vandfarin leið: Upplifun og reynsla 
þátttakenda 

 

Eftirfarandi kafli er seinni niðurstöðukafli rannsóknarinnar. Eftir að unga 

fólkið flutti upplifðu flestir þátttakendur að það væri vandratað í heimi 

þjónustukerfisins. Greint er frá upplifun og reynslu þátttakenda af 

samskiptum og samvinnu við þjónustuskrifstofu, forstöðufólk og 

starfsfólk. Í framhaldi af því er fjallað um líðan foreldra á þessum tíma og 

hvað var efst í huga þeirra þegar þau horfðu til baka. Þá verður sagt frá 

því hvernig unga fólkinu gekk að aðlagast nýju heimili og hvaða þættir 

höfðu þar mest áhrif á. Að lokum verður greint frá því hvort unga fólkið 

upplifði valdeflingu og hvernig hún birtist í lífi þeirra. 

Samskipti og samvinna 

Reynsla þátttakenda af samskiptum og samvinnu við þjónustuskrifstofu 

hafði mikil áhrif á upplifun þeirra af því hvernig ferlið hafði gengið fyrir 

sig. Flestir foreldrarnir voru jákvæðir gagnvart þjónustukerfinu og töluðu 

um að starfsfólkið reyndist vel og væri gott. Þeir lýstu því hversu 

mikilvægt það væri að vera í góðum samskiptum við forstöðufólk og 

starfsfólk. Að þeirra mati var það lykilatriði að vera með í undirbúningi 

áður en unga fólkið flutti. Ef þátttakendur töldu sig hafa átt í góðum 

samskiptum og samvinnu við þjónustuskrifstofu og starfsfólk hennar var 

upplifun þeirra jákvæð, þótt þeir hefðu viljað sjá margt öðruvísi í ferlinu. 

Erfið reynsla af samskiptum og samvinnu við þjónustuskrifstofu 

og forstöðufólk hafði aftur á móti neikvæð áhrif á upplifun foreldra og 

skapaði þeim vanlíðan og áhyggjur sem hefði mátt koma í veg fyrir. 

Frásagnir af samskiptum og samvinnu tengdust í flestum tilfellum 

þjónustunni og þeim stuðningi sem unga fólkið fékk eða fékk ekki á nýju 



77 
 

heimili. Oftast áttu foreldrar frumkvæði að samskiptunum vegna þess að 

þeir höfðu áhyggjur af því að stuðningur væri of lítill. Þetta átti fyrst og 

fremst við um stuðning við persónulegt hreinlæti, aðstoð með fatnað og 

heilsutengda þætti eins og mataræði og hreyfingu.  

Í þessu samhengi hefur Barnes (2002) bent á að foreldrar hafi oft 

áhyggjur af því að sú þekking sem þeir búa yfir varðandi umönnun, 

stuðning og þjónustu fyrir börnin sín vilji glatast og starfsfólkið sýni 

reynslu þeirra og þekkingu takmarkaðan áhuga og leiti ekki eftir 

upplýsingum frá þeim. Þótt mikil umræða um sjálfræði, valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétt hafi átt sér stað þá þarf fatlað fólk enn oft að lúta 

valdi og ákvarðanatöku starfsfólks. Fatlað fólk hefur gagnrýnt yfirráð 

fagfólks yfir lífi sínu en með því eru þau ekki að hafna þjónustunni heldur 

að vekja athygli á að þau viti sjálf best (eða nánustu aðstandendur) hvaða 

þörf þau hafa fyrir stuðning og aðstoð. Því ætti að vera eðlilegt að þau 

kæmu sjálf að því að skipuleggja þá þjónustu sem þeim er ætluð (French 

og Swain, 2008; Vilborg Jóhannsdóttir o.fl., 2009). 

Sem dæmi um mikilvægi þess að forstöðufólk eigi frumkvæði að 

samskiptum við foreldra er frásögn Ernu og Arnars. Saga þeirra vekur 

einnig upp hugleiðingar um viðhorf og virðingu fyrir fötluðu fólki. Það 

kom upp mál á sambýlinu sem tengdist Jónasi syni þeirra og foreldrar 

hans fréttu af því utan úr bæ. Forstöðuþroskaþjálfinn hafði ekki samband 

við foreldrana til að upplýsa þau um málið né kanna hvort eitthvað 

sambærilegt hefði komið upp áður. Erna, móðir hans frétti af málinu frá 

öðrum starfsmanni þjónustuskrifstofunnar og kom það illa við hana, ekki 

síst þar sem málið var mjög persónulegt fyrir Jónas. Þessi vinnubrögð 

ollu óánægju hjá foreldrunum sem hefði verið auðvelt að koma í veg fyrir 

með heiðarlegum samskiptum og í samráði við þau. Auk þess virtist 
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Jónas sjálfur hafa gleymst því það hefði verið eðlilegast að ræða fyrst við 

hann og útskýra fyrir honum eðli málsins.  

Hér eru foreldrar að lýsa reynslu sinni í upphafi 21. aldar en eftir 

miðja síðustu öld kom fram hugmyndafræði um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku. Á þeim tíma fjölluðu bæði Nirje (1980) og 

Wolfensberger (1980) um réttindi fatlaðs fólks þar sem þeir bentu meðal 

annars á að allt fólk eigi rétt á að upplifa virðingu samfélagsins. Í 

samningi um réttindi fatlaðs fólks (2007) segir meðal annars í 1. 

markmiðsgrein að stuðla beri að því „að auka virðingu fyrir meðfæddri 

göfgi“ fólks. Í samningnum er einnig lögð sérstök áhersla á virðingu fyrir 

einkalífi fatlaðs fólks (Samningur um réttindi fatlaðs fólks, 2007). 

Frásögn þeirra hjóna hér í framhaldi vekur upp enn frekari hugleiðingar 

um virðingu fyrir manneskjunni og mennsku hennar. 

Samt sem áður töldu Erna og Arnar víst að forstöðuþroskaþjálfi 

og starfsfólk hlustaði nánast alltaf á það sem þau hefðu að segja en síðan 

virtist oft ekki gerast neitt. Til dæmis höfðu þau rætt við 

forstöðuþroskaþjálfann um að Jónas þyrfti meiri stuðning og aðstoð við 

persónulegt hreinlæti. Því var vel tekið en svo sáu þau litlar breytingar. 

Þau veltu fyrir sér hvort fjöldi starfsmanna á heimilinu hefði áhrif á að 

skilaboðin næðu ekki alla leið. Um þetta sagði Erna: „Það er kannski bara 

vandamál hvað það er margt starfsfólk. Ef væri færra starfsfólk þá væri 

þetta léttara.“ 

Á þeim heimilum þar sem starfsfólk var mjög margt, allt upp í 14 

manns í mismunandi stöðugildum, voru samskipti flókin og dæmi þess að 

þátttakendur þekktu ekki nöfn allra starfsmanna. Tíð starfsmannaskipti á 

heimilum unga fólksins höfðu einnig áhrif á upplifun foreldra af 

samskiptum og samvinnu. Þeim fannst erfitt að vera alltaf að kynnast 

nýju starfsfólki og endurtekið að miðla sömu upplýsingunum. Þeir veltu 
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einnig fyrir sér hvort að tíð starfsmannaskipti hefðu ekki áhrif á 

þjónustuna því nýtt starfsfólk vissi ekki alltaf hvað það ætti að gera né 

hvaða aðstoð fólk hefði þörf fyrir. Það var til dæmis algengt að aðstoð við 

hreinlæti væri ekki fylgt nægilega vel eftir. Ef unga fólkið átti erfitt með 

að tjá sig og tala máli sínu reyndust starfsmannaskiptin erfiðari og meiri 

líkur á að þau fengju ekki aðstoð og stuðning eftir þörfum. Um þetta 

sagði Arnar, faðir Jónasar: 

 

… í sambandi við þrif og hreinlæti … það bara vekur 

athygli á því sem að minnsta kosti ég mátti vita að það 

eru 14 starfsmenn sem eru að vinna við þetta heimili. 

Þetta er í rauninni miklu stærra fyrirtæki, meiri 

stofnun heldur en ég gerði ráð fyrir og miklu fleira 

fólk sem vinnur að þessu. 

 

Guðnýju fannst María dóttir sín ekki fá nægilega aðstoð við persónulegt 

hreinlæti svo hún ræddi það við forstöðuþroskaþjálfann. Þó að María gæti 

séð um margt sjálf þá átti hún það til að gleyma því sem hún ætlaði að 

gera. Guðný nefndi í þessu samhengi atriði eins og að María væri minnt á 

að bursta tennurnar, þvo sér og setja á sig krem ef þess þyrfti. Svo þyrfti 

að leiðbeina henni við að velja saman föt, skipta um föt eftir þörfum og 

klæða sig eftir veðri. Guðný velti fyrir sér hvort tíð starfsmannaskipti 

gætu haft áhrif á að það gleymdist stundum að styðja Maríu við að sinna 

persónulegu hreinlæti. Maríu fannst líka erfitt hvað starfsmenn voru 

margir og starfsmannaskipti tíð eftir að hún flutti. Hún þekkti ekki alla 

starfsmenn á heimilinu með nafni og henni fannst óþægilegt að leita eftir 

aðstoð til þeirra sem hún mundi ekki hvað hétu. 
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Í reglugerð um búsetu fatlaðra (nr. 296/2002) er fjallað um rétt 

fatlaðs fólks til þjónustu og skyldur starfsmanna. Þar segir í 9. gr. að það 

beri að veita fötluðu fólki þá þjónustu „sem er nauðsynleg til að efla 

sjálfstæði þeirra og færni“. Það kemur einnig fram að íbúum á sambýlum 

skuli „veitt leiðsögn eftir þörfum“. Í reglugerðinni er kveðið á um rétt 

fólks til að fá þjónustu eftir þörfum en þar sem unga fólkið og/eða 

nánustu aðstandendur komu ekki að því að meta þörf fyrir þjónustu og 

þjónustan var skipulögð út frá þörfum hópsins og fjölda starfsmanna á 

vakt er nokkuð ljóst að erfitt er að líta svo á að fólk fái endilega þá 

þjónustu sem það hefur þörf fyrir. Í lögum um málefni fatlaðra (nr. 

59/1992) XV. kafla, 36. gr. er kveðið á um að starfsmenn sem sinna 

þjónustu við fatlað fólk „skulu standa vörð um hagsmuni þeirra og gæta 

þess að réttindi þeirra séu virt“. Í framhaldi af þessu má velta fyrir sér 

hvort starfsfólk sem starfar í þjónustu við fatlað fólk geri sér almennt 

grein fyrir því hversu mikilvægu hlutverki það gegnir, meðal annars sem 

réttindagæslufólk.  

Fyrir Hjördísi og Baldur voru samskipti við þjónustuskrifstofu og 

forstöðuþroskaþjálfa mikilvæg eftir að Snorri sonur þeirra flutti á 

sambýlið. Hjördís sagði: „Við vildum vera með á öllum fundum og öllu 

sem varðaði hann … við bara klippum ekki sisvona.“ Þau vildu miðla 

áfram upplýsingum um hvernig lífi Snorri væri vanur að lifa og hvernig 

stuðning hann hefði þörf fyrir. Það var þeim því töluvert áfall þegar 

forstöðuþroskaþjálfinn ýtti þeim til hliðar og óskaði ekki eftir samvinnu 

við þau né upplýsingum frá þeim. Þeim fannst þau vera í algjöru 

tengslaleysi þar sem engin samvinna var til staðar. Um þetta sagði 

Hjördís: 
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Hún hélt okkur frá, hún talaði ekki við okkur og þetta 

var hrikalega sárt … Einhvern veginn sat maður hér af 

því það var ekkert búið að undirbúa okkur og maður 

hugsaði: Bíddu hvað er sambýli eiginlega … á maður 

þá bara að fara og skipta sér ekkert af. 

 

Frásögn Hjördísar hér að ofan lýsir ágætlega hvað það getur valdið 

foreldrum miklum sársauka og vanlíðan ef þjónustuaðilinn hafnar 

samvinnu við þau. Það er einnig vert að hafa í huga að Snorri var að flytja 

að heiman í fyrsta skipti og hann gat ekki talað máli sínu á nýju heimili, 

þar sem hann átti erfitt með að tjá sig með töluðu máli. Þar að auki var 

hann að kynnast nýju starfsfólki og þurfti að þiggja stuðning frá því hvort 

sem honum líkaði það betur eða verr. Í skrifum sínum um valdeflingu 

hafa Thomas og Woods (2003) fjallað sérstaklega um mikilvægi þess að 

fólk fái stuðning við að tjá sig því ef einstaklingurinn getur ekki komið 

óskum og þörfum á framfæri geti það leitt til valdskerðingar. 

Reynsla Áslaugar af samskiptum við forstöðuþroskaþjálfa og 

starfsfólk var góð að hennar mati og hún var sátt við þann stuðning sem 

Smári fékk á sambýlinu. Eftir að hann flutti voru reglulegir samráðsfundir 

þar sem Áslaug fékk tækifæri til að miðla upplýsingum og fylgjast með 

hvað væri að gerast í lífi hans. Fundunum fækkaði þegar ljóst var að 

Smári myndi búa á sambýlinu (í neyðarplássinu) til lengri tíma. Eftir það 

hringdi forstöðuþroskaþjálfinn á sambýlinu reglulega í Áslaugu og það 

fannst henni gott. Áslaugu fannst samt erfitt að taka upp tólið og hringja í 

forstöðuþroskaþjálfann ef það var eitthvað sem hún hafði áhyggjur af eða 

var ekki sátt við. Sem dæmi um þetta þá sagði Smári móður sinni einn 

daginn að hann hefði misst stjórn á sér og þá hefði starfsmaður sparkað í 

sig. Af því að Áslaug vissi að þegar Smári missti stjórn á sér þá þyrfti að 
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stoppa hann af, fannst henni óþægilegt að taka þetta upp við 

forstöðuþroskaþjálfann. Samt leið henni illa yfir þessu og velti stundum 

fyrir sér hvort það gæti verið rétt að starfsmaðurinn  hefði sparkað í hann. 

Hún gerði sér ekki alveg grein fyrir af hverju hún treysti sér ekki til að 

ræða þetta. Hún nefndi samt að hún vildi ekki koma starfsfólkinu í vanda 

því það væri gott og hefði reynst vel. Áslaugu fannst hún frekar geta rætt 

við ráðgjafa á þjónustuskrifstofu ef hún hefði áhyggjur af einhverju.  

Eitt af því sem foreldrar lögðu mikla áherslu á var mikilvægi þess 

að fá tíma til að byggja upp traust til forstöðufólks og starfsfólks. 

Samvinna og samskipti við forstöðufólk og starfsfólk höfðu afgerandi 

áhrif á hvernig foreldrum gekk að byggja upp traust til þeirra. Þeim 

foreldrum sem höfðu átt góð samskipti og verið í samvinnu við 

forstöðufólk og starfsfólk gekk yfirleitt vel að byggja upp traust og 

trúnað. Guðný, móðir Maríu lýsti því hversu mikilvægt það væri að eiga í 

góðum samskiptum við forstöðuþroskaþjálfann og geta rætt öll mál, bæði 

það sem gengi vel og það sem betur mætti fara. Guðný sagði: 

 

Ég hef einmitt sagt það við hana 

[forstöðuþroskaþjálfann] að ég vil að við tölum saman 

þó það sé ekki alltaf eitthvað skemmtilegt sem maður 

er að segja á báða vegu. Ég vil líka að hún segi við 

mig ef við [foreldrarnir] erum að gera eitthvað, þú 

veist sem ekki er alveg rétt í ferlinu. Ég held að það 

byggist bara allt á því til að þetta sé að ganga upp ... 

 

Þrátt fyrir misgóða reynslu af þjónustunni sögðu Erna og Arnar að 

almennt væru samskipti við forstöðuþroskaþjálfa og starfsfólk góð. Þau 

töldu sig geta leitað til starfsfólks ef eitthvað væri sem þau vildu sjá betur 
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eða öðruvísi gert. Erna sagði að hennar erindum væri alltaf „ákaflega vel“ 

tekið en hins vegar gerist hlutirnir mjög hægt. „Það tekur allt rosalegan 

tíma þarna“, sagði Erna.  

Af þessum niðurstöðum má draga þá ályktun að þeir foreldrar 

sem voru þátttakendur í undirbúningsferlinu og í samvinnu við 

þjónustuskrifstofu eftir að ákvörðun um búsetu hafði verið tekin voru 

frekar jákvæðir þó svo þeir upplifðu eitt og annað sem þeir vildu sjá 

öðruvísi eða betur unnið. Þeim gekk nokkuð vel að byggja upp góð 

samskipti og traust til forstöðufólks og starfsfólks. Þeir áttu auðveldara 

með að láta skoðanir sínar í ljós hvað varðaði þjónustuna og halda sig til 

hlés, áhyggjur voru minni og þeim leið betur. Aftur á móti hafði það 

neikvæð áhrif þegar allt sem var rætt um að þyrfti að gera, breyta eða 

bæta tók langan tíma eða gerðist mjög hægt. Það varð til þess að 

foreldrum fannst þeir stöðugt þurfa að fylgja því eftir að ákveðnum 

hlutum væri hrint í framkvæmd. Þar sem undirbúningur var ómarkviss, 

samvinna lítil og traust hafði ekki myndast voru foreldrar óöruggir og 

treystu ekki á þjónustuna. Þeir höfðu áhyggjur af því að unga fólkið fengi 

ekki nauðsynlegan stuðning og þjónustu. Þessir foreldrar höfðu jafnvel 

áhyggjur af því að hugsanlega væri verið að brjóta á rétti unga fólksins. 

Hér á eftir verður nánar fjallað um líðan foreldra og þau atriði sem þeir 

höfðu áhyggjur af. 

Líðan foreldra; óöryggi og áhyggjuefni 

Þar sem allir þátttakendur höfðu flutt að heiman um það bil ári áður en 

gagna var aflað eða jafnvel aðeins fyrr gátu foreldrar horft til baka og 

rifjað upp líðan sína og tilfinningar. Óhjákvæmilega höfðu breytingarnar 

haft mikil áhrif á líf þeirra en um leið vakið með þeim ýmsar hugleiðingar 

og spurningar. Meðal annars höfðu foreldrar velt fyrir sér hvort þeir væru 
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tilbúnir í þetta ferli. Hlutverk þeirra breyttust og þeir veltu fyrir sér öryggi 

unga fólksins, hvernig þeim liði og hvort þau byggju á réttum stað.  

„Ert þú ekki tilbúin?“ 
Eitt af því sem foreldrar töluðu um, var að þau hefðu ekki verið tilbúin 

eða að þau hefðu verið tilbúin þegar synir þeirra eða dætur fluttu. 

Foreldrunum var einnig tíðrætt um að synir þeirra eða dætur hefðu verið 

tilbúin eða ekki tilbúin til að flytja. Það að vera tilbúin virtist vera 

tilfinningatengt hjá foreldrunum. Að vera tilbúin gat þýtt að foreldri var 

tilbúið til að takast á við þær tilfinningar sem fylgja því að horfa á syni 

sína eða dætur flytja á annað heimili og þurfa að treysta öðru fólki til að 

styðja þau í daglegu lífi. Þetta orðatiltæki gat einnig þýtt að foreldrar voru 

í vafa um að unga fólkið réði við nýjar og breyttar aðstæður, þau væru 

ekki tilbúin. Ein móðir lýsti því hvernig hún hefði forðast í gegnum árin 

að hugsa um að dóttir hennar þyrfti einhvern tímann að flytja að heiman 

því það var óþægileg tilhugsun. 

 Meðan Dóra þurfti að bíða eftir að fá húsnæði þá reyndi Guðrún, 

móðir hennar að koma því inn hjá henni að það væri ekkert athugavert 

við það að búa ennþá heima. Mörgu ungu fólki þætti bara gott að búa 

heima og fá mat og húsaskjól. Dóra spurði þá mömmu sína oftar en einu 

sinni hvort hún væri „ekki tilbúin?“ Guðrún sagði að þar hefði Dóra 

„nákvæmlega hitt naglann á höfuðið því ég var náttúrlega ekkert tilbúin“. 

Hún sagði: 

 

..maður er sjálfsagt seint tilbúinn þegar maður á ... 

þroskaheft barn sem maður náttúrlega bara af 

einhverri eðlishvöt ofverndar, það er ekkert sem 

maður planar eða ætlar að gera. En svo kom að þessu 

og ég held að ef ég tala bara ... út frá mínu hjarta að þá 
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var þessi töf mjög góð ... og maður var miklu 

undirbúnari þegar þessi sumardagur rann upp og hún 

flutti heldur en ef þetta hefði gerst ... eftir þrjá mánuði. 

 

Það kom foreldrum Gunnars á óvart hvað hann var jákvæður gagnvart því 

að flytja og hvað allt gekk vel. Júlíus, faðir hans sagði: 

 

Honum fannst þetta bara sjálfsagt. Bræðurnir fluttir út 

og af hverju ekki bara hann líka. Já, honum fannst 

þetta vera hluti af lífinu ... Hann var alveg tilbúinn. 

 

Foreldrar yngri þátttakenda í rannsókninni töluðu meira um að synir 

þeirra eða dætur hefðu ekki verið tilbúin. Það sama átti við um foreldra 

þátttakenda sem áttu erfitt með að tjá sig og tala máli sínu sjálfir. Þeir áttu 

erfitt með að sjá fyrir sér að börnin þeirra sem alltaf höfðu búið heima og 

fengið stuðning fjölskyldunnar við að lifa daglegu lífi og taka þátt í 

samfélaginu, fengju allt í einu aðstoð einhverra sem þekktu þau ekki vel. 

Þau áttu skyndilega að vera orðin fullorðin og taka ákvarðanir fyrir sig 

sjálf án undirbúnings eða stuðnings frá fjölskyldunni. Í þessu samhengi 

nefndu foreldrar til dæmis ákvarðanatökur sem tengdust framtíðaratvinnu 

og fjármálum. Foreldrar veltu fyrir sér hvernig væri hægt að ætlast til 

þess að ungt fólk með þroskahömlun sem væri að flytja að heiman í fyrsta 

skipti gæti allt í einu farið að taka ákvarðanir um eitthvað sem þau hefðu 

kannski aldrei gert áður.  

Foreldrar veltu líka fyrir sér lagalegum hliðum eins og að 

samkvæmt lögræðislögum verður fólk lögráða 18 ára sem þýðir að hver 

manneskja ræður sjálf hvað hún gerir og hvernig hún fer með eigið fé 

nema hún sé svipt lögræði (Lögræðislög nr. 71/1997). 
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Foreldrar eins þátttakanda veltu þessu sérstaklega fyrir sér í 

kjölfar þess að þau skynjuðu að ekki var leitað eftir samvinnu við þau. 

Sonur þeirra átti erfitt með að tjá sig með töluðu máli og stutt var liðið frá 

því hann flutti að heiman. Þau þekktu hann best af öllum og vissu að það 

væri næstum því hægt að tala hann inn á hvað sem væri. Þau veltu fyrir 

sér hverjir væru þá betur til þess fallnir að gæta hagsmuna hans þegar 

kæmi að því að taka stærri ákvarðanir í lífinu heldur en þau. Í framhaldi 

af því kynntu þau sér málið hjá lögfræðingi sem benti þeim á 

lögræðislögin þar sem kemur fram að 18 ára telst fólk lögráða og hefur 

rétt til að taka ákvarðanir, sama hvort um er að ræða persónuleg mál eða 

fjármál. Samkvæmt lögunum væri svipting lögræðis eina leiðin sem 

foreldrar gætu farið til að eiga rétt á að taka ákvarðanir fyrir börn sín með 

þroskahömlun eftir að þau flytja til dæmis á sambýli. Þau fengu einnig 

upplýsingar um að þjónustuskrifstofan og starfsfólk hennar hefur ekki 

lagalegan rétt til að skrifa undir ýmsa pappíra fyrir lögráða fólk ef það 

gæti ekki gert það sjálft. Þau höfðu áhyggjur af því hver myndi gæta 

hagsmuna og réttinda sonar þeirra á sambýlinu, ekki síst vegna þess að 

þau höfðu ekki náð að byggja upp traust og voru ekki höfð með í ráðum.  

Hlutverk foreldra 
Flestir foreldrarnir lýstu hvernig þeir upplifðu óöryggi með hlutverk sitt 

eftir að unga fólkið flutti, þó mismikið. Þetta óöryggi varð vegna þess að 

hlutverk foreldra voru ekki rædd og tengdust þáttum eins og til dæmis 

hver ætti að sjá um að aðstoða við fatakaup, læknisferðir og skipuleggja 

sumarfrí eftir að unga fólkið væri flutt. Átti það að vera áfram hlutverk 

foreldra eða myndi starfsfólk koma til með að sjá um þetta? 

Niðurstöður breskrar rannsóknar (Townsley, 2004) bentu til þess 

að foreldrar yrðu óöryggir með hlutverk sitt þegar synir þeirra eða dætur 

fluttu að heiman í fyrsta skipti. Þeir fundu fyrir áhyggjum og kvíða sem 
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tengdist framtíð unga fólksins og þeim stuðningi sem þeim stóð til boða 

eftir að þau flyttu að heiman. Niðurstöður bresku rannsóknarinnar sýndu 

einnig að foreldrarnir sem tóku þátt í henni töldu sig ekki hafa fengið 

nægar upplýsingar frá þjónustukerfinu. Niðurstöður bresku 

rannsóknarinnar eru að þessu leyti nokkuð samhljóma upplifun og 

reynslu foreldra sem tóku þátt í þessari rannsókn.  

Sem dæmi um hvernig foreldrar upplifðu óöryggi með hlutverk 

sitt er frásögn Hjördísar, móður Snorra. Hjördís lýsti því hvernig þau 

hjónin hefðu farið í gegnum tilfinningalegar sveiflur og þeim fannst þau 

vera týnd í þessum heimi. Það var ekki rætt um þeirra hlutverk en þau 

höfðu gert ráð fyrir því áður en Snorri flutti að þau myndu áfram gegna 

stóru hlutverki í lífi hans. Hjördís sagði: 

 

Hvert er mitt hlutverk og hvert er þeirra hlutverk 

[sambýlisins] og hvernig eigum við að ná þessu 

saman. Það var aldrei rætt … skrifstofan leiddi okkur 

ekki saman [foreldra og forstöðuþroskaþjálfa], 

forstöðukonan hafði örugglega nóg að gera og var 

bara vön. 

 

Snorri hafði alltaf búið hjá þeim og tekið þátt í öllu því sem fjölskyldan 

gerði saman. Svo var hann allt í einu fluttur á sambýli og þau áttu helst 

ekki að trufla hann né skipta sér af hans málum. Hjördís sagði: 

 

Það bara kom hérna allt í einu bara svæðisskrifstofa 

og tók barnið okkar … við vorum eiginlega það versta 

sem gat komið fyrir hann í lífinu … við áttum bara að 
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klippa á, hann er orðinn fullorðinn og nú áttum við 

ekki að vera að skipta okkur af lengur. 

 

Þessi reynsla var foreldrunum mjög sársaukafull og þau vissu ekki 

hvernig þau áttu að bregðast við. Hjördís lýsti hugleiðingum sínum um að 

ef forstöðuþroskaþjálfinn hefði viljað samvinnu við þau þá hefði verið 

auðveldara fyrir þau að draga sig í hlé með tímanum. En þau fengu 

hvorki tíma eða tækifæri til að byggja upp traust gagnvart þjónustunni og 

starfsfólkinu sem varð til þess að þau höfðu áhyggjur af daglegu lífi 

Snorra. Það var aldrei talað við þau og þau vissu svo lítið hvað var að 

gerast á heimili hans eða hvort hann fengi þá aðstoð sem hann þyrfti til að 

geta lifað góðu og innihaldsríku lífi. 

Eins og fyrr greinir gekk Áslaug í gegnum erfiða tíma og mikla 

baráttu áður en Smári sonur hennar flutti. Það var mikið álag bæði í 

vinnunni og heima fyrir. Hún gaf sér því lítinn tíma til að hugleiða hvert 

hennar hlutverk ætti að vera og það var ekki rætt neitt sérstaklega. Áslaug 

sagði: „Ég hafði í rauninni bara ekki tíma til að huga að því hvert mitt 

hlutverk í raun og veru væri … þetta bara gerðist.“ Fyrir Áslaugu var það 

viss léttir þegar Smári flutti og fékk stuðning frá starfsfólki sambýlisins. 

Hún lýsti því hvernig það hefði verið stór partur af lífi hennar að styðja 

Smára við þátttöku í daglegu lífi og þetta hefði verið „voða skrítið“ fyrst 

eftir að hann flutti en hún velti því ekkert sérstaklega fyrir sér. 

Guðný, móðir Maríu var ekki mikið farin að velta fyrir sér 

hvernig hlutverk hennar myndi breytast og það hafði ekki verið rætt nema 

að litlu leyti. Það var samt búið að ákveða í samráði við Maríu og 

forstöðuþroskaþjálfa að hún myndi halda áfram að aðstoða Maríu við að 

versla fatnað. Guðný sagði að nú væri þetta allt að smella og hún væri 

orðin rólegri. Þau hjónin upplifðu vissan létti en það væri tómlegt heima 
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hjá þeim. Guðný sagði: „Þannig að ég er bara voða sátt … maður getur 

verið svona rólegur.“ Guðný taldi sig geta treyst starfsfólkinu nokkuð vel 

en ef það væri eitthvað sem hún hefði áhyggjur af þá gæti hún rætt það 

við forstöðuþroskaþjálfann. 

Það kom hins vegar Ernu, móður Jónasar á óvart hvað hún varð 

viðkvæm fyrir ýmsu þegar starfsfólkið fór að styðja og aðstoða Jónas við 

hluti sem hún hafði séð um áður. Sem dæmi nefndi hún að þegar 

starfsfólkið hóf máls á því að Jónas ætlaði að fara að kaupa sér föt, þá 

hugsaði hún: „Ný föt, hann á alveg fullt af fötum, hvað er verið að tala 

um.“ Henni fannst hún samt ekki geta skipt sér af þessu og upplifði visst 

óöryggi með hlutverk sitt. Henni fannst að vissu leyti erfitt að ræða þetta 

við starfsfólkið þar sem hún var ekki viss um hversu mikið hún mætti 

skipta sér af. Það hafði ekki verið rætt sérstaklega hvort foreldrarnir 

myndu halda áfram að aðstoða Jónas við ákveðna hluti.  

Foreldrar Gunnars voru „ofsalega ánægð“ með hvað allt hefði 

verið unnið vel og gengið vel þegar Gunnar flutti. Kristín lýsti því 

hvernig hjónin upplifðu ákveðinn létti þegar Gunnar var fluttur að heiman 

og allt virtist ætla að ganga vel. Þau fundu ekki fyrir neinu óöryggi og 

höfðu náð að byggja upp traust til starfsfólksins á stuttum tíma. Öll 

samskipti höfðu gengið vel og samvinna um allt sem sneri að Gunnari 

hafði verið sérlega góð. Kristín sagði: „Þetta er bara alveg frábært sko. 

Mér finnst svo frábært sko hvernig er tekið yfir þetta hlutverk okkar … en 

þetta eru voða mikil viðbrigði fyrir mann.“ 

 Frásagnir þátttakenda hér að framan benda til þess að heiðarleg 

samskipti og samvinna við þjónustuaðila og starfsfólk hafi afgerandi áhrif 

á hvernig fólk upplifir ný og breytt hlutverk gagnvart sonum sínum eða 

dætrum eftir að þau eru flutt að heiman. Ef það var rætt hvaða hlutverki 

foreldrar vildu gegna varðandi stuðning í daglegu lífi þá voru þeir sáttir 
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og fannst allt ganga vel. Þeir foreldrar sem höfðu náð að byggja upp 

traust til þjónustuaðila áttu einnig auðveldara með að draga sig í hlé og 

sjá starfsfólk taka við verkefnum sem þau höfðu séð um fram til þessa. Ef 

hreinskilin umræða hafði ekki átt sér stað voru foreldrar óöruggir og vissu 

ekki hvaða hlutverki þeir ættu að gegna í lífi barna sinna, né hvað þeim 

væri leyfilegt að gera og hvað ekki. Það virtist að miklu leyti fara eftir 

samskiptum og samvinnu við forstöðuþroskaþjálfa á hverjum stað 

hvernig foreldrar upplifðu þennan þátt. Þessar niðurstöður draga fram 

ólíka valdastöðu fólks. Forstöðufólk og starfsfólk þarf að vera vel 

meðvitað um þennan valdamismun sem á sér stað vegna stöðu þess. 

Valdið þarf ekki að vera sýnilegt en það vita allir af því (Tolfesen, 2004).  

Öryggi  
Eitt af því sem foreldrar höfðu orð á var mikilvægi þess að unga fólkið 

byggi við öryggi í samfélaginu. Niðurstöður Barnes (2002) bentu til 

svipaðra þátta. Foreldrum fannst til dæmis erfitt að hvetja börnin sín til að 

lifa sjálfstæðu lífi. Þeir höfðu áhyggjur af því að unga fólkið lægi vel við 

höggi í varhugaverðum heimi og sá ótti hafði áhrif á sýn þeirra í tengslum 

við þjónustuna og samfélagið.  

Foreldrar Dóru lýstu áhyggjum sínum af öryggi hennar fyrst eftir 

að hún flutti. Þessar áhyggjur voru að vissu leyti til komnar vegna þess að 

Dóra býr ein í íbúð og ekki er næturvakt á staðnum. Guðrún var í sjálfu 

sér ekki hrædd um Dóru eða hennar gjörðir en hafði fundið fyrir 

áhyggjum af því hvað umhverfið gæti gert henni. Hún segist hafa verið 

„svolítið hrædd um það að einhverjir einstaklingar sæju sér leik á borði 

að hún væri ein í húsinu“. Guðrún lýsti því að í byrjun hefði henni ekki 

litist á útidyrahurðina hjá Dóru því þar væru litlir gluggar „sem er ekki 

mikið mál að spyrna inn“. Auk þess er heimili Dóru staðsett nálægt 

miðbænum. Guðrún talaði um að hún væri að kenna Dóru að vera á 
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varðbergi en mætti „heldur ekki gera hana hysteríska af hræðslu og 

yfirfæra sína eigin hræðslu á hana“. Dóra hringir í foreldra sína á hverju 

kvöldi áður en hún fer að sofa og þá spyrja þau hana hvort hún sé ekki 

örugglega búin að loka og læsa. Þannig geta þau fylgst með Dóru í 

gegnum síma og um leið verða áhyggjur þeirra minni. 

 Á öllum sambýlunum voru næturvaktir og foreldrar þátttakenda 

sem þar bjuggu höfðu ekki áhyggjur af utanaðkomandi hættum. Foreldrar 

veltu frekar fyrir sér því sem gæti gerst inni á sambýlinu, til dæmis um 

nætur þegar einn starfsmaður er á vakt. Ein móðir lýsti sínum áhyggjum á 

þann hátt að í rauninni þá vissu þau ekkert hvað gæti gerst þarna. Hún 

sagði að til dæmis hefði forstöðuþroskaþjálfinn aldrei rætt um kynlíf við 

þau né hvernig væri brugðist við ef slík mál kæmu upp. Sonur hennar bjó 

á sambýli með öðrum og það var einn starfsmaður á næturvakt. Íbúar 

læstu ekki herbergjum sínum svo það væri hægt að fara á milli herbergja 

án þess að næturvaktin eða aðrir yrðu varir við það. Móðirin hafði einnig 

áhyggjur af því að stundum væri ungt, óreynt fólk á næturvöktum, allt 

niður í 19 ára gamalt. Að hennar mati er það ábyrgðarhluti að hafa svo 

ungt fólk á næturvöktum þar sem jafnvel fimm fullorðnir einstaklingar 

búa. Móðirin sagði: „Ég er svolítið hrædd við virðingarleysi væri einhver 

misnotkun í gangi … ýmsar hugsanir koma bara upp í hugann hjá 

manni.“ Hún velti fyrir sér hvort það væri bara í lagi eða í einhverjum 

tilvikum horft fram hjá slíkum atvikum. Hún sagði: 

 

Þú veist ekkert hvað er að gerast þarna … það geta 

myndast undarleg vinnubrögð á svona stofnun alveg 

eins og hafa verið á unglingaheimilinu hérna og 

Breiðuvík og hvar sem er. Það verður til einhver 

menning, þú byrjar að vinna þarna … þú bara lærir 
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það sem nýr starfsmaður … bara meðtekur þessa 

menningu. 

 

Þessi frásögn lýsir vel áhyggjum móður af öryggi sonar sem býr á 

sambýli. Móðirin velti einnig fyrir sér hvort daglegt starf snerist allt of 

mikið um peninga. Það er ekki til fjármagn og foreldrarnir eiga erfitt með 

að finna að það sé verið að gæta hagsmuna þeirra og barna þeirra í 

kerfinu, því það sé alltaf verið að passa peninga og því ekki hægt að ráða 

starfsfólk út frá þörfum þeirra sem búa á sambýlunum. Móðirin sagði: 

„En öll erum við fórnarlömb, starfsfólkið sem vinnur í þessum geira er 

jafnmikil fórnarlömb og við. Þetta er bara ekki kerfi sem virkar.“ 

Svo mikil félagsvera? 
Eitt af því sem foreldrar voru spurðir um var hvort þau væru ánægð með 

húsnæðið sem unga fólkið fékk og hvort þau héldu að unga fólkið væri 

ánægt. Þessar umræður leiddu í öllum tilvikum til þess að foreldrar fóru 

að ræða félagslega stöðu unga fólksins. Flestir höfðu töluvert velt fyrir 

sér hvort synir þeirra eða dætur væru miklar félagsverur eða hvort þeim 

liði betur þegar þau væru ein.  

Um leið og foreldrar Dóru eru ánægð með að hún skuli búa ein í 

íbúð hafa þau vissar áhyggjur af því að hún verði einmana og velta fyrir 

sér hvort öðruvísi búsetuform væri hentugra fyrir hana meðal annars 

vegna þess að Dóra er mikil félagsvera en fær ekki mikið af heimsóknum. 

Hún fær mikinn félagsskap í vinnunni og bæði Dóra og foreldrar hennar 

töluðu um hvað það væri henni mikilvægt. Foreldrar hennar sjá hana 

jafnvel frekar fyrir sér í sjálfstæðri íbúðareiningu með sameiginlegu rými 

þar sem Dóra gæti sótt í félagsskap annarra þegar hún kýs. Guðrún sagði: 
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… ég veit ekki hvort það er bara okkar löngun til þess 

að hún hafi meira aðgengi og auðveldara aðgengi að 

öðrum … en ég er ekki viss um að hún myndi játa það 

á þessu stigi málsins en hins vegar held ég að það gæti 

verið svolítið gott. Að geta verið alveg út af fyrir sig 

en það væri þetta sameiginlega þar sem er starfsmaður 

og þar sem er aðstaða til að hafa sameiginlegar 

máltíðir, þar sem þú getur dottið inn og horft á 

sjónvarpið. 

 

Dóra vinnur á almennum vinnumarkaði sex tíma á dag. Hún hefur mikinn 

félagsskap í vinnunni og vinnan skiptir hana „gríðarlega miklu máli“ að 

sögn Guðrúnar. Ef hún hefði ekki vinnuna „þá væri þetta rosalega 

einmanalegt“, sagði Guðrún. 

Ómar býr á sambýli og hefur mikinn félagsskap af sambýlisfólki 

sínu og er ekki oft einn heima. Rafn, faðir hans sér ekki fyrir sér að hann 

búi einn í íbúð í framtíðinni þó svo hann gæti það vel með viðeigandi 

þjónustu. Hann telur að Ómar sé svo mikil félagsvera að slíkt búsetuform 

myndi tæplega henta honum. Hann verði að geta sótt sér félagsskap þegar 

hann hefur þörf fyrir það.  

 Jónas býr á sambýli ásamt öðrum en hefur samt sem áður 

takmarkaðan félagsskap af sambýlisfólki sínu. Þau völdu ekki að búa 

saman, eru ekki sérstakir vinir þó allt gangi ágætlega hvað sambúðina 

varðar. Hann hefur ágæta aðstöðu til að taka á móti fjölskyldu og vinum í 

heimsókn. Foreldrar hans halda að honum leiðist oft, hann hafi ekki nógu 

mikið að gera og mikill tími fari í að bíða. Unga fólkið sem býr á 

sambýlinu hefur ólík áhugamál og vegna þess hversu fáir starfsmenn eru 

á vakt er ekki hægt að styðja þau til þess að gera það sem þau langar til 
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hverju sinni. Það þarf að taka tillit til allra íbúa. Þjónustan og sá 

stuðningur sem er í boði tekur mið af þörfum hópsins en það hentar ekki 

alltaf Jónasi að gera það sem hinir ætla að gera. 

 Snorri býr á sambýli en á ekki mikið sameiginlegt með þeim sem 

hann býr með. Honum finnst gott þegar hann er einn heima á sambýlinu 

og hefur sinn starfsmann. Honum líður einnig mjög vel með fjölskyldu 

sinni. Aðstæður á sambýlinu eru þannig að hann getur ekki tekið á móti 

fjölskyldu og vinum og boðið þeim inn í sitt einkarými því það er svo 

lítið. Hann fer mikið í heimsókn til fjölskyldu sinnar og neitar yfirleitt að 

fara til baka á sambýlið. Snorra langar að flytja í íbúð og foreldrar hans 

styðja hann heilhuga í því. Það er búið að sækja um íbúð fyrir hann en 

engin svör höfðu borist.  

 María hefur ekki mikil tengsl við þá sem hún býr með. Hún hefur 

gott einkarými og  virðist una sér ágætlega inni hjá sér. Hún á vinkonur 

sem búa á öðrum sambýlum sem hún getur heimsótt. Hún getur tekið á 

móti gestum og fjölskyldan er dugleg að heimsækja hana. Áður en María 

flutti taldi móðir hennar að hún myndi einangrast ef hún flytti ein í íbúð, 

því hún væri ekki nógu dugleg að sækja sér félagsskap að eigin 

frumkvæði. En þegar Guðný fór að velta þessu betur fyrir sér var hún 

nokkuð viss um að íbúð með sameiginlegri aðstöðu eða miðrými gæti 

komið til greina.  

 Gunnar býr á sambýli, hefur ágætt einkarými en deilir 

sameiginlegu rými með öðrum. Hann á ekki mikla samleið með 

sambýlisfólki sínu en þeim semur mjög vel. Gunnar er einstaklega 

jákvæð persóna, virkur í félagsstarfi og hittir vini sína á þeim vettvangi. 

Gunnari langar að flytja seinna í íbúð en hann segir samt að honum líði 

vel á sambýlinu. Foreldrar hans voru bæði „ofsalega ánægð“ með 

sambýlið og starfsfólkið. Þau sáu ekki fyrir sér að Gunnar flytti í íbúð þó 
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svo hann sé vel fær um það. Kristín sagði: „Nei, hann myndi einangrast 

undir eins, hann á það til að loka sig bara inni og dunda.“ Júlíus bætti við: 

„Hann er svo mikil félagsvera ... ég held bara að þetta sambúðarkerfi sem 

er þarna á Suðurgötunni sé alveg idealt.“ Kristín sagðist samt verða að 

viðurkenna að hún hefði viljað sjá meira einkarými eins og til dæmis 

eldhúskrók og sér baðherbergi.  

 Frásagnir þátttakenda benda sterklega til þess að hver 

einstaklingur hafi þörf fyrir persónumiðaðan stuðning til að geta lifað 

eðlilegu lífi og tekið virkan þátt í samfélaginu. Þetta á einnig við um 

félagslega þætti. Aðstæður hafa mikið að segja en ekki bara það að búa á 

sambýli, heldur hefur fólk þörf fyrir friðhelgi og einkarými, bæði til að 

geta notið einveru og samvista við sína nánustu. Þó fólk búi saman á 

sambýli þá á það ekki endilega samleið félagslega. Það var mjög 

mismunandi hvernig þátttakendur sem bjuggu á sambýlum voru staddir 

félagslega, sumir áttu alls enga samleið með sambýlisfólki sínu meðan 

aðrir höfðu myndað vinatengsl.  

Margir foreldrar töluðu um að unga fólkið ætti mesta samleið 

með starfsfólkinu eða vildi helst félagsskap af því. Ef sá stuðningur sem 

veittur er í búsetuþjónustu er persónumiðaður þá á fólk að geta lifað 

sjálfstæðu lífi og sinnt félagslegum þáttum að eigin ósk. Þess konar 

stuðningur væri í anda hugmyndafræði um sjálfstætt líf sem notendastýrð 

þjónusta byggir á. Samkvæmt henni á fatlað fólk að hafa stjórn á eigin lífi 

og geta tekið fullan þátt í samfélaginu, þó svo þau þurfi aðstoð við að 

framkvæma ýmsa hluti (French og Swain, 2008; Vilborg Jóhannsdóttir 

o.fl., 2009).  
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Upplifun unga fólksins; húsráðandi eða gestur? 

Eins og áður hefur komið fram þá fannst flestum þátttakendum erfitt að 

flytja úr foreldrahúsum og það tók sinn tíma að venjast því. Það var 

einnig mismunandi hvernig þau upplifðu stöðu sína á nýju heimili. Voru 

þau raunverulegir húsráðendur og starfsfólkið aðstoðarfólk eða leið þeim 

eins og þau væru gestir? Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að 

nokkrir þættir hefðu afgerandi áhrif á hvernig unga fólkinu gekk að 

aðlagast nýju heimili og hvernig þau upplifðu stöðu sína. Þessir þættir 

voru: 

• Stuðningur frá foreldrum, fjölskyldu, vinum, vinnufélögum og 

starfsfólki. 

• Tjáskipti. 

• Persónueinkenni eins og jákvæð sjálfsmynd, trú á sjálfan sig og 

eigin styrk. 

• Hlutverk á nýju heimili. 

• Gott og vel þjálfað starfsfólk, fjöldi starfsmanna og stöðugleiki í 

starfsmannahópnum. 

• Sjálfstæði, sjálfræði og virðing á eigin heimili (húsráðandi). 

 

Flest ungmennin höfðu góðan stuðning frá foreldrum sínum, fjölskyldu 

og vinum við að undirbúa sig fyrir að flytja. Öll ungmennin voru í góðum 

tengslum við fjölskyldur sínar eftir að þau fluttu. Flest fara þau oft í 

heimsóknir og fá foreldra og aðra ættingja í heimsókn. Þar sem aðstæður 

eru ekki nógu góðar og unga fólkið hefur lítið einkarými er erfitt að taka 

á móti gestum án þess að þeir verði gestir allra á heimilinu. Ein móðir 

lýsti því hvernig fjölskyldunni fannst hún vera að heimsækja alla á 

sambýlinu og starfsfólkið þar á meðal.  
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Gunnar sagði að hann hefði verið í skammtímavist áður en hann 

flutti svo hann vissi alveg hvernig þetta yrði. Móðir hans sagði líka að 

þau hjónin hefðu verið búin að tala mikið um þetta við hann og undirbúa 

hann áður en hann flutti. Hann var til dæmis vanur að taka þátt í 

heimilisverkunum.  

Dóra hafði verið í sumardvöl á sumrin og var í byrjun með 

væntingar um að lífið yrði svipað því, en annað kom á daginn. Dóru 

fannst mjög erfitt að flytja að heiman og það tók tíma að venjast því. 

Þegar hún var spurð að því hvað hefði hjálpað henni mest á þessum tíma 

þá svaraði hún:  

 

Stuðningur. Bara frá öllum sem ég nálgast á hverjum 

degi. Bæði frá vinnu, foreldrum, starfsfólki ... skeði 

bara kraftaverk og mér var farið að líka mjög vel í 

desember. 

 

Veikindi höfðu áhrif á hvernig henni leið á nýju heimili og þegar henni 

leið sem verst þá fór hún heim til foreldra sinna í nokkra daga. Dóra var 

mjög ákveðin í að standa sig og verða sjálfstæð á eigin heimili. Hún 

upplifði því ósigur þegar hún þurfti sökum veikinda að búa hjá foreldrum 

í nokkra daga auk þess sem hún óttaðist að missa íbúðina ef hún myndi 

ekki standa sig. Guðrún móðir hennar sagði að Dóra hefði verið mjög 

spennt fyrir að flytja en þegar hún var flutt þá var „ekki alltaf sama 

partýstemmingin eða flugeldasýningin á hverju kvöldi“ og þá hafi Dóra 

örugglega upplifað sig svolítið eina en verið „á tánum“ með að standa sig 

og vera dugleg. Guðrún og Einar sögðu að Dóra hefði ávallt viljað gera 

eins og aðrir og standa sig eins og aðrir. Dóra sagði að hún yrði stundum 
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óörugg á næturnar en þá yrði hún bara að reyna að hugsa um eitthvað 

annað eða hringja á vaktina ef hún væri ekki farin. 

Bæði Dóru og Gunnari gekk nokkuð vel að aðlagast nýju heimili. 

Þau höfðu bæði trú á sjálfu sér og eigin styrk, auk þess sem þau voru búin 

að ákveða að það væri orðið tímabært að flytja að heiman og ætluðu að 

standa sig. Gunnar varð fljótt mjög sáttur á sínu heimili og öruggur með 

sitt hlutverk og sína stöðu. Á heimili Gunnars voru ekki mjög margir 

starfsmenn (um 8 manns) og flestir höfðu unnið lengi á sambýlinu. 

Gunnari fannst hann geta beðið starfsfólkið um aðstoð eftir þörfum, hann 

þekkti nöfn allra og sagði að starfsfólkið væri „frábært“. 

Dóra var einnig sátt og ánægð með íbúðina sína. Hún talaði um 

að það hefði verið erfitt í fyrstu að þekkja ekki starfsfólkið en það hefði 

hjálpað mikið hvað hún væri opin og fljót að kynnast. Hún lýsti því 

hversu erfitt það gæti verið ef mikið álag væri á starfsfólkinu því þá 

minnkaði þjónustan og hún gæti ekki fengið alla þá aðstoð sem hún 

óskaði eftir. Um líðan sína sagði Dóra: 

   

Mér líður bara mjög vel eins og staðan er í dag ... mér 

finnst að mér hafi farið fram í ýmsu ... starfsfólkið er 

alveg sammála mér og foreldrar og allir sem eru 

nálægt mér á hverjum degi. Þetta var mjög erfitt til að 

byrja með. 

 

Það var samt eins Dóra hefði upplifað utanaðkomandi þrýsting og verið 

stressuð yfir því að ef hún myndi ekki standa sig þá ætti hún á hættu að 

missa íbúðina. Það er erfitt að greina hvaðan hún upplifði þennan 

þrýsting, hvort það var frá þeim sem voru í hennar nánasta umhverfi, 

þjónustuveitanda eða samfélaginu sem heild. En þegar hún var búin að 
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átta sig á að íbúðin væri hennar heimili og hún var orðin örugg með 

hlutverk sitt og hvaða aðstoð hún fengi fór allt að ganga vel. Guðrún, 

móðir hennar lýsti því hvernig hún skynjaði að Dóru liði vel í íbúðinni 

sinni þar sem hún notaði orðasambönd eins og „heim til mín“ og „hjá 

mér“ þegar hún vísaði til íbúðarinnar. 

Foreldrar Jónasar lýstu því hvernig stuðningur umhverfisins hefði 

hjálpað Jónasi og þeim sjálfum. Erna, móðir hans sagði að eftir að það 

var ljóst að hann fengi húsnæði þá hefði allt hans umhverfi komið inn 

sem stuðningur og hvatning, bæði „bílstjórarnir [ferðaþjónustan] og 

vinnustaðurinn og fjölskyldan“. Auk þess var bróðir hans nýfluttur að 

heiman svo „þetta voru bara menn með mönnum sem fluttu að heiman“, 

sagði Arnar faðir hans. Erna sagði einnig: 

 

Ég held að ef við hefðum bara verið alein að basla í 

því að hann væri að flytja að heiman ... þá hefði það 

gengið illa og við hefðum verið í vandræðum með 

það. 

 

Á sambýlinu þar sem Jónas býr eru margir starfsmenn (allt að 14 manns). 

Arnar, faðir Jónasar sagði að það hefði verið reynslan með Jónas, alveg 

frá því hann var lítill drengur, að fólk hafi þurft langan tíma til að kynnast 

honum. Jónas á erfitt með að tjá sig með töluðu máli og fólk þarf að gefa 

sér tíma til að læra að skilja hann og átta sig á því hvað hann skilur mikið. 

Það tekur langan tíma fyrir hann að kynnast svona mörgu fólki og treysta 

því. Snorri átti einnig erfitt með að tjá sig með töluðu máli svo 

starfsfólkið á heimili hans varð að vera vakandi fyrir því að gefa honum 

góðan tíma. Það hvernig þátttakendum gekk að tjá sig við starfsfólkið 
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hafði áhrif á hvernig þeim leið á heimilunum og þeir sem áttu erfitt með 

að tjá sig voru lengur að aðlagast því að vera fluttir að heiman.  

Áður en María flutti á sambýlið hafði mamma hennar reynt að 

undirbúa hana sem best til dæmis með því að ræða um hvernig það væri 

að búa á sambýli. Þegar María var spurð að því hvort hún gæti beðið 

starfsfólkið að hjálpa sér svaraði hún: „Nei ... æ“, og andvarpaði. Hún var 

ekki örugg á því hvað allir starfsmennirnir hétu þar sem þeir voru margir 

og starfsmannaskipti tíð. Þá kom fram að henni fannst óþægilegt að hafa 

karlmenn á næturvakt og erfitt að biðja þá um mjög persónulega aðstoð. 

Þegar María var spurð að því hvað hún gerði helst heima hjá sér, svaraði 

hún: „Ég hjálpa stundum starfsfólkinu.“ Þá var hún spurð að því hver réði 

hvað væri í matinn? „Það er starfsfólkið“, svaraði María. Hún sagði 

einnig að þau sætu alltaf „þarna frammi“ og átti þá við starfsfólkið, það 

sæti frammi í stofu. Fyrir Maríu var sameiginlega rýmið fyrir starfsfólkið, 

þar réð það ríkjum. María sagði samt að sér liði vel á sambýlinu. Hún 

nýtti einkarými sitt vel en fyrir utan það benti framkoma hennar til þess 

að hún væri eins og gestur á eigin heimili. 

Á sambýlinu þar sem Ómar býr er vakt allan sólarhringinn og 

starfsmenn hafa aðstöðu inni á heimilinu. Hann sagði að sér hefði liðið 

„bara vel“, þegar hann flutti á sambýlið. Ómar var spenntur fyrir því að 

flytja og svo ánægður fyrst eftir að hann flutti að hann hringdi ekki í 

föður sinn í þrjá mánuði. En eftir að hversdagsleikinn tók við þá hafði 

hann aftur á móti nánast daglega samband við föður sinn. Ómar er virkur 

í félagsstarfi og dagarnir hjá honum oft þétt skipaðir. Rafn, faðir hans 

sagði að honum „finnist eiginlega virkilega neikvætt“ hvað dagarnir eru 

skipulagðir hjá Ómari, því fólk þurfi líka að læra að vera heima hjá sér og 

„dunda sér“ og hann myndi vilja leggja meiri áherslu á það að vera heima 

og það þurfi ekki að vera stöðug dagskrá. 
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Starfsmaður á sambýlinu sagði að Ómar væri oft ómögulegur ef 

sambýlisfólk hans væri ekki heima. Hann ætti erfitt með að finna sér 

eitthvað að gera ef það væri ekki skipulagt fyrirfram og yrði þá leiður. Þá 

hringdi hann í foreldra sína, vini og ættingja til að athuga hvort einhver 

gæti sótt hann eða boðið honum í heimsókn. Þessar lýsingar benda til 

þess að Ómar upplifi sambýlið ekki beint sem heimili sitt heldur meira 

eins og skammtímavist þar sem er skipulögð dagskrá og skemmtun fyrir 

dvalargesti. Heimilið virðist samt henta Ómari vel og sjálfur sagði hann 

að sér liði alltaf vel á sambýlinu og leiddist aldrei. Í viðtalinu við Rafn 

kom fram að eftir eitt ár á sambýlinu væri Ómar mjög ánægður og sæll 

með það að vera fluttur en samt sem áður er faðir hans fastur punktur í 

tilverunni. Fyrir Ómar er mikilvægt að vera í góðum tengslum við 

fjölskylduna og fá stuðning hennar þegar hann hefur þörf fyrir það eða 

óskar eftir því. 

Starfsfólkið á sambýlunum, bæði hjá Jónasi og Maríu, virtist ekki 

þekkja nógu vel hlutverk sitt sem aðstoðar- og stuðningsfólk. Það virtist 

heldur ekki vel meðvitað um hvaða hugmyndafræði væri verið að vinna 

eftir. Starfsfólkið virkaði meira eins og húsráðendur heldur en 

aðstoðarfólk. Þegar ég heimsótti bæði Jónas og Maríu þá kom alltaf 

starfsmaður til dyra og bauð mér inn. Starfsmenn svöruðu einnig í símann 

og elduðu matinn. 

Starfsfólkið á sambýlinu sem Gunnar býr á var hins vegar vel 

meðvitað um hlutverk sitt, þá hugmyndafræði sem starfað er eftir og 

mikilvægi þess að efla sjálfstæði og sjálfræði íbúa, hlusta á og virða 

skoðanir þeirra. Þegar ég heimsótti Gunnar tók hann á móti mér sem 

gestgjafi. Hann sá sjálfur um að taka á móti mér, bauð upp á kaffi og 

aðrar veitingar sem hann sá sjálfur um að bera fram. Gunnar ræður hvað 

er í matinn þegar hann er með eldhúsið en þar sem hann býr með fleirum 
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verða þau að skipta með sér að sjá um eldhúsið og matarinnkaup. Gunnar 

upplifði sig greinilega sem húsráðanda á sínu heimili en starfsfólkið var 

til staðar, aðstoðaði og studdi hann eftir þörfum.  

Af niðurstöðum þessa kafla má draga þá ályktun að jákvæð 

sjálfsmynd, sjálfstæði og sjálfræði gegni veigamiklu hlutverki í lífi ungs 

fólks með þroskahömlun. Þessir þættir eru hluti af því að upplifa 

valdeflingu en valdefling tengist lífsgæðum og felur í sér að fólk öðlist 

meiri stjórn á eigin lífi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006a). Nánar 

verður fjallað um valdeflingu hér á eftir og þá þætti sem geta haft áhrif á 

hvernig ungu fólki gengur að aðlagast nýju heimili. 

Valdefling 

Til að fólk upplifi valdeflingu þarf það að fá tækifæri til að taka 

ákvarðanir sem varða eigið líf og finna að það hafi vald yfir lífi sínu og 

aðstæðum. Barnes (2002) bendir á að valdefling sé ferli sem eigi sér stað 

í samskiptum við annað fólk, það styrkir sjálfsmynd fólks og færni til 

ákvarðanatöku. Valdefling er mikilvæg fyrir fólk með þroskahömlun ekki 

síst þegar kemur að því að takast á við fullorðinshlutverk í 

nútímasamfélagi. Það er ekki síður mikilvægt að starfsfólk í 

búsetuþjónustu fái fræðslu um hversu veigamiklu hlutverki það gegnir og 

hversu mikil áhrif það getur haft á lífsgæði fólksins sem það vinnur hjá. 

Barnes (2002) segir einnig að það sé mikilvægt skref í lífi ungs 

fólks að vera virt sem fullorðið, öðlast fullorðinshlutverk og flytja að 

heiman, skref sem undirstrikar atriði sem tengjast sjálfstæði, sjálfræði og 

stuðla að valdeflingu. En hvað þýðir að öðlast fullorðinshlutverk? Dóra S. 

Bjarnason (2003) bendir á að til að einstaklingur upplifi sig sem 

fullorðinn og öðlist fullorðinshlutverk þá verði samfélagið að virða hann 

og viðurkenna sem slíkan. Thomas og Woods (2003) hafa einnig bent á 
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að lykillinn að góðri aðstoð og stuðningi feli í sér að einstaklingurinn sé 

virtur, velmetinn og fái tækifæri til að lifa með reisn. Virðing fyrir 

einstaklingnum á að vera eðlilegur hluti af daglegum stuðningi. Þessir 

þættir stuðla að valdeflingu, þátttöku í samfélaginu og gera fólk betur 

fært um að taka ákvarðanir og velja milli ólíkra kosta.  

Það var erfitt að greina hvort þátttkendur sem bjuggu á sambýlum 

hefðu upplifað valdeflingu eftir að þeir fluttu að heiman. Unga fólkið sem 

þar bjó deildi sameiginlegu rými með tveim til fjórum ólíkum persónum. 

Hver og einn hafði sitt einkarými sem í sumum tilfellum var mjög lítið 

(minnst 8- 9 fermetrar) og gaf takmarkaða möguleika á því að lifa 

eðlilegu lífi. Þau sem höfðu minnsta einkarýmið gátu varla boðið til sín 

fjölskyldu og vinum og þar sem margir bjuggu saman þurftu íbúar að 

komast að samkomulagi um heimilisverk og umgengni á heimilinu, sem 

þýddi skerðingu á sjálfræði. Vaktafyrirkomulag, skipulag og fjöldi 

starfsmanna hafði einnig áhrif á að fólk gat ekki gert það sem það langaði 

til. Á sumum heimilum voru starfsmenn of fáir svo ekki var mögulegt að 

styðja íbúa við það sem þá langaði til að gera. Aðrir þátttakendur gerðu 

litlar kröfur um stuðning við það sem þá langaði til að gera og virtust 

setja það í hendur starfsmanna hvað þeir gerðu í frítíma sínum. 

Félagsstarfið sem unga fólkið tók þátt í var aðallega skipulagt sem 

sérúrræði fyrir fatlað fólk.  

Þrjú ungmenni áttu erfitt með að tjá sig með töluðu máli og ekki 

virtist vera unnið  sérstaklega með þennan þátt þar sem þau bjuggu. Tvö 

þeirra voru mjög tengd fjölskyldum sínum og það tók lengri tíma fyrir 

þau að aðlagast nýjum heimilum heldur en hin. Það hlýtur að vera í 

hlutverki forstöðufólks og fagfólks að leita ráðgjafar- eða 

sérfræðiaðstoðar eftir þörfum á þessu sviði. Bent hefur verið á að til að 

geta stjórnað eigin lífi, tekið ákvarðanir og valið um ólíka kosti er 
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grundvallaratriði að geta tjáð sig til að geta komið þörfum og óskum á 

framfæri. Ef fólk er ekki stutt sérstaklega á þessu sviði getur það leitt til 

valdskerðingar (Thomas og Woods, 2003).  

Tveir þátttakendur skáru sig úr hópnum hvað valdeflingu snerti 

en það voru þau Dóra og Gunnar. Sérstaða Dóru er töluverð þar sem hún 

býr í íbúð og fær þjónustu inn til sín. Dóra gat farið nánast allra sinna 

ferða sjálf, hún gekk mikið og notaði strætisvagna ef um lengri ferðalög 

var að ræða. Hún var virk í félagsstarfi og stundaði nám seinni part dags í 

framhaldsskóla sér til ánægju. Dóru virtist hafa upplifað valdeflingu bæði 

fyrir og eftir að hún flutti í íbúðina sína. Áður en hún flutti höfðu 

foreldrar hennar stuðlað að valdeflingu þar sem Dóra fékk tækifæri til 

taka ákvarðanir um margvísleg mál meðan hún bjó hjá þeim. Auk þess 

hefur Dóra jákvæða mynd af sjálfri sér og trúir því að hún geti lifað góðu 

lífi eins og annað ungt fólk. Hún vinnur á almennum vinnumarkaði og 

það hefur haft eflandi áhrif á hana. Vinnan er henni mikils virði 

félagslega þar sem hún er í góðum samskiptum við vinnufélaga og á góða 

vini meðal þeirra. Hún hefur öðlast virðingu vinnufélaga sinna og þeir 

hafa stutt hana og hvatt áfram. Sem dæmi um það má nefna að Dóra 

talaði sérstaklega um að stuðningur þeirra hefði hjálpað sér þegar hún 

flutti í íbúðina. Dóra tekur sjálf ákvarðanir um hvað hún ætlar að hafa í 

matinn og gerir matseðil fram í tímann til að versla eftir. Hún ræður 

hvernig hún ver frítíma sínum, hvort hún kýs að vera ein heima eða bjóða 

til sín fólki. Ef hún er þreytt að vinnudegi loknum og kýs að sleppa 

heimilisverkum þá gerir hún það. Hún sagði: „Ef að ég fer í skólann til 

dæmis, þá fæ ég mér bara kalt að borða. Bara nenni ekki neitt að elda ef 

ég kem seint heim.“ Það er líka upp að vissu marki val Dóru hversu 

mikinn stuðning hún kýs að fá frá starfsfólkinu. Hún lætur starfsfólk vita 

ef hún þarf aðstoð en getur þurft að bíða ef mikið er að gera hjá 
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starfsfólkinu sem aftur á móti hlýtur að teljast valdskerðandi. Ef hún er 

ósátt við eitthvað sem tengist þjónustunni þá ræðir hún það við 

forstöðuþroskaþjálfann.  

Þó Gunnar byggi á sambýli var hægt að greina að hann hefði 

upplifað valdeflingu bæði fyrir og eftir að hann flutti. Birtist það helst í 

því hversu öruggur, sjálfstæður og virkur hann var á heimili sínu. Sem 

dæmi um það þá tók Gunnar sjálfur á móti mér þegar ég heimsótti hann. 

Hann bauð mér í mat að eigin frumkvæði og sá síðan um að undirbúa 

matinn, leggja á borð og ganga frá. Starfsmaður var á staðnum en var 

nánast ósýnilegur, hann kom fram í eldhús ef Gunnar hafði þörf fyrir 

aðstoð en skipti sér að öðru leyti ekki af. Gunnar virkaði öruggur með sig 

og upplifði sig greinilega sem húsráðanda á eigin heimili. Hann hafði 

nokkuð gott einkarými sem hann nýtti vel, en deildi sameiginlegu rými 

með öðrum. Hann tók ákvarðanir um það sem hann vildi gera flesta daga. 

Starfsfólkið sýndi honum virðingu og kom fram við hann eins og 

fullorðinn mann. Það virtist vel meðvitað um hlutverk sitt sem 

stuðningsaðila. Gunnar tók virkan þátt í félagsstarfi en aðallega því sem 

var sérskipulagt fyrir fatlað fólk. 

Þá má velta fyrir sér hvort unga fólkið sem tók þátt í 

rannsókninni hafi ekki upplifað vissa valdskerðingu þar sem starfsmenn 

voru of margir og starfsmannaskipti tíð. Þar virtist vera meiri hætta á að 

starfsmenn væru ekki eins vel meðvitaðir um hlutverk sitt og að heimilið 

yrði ómeðvitað eins og þeirra svæði á vaktinni. Starfsmenn elduðu 

matinn, svöruðu í símann og fór til dyra þegar dyrabjallan hringdi þó þeir 

sem byggju á staðnum væru vel færir um að sinna þessum verkefnum. Á 

þessum heimilum var yfirleitt stífara skipulag yfir daginn (vinnuferli) til 

að allir starfsmenn vissu hvað þeir ættu að gera á vaktinni. Íbúar urðu 

fyrir vikið óvirkari, óöruggari með stöðu sína og drógu sig frekar í hlé, 
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það var jafnvel hægt að greina vissan keim af stofnanamenningu. Það var 

eins og skipulagið virkaði mikilvægara heldur en fólkið sem bjó á 

heimilinu, en bent hefur verið á að stofnanamiðuð þjónusta þar sem fatlað 

fólk hefur ekki raunverulegt val sé einn af þeim þáttum sem geti leitt til 

valdskerðingar (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006a).  

Ef horft er til rannsóknar Dóru S. Bjarnason (2003) um 

fullorðinshlutverk og fötlun, þá má segja að öll ungmennin sem tóku þátt 

í þessari rannsókn séu í svipaðri stöðu og ungmennin sem tóku þátt í 

hennar rannsókn þar sem þau lifa við öryggi sem sérkerfi geta veitt. Þau 

hafa öll fengið þjónustu innan sérkerfa tengt námi og starfi. Þau bjuggu í 

foreldrahúsum þar til þau fluttu nýverið að heiman og hafa að miklu leyti 

sótt í félagsskap við annað fatlað fólk. Þau hafa fram til þessa haft 

takmörkuð yfirráð yfir eigin lífi þó svo tvö þeirra reyni að fara út af þeirri 

braut. Nú eru þau flutt í verndaða búsetu, sem þýðir að fleiri starfsmenn 

koma að lífi þeirra, en foreldrar munu einnig hafa áhrif áfram. Út frá 

þessum niðurstöðum má draga þá ályktun að þættir innan þjónustunnar, 

skipulag og þjálfun starfsfólks geti haft áhrif á möguleika fólks til að 

upplifa valdeflingu. 

Bullock og Mahon (1992) segja að samfélagið geti stuðlað að 

valdeflingu einstaklingsins með því að gefa honum kost á að taka 

ákvarðanir tengdar eigin lífi. Til þess að einstaklingur með þroskahömlun 

geti tekið ákvarðanir og orðið virkari þjóðfélagsþegn þarf hann að fá 

tækifæri til að læra að taka ákvarðanir. Þetta tækifæri þarf starfsfólk að 

vera meðvitað um að skapa unga fólkinu í daglegu lífi.  

Samantekt 

Í þessum kafla var fjallað um hversu flókið það var fyrir unga fólkið að 

flytja að heiman og leiðin gat reynst bæði þeim og foreldrum þeirra erfið. 
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Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að samskipti og samvinna við 

þjónustuskrifstofu og starfsfólk höfðu mikil áhrif á hvort upplifun 

foreldra var jákvæð eða neikvæð á þessum tímamótum. Niðurstöður 

bentu einnig til þess að þó svo allt gengi vel fyrir sig þá höfðu allir 

foreldrar áhyggjur af einhverjum þáttum sem tengdust öryggi og/eða 

líðan unga fólksins eftir að það flutti. Öll ungmennin voru að flytja að 

heiman í fyrsta skipti sem hafði eflaust áhrif á að foreldrar vildu eins og 

ómeðvitað geta haldið verndarhendi yfir þeim. Þeir voru ekki alveg vissir 

um hvort þeir treystu unga fólkinu til að takast á við ný og breytt hlutverk 

eða hvort þeir voru sjálfir tilbúnir í þetta verkefni.  

Það kom einnig fram að ákveðnir þættir höfðu áhrif á líðan unga 

fólksins og hvernig þeim gekk að aðlagast nýju heimili. Hér má helst 

nefna þætti eins og stuðning frá fjölskyldu og vinum, jákvæða sjálfsmynd 

og trú á eigin styrk, gott og vel þjálfað starfsfólk. Það hafði einnig jákvæð 

áhrif á líðan þeirra ef komið var fram við þau af virðingu og talað við þau 

eins og fullorðið fólk á nýju heimili. Þá kom fram að það hafði töluverð 

áhrif hvernig unga fólkinu gekk að tjá sig og koma óskum og þörfum á 

framfæri. Niðurstöður benda því til þess að ákveðnir þættir geti haft áhrif 

á hvort ungt fólk með þroskahömlun upplifi valdeflingu fyrir og eftir að 

þau flytja að heiman.  

Í næsta kafla sem er lokakafli ritgerðarinnar verða dregnar saman 

helstu niðurstöður og þær skoðaðar í ljósi fræðilegrar umfjöllunar í fyrri 

hluta verksins. Að því loknu verður dreginn saman sá lærdómur sem 

draga má af rannsókninni. 
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5. Niðurlag: samantekt og lærdómar 
 

Í þessum kafla verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman 

og túlkaðar í ljósi fræðilegra sjónarhorna sem liggja henni til grundvallar 

og dregnar ályktanir út frá því. Eins og áður hefur komið fram byggir 

ritgerðin á eigindlegri rannsókn sem unnin var með það að leiðarljósi að 

koma upplifun og reynslu þátttakenda á framfæri. Meginmarkmið 

rannsóknarinnar var að varpa ljósi á upplifun og reynslu ungs fólks með 

þroskahömlun af því að flytja að heiman í fyrsta skipti og aðlagast nýju 

heimili. Sömuleiðis að koma upplifun og reynslu foreldra þeirra á 

framfæri og varpa ljósi á hvaða atriðum þjónustuveitendur þurfa að huga 

að þegar kemur að því að undirbúa og styðja unga fólkið og foreldra 

þeirra bæði fyrir og eftir að þau flytja. Til þess að nálgast fyrrgreind 

markmið voru settar upp rannsóknarspurningar sem leitast verður við að 

svara hér á eftir. Eins og fram kemur í inngangi birtust raddir foreldra 

mun sterkar í niðurstöðunum  heldur en ráðgert var í byrjun 

rannsóknarvinnurnar. Fyrsta rannsóknarspurningin snýr því að upplifun 

og og reynslu foreldranna sem tóku þátt í rannsókninni en spurning tvö 

snýr að reynslu unga fólksins. Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

• Hver er upplifun og reynsla foreldra ungs fólks með 

þroskahömlun af því hvernig staðið var að undirbúningi og 

stuðningi af hendi þjónustuveitanda, þegar sonur þeirra eða dóttir 

flutti að heiman í fyrsta skipti? 

• Hver er upplifun og reynsla ungs fólks með þroskahömlun af því 

að flytja úr foreldrahúsum og aðlagast nýju heimili?  

• Hvaða þættir geta stuðlað að valdeflingu ungs fólks með 

þroskahömlun sem er að flytja að heiman í fyrsta skipti?  
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Upplifun og reynsla foreldra 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess nokkrir afgerandi þættir hafi 

haft áhrif á það hver upplifun foreldranna var af þessum tímamótum. 

Þessir þættir voru: aðdragandi og undirbúningur áður en unga fólkið flutti 

að heiman, upplýsingaflæði milli þjónustuskrifstofu/ starfsfólk og 

foreldra bæði fyrir og eftir að unga fólkið flutti, samskipti og samvinna 

við þjónustuskrifstofu/ starfsfólk bæði fyrir og eftir að unga fólkið flutti 

og að síðustu líðan og áhyggjuefni foreldra á þessum tímamótum. 

Niðurstöður benda til þess að flestir foreldrarnir hafi upplifað 

aðdragandann að því að unga fólkið flutti sem erfitt tímabil, ekki síst 

vegna þess að í flestum tilfellum var óljóst hvenær fólk gæti flutt inn þó 

svo það væri búið að fá búsetu. Samt sem áður höfðu flestir sótt um 

búsetu fyrir börnin sín þegar þau voru á unglingsaldri. Ástæða þess var sú 

að þeim var ráðlagt að sækja snemma um svo auðveldara væri að meta 

þörf fyrir búsetuþjónustu í framtíðinni. Þó foreldrar hafi sótt snemma um 

búsetu þá virtist það ekki hafa mikil áhrif þegar svo kom að því að úthluta 

búsetuúrræðum. Það má því álykta sem svo að það virðist tilviljunum háð 

hvernig slíkar úthlutanir fara fram og áðurnefndu mati um þörf fyrir 

þjónustu í framtíðinni sé ekki fylgt eftir nema að takmörkuðu leyti. Fyrir 

utan eitt tilvik virtist það vera í höndum þjónustuskrifstofu að meta í 

samráði við foreldrana hvort búsetuformið hentaði unga fólkinu. Þó 

foreldrar væru ekki fullkomlega sáttir við það úrræði sem stóð til boða og 

hefðu viljað sjá eitt og annað öðruvísi þá kom aðeins eitt dæmi fram í 

rannsókninni um að búsetu væri hafnað. Foreldrar voru vel meðvitaðir 

um að ef þeir höfnuðu búsetutilboði gat það þýtt að unga fólkið þyrfti að 

bíða í nokkur ár eftir öðru tilboði.  

Í þessu samhengi má aftur velta fyrir sér hvort endurtekið sé 

verið að brjóta réttindi fólks þar sem komið hefur fram að samkvæmt 
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lögum og reglugerðum á réttur fatlaðs fólks til búsetu að vera nokkuð vel 

tryggður hér á landi (Brynhildur G. Flóvenzsdóttir, 2004). Það er einnig 

umhugsunarvert að foreldrum fannst þeir verða að þiggja búsetuúrræði 

sem voru í boði þó svo þau væru langt frá því að vera ásættanleg fyrir 

ungt, fullorðið fólk.  

Þá sýndu niðurstöður rannsóknarinnar að unga fólkið og foreldrar 

þeirra komu í fæstum tilfellum að því að meta þörf unga fólksins fyrir 

aðstoð og stuðning á nýju heimili. Tæplega helmingur foreldra upplifði 

visst undirbúningsferli þar sem þau hittu þjónustuaðila og fengu tækifæri 

til að miðla upplýsingum meðal annars um þörf sona sinna eða dætra fyrir 

aðstoð og stuðning. Það kom samt sem áður fram að þjónustan var 

sjaldnast sniðin að þörfum einstaklingsins heldur út frá þörfum hópsins. 

Þá voru dæmi þess að þjónustuskrifstofa og starfsfólk hennar sóttist ekki 

eftir upplýsingum frá foreldrum. Þessir foreldrar höfðu áhyggjur af því 

hvernig starfsfólk gæti metið þörf fyrir þjónustu ekki síst í þeim tilvikum 

þar sem unga fókið átti erfitt með að tjá sig.  

Þessar niðurstöður benda til þess að sjaldan sé um 

einstaklingsmiðaða þjónustu að ræða þegar fólk býr á sambýlum og 

ólíklegt að gert sé ráð fyrir slíkri þjónustu þegar er verið að meta þörf 

fyrir stöðugildi eða fjölda starfsmanna. Sú þjónusta sem er í boði virðist 

vera óravegu frá hugmyndafræði um sjálfstætt líf og notendastýrða, 

persónulega þjónustu sem fatlað fólk heyir baráttu fyrir hér á landi, en sú 

hugmyndafræði leggur áherslu á að fólk geti sjálft tekið mikilvægar 

ákvarðanir sem tengjast eigin lífi og metið hvernig þjónustu og stuðning 

það hefur þörf fyrir (French og Swain, 2008; Vilborg Jóhannsdóttir o.fl., 

2009). Í sumum tilfellum er eðlilegt að foreldrar komi einnig að því að 

meta þörf fyrir þjónustu, ekki síst ef unga fólkið á erfitt með að tjá sig. 

Rannsókn Barnes (2002) sýndi fram á að foreldrar höfðu áhyggjur af því 
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að öll sú þekking sem væri til staðar innan fjölskyldunnar á þörfum 

barnsins þeirra og hvernig þjónusta hefði reynst best myndi glatast þegar 

það til dæmis flytti að heiman. Það væri ekki óskað eftir þekkingu þeirra 

og jafnvel ekki tekið mark á henni eða hún nýtt í þágu einstaklingsins. 

Niðurstöður Barnes eru því samhljóma upplifun sumra foreldranna sem 

tóku þátt í þessari rannsókn.  

Niðurstöður rannsóknarinnar gefa sterkar vísbendingar um að góð 

samskipti og samvinna við þjónustuskrifstofu og starfsfólk séu einn af 

lykilþáttum þess að foreldrar upplifi þetta ferli á jákvæðan hátt. Þar sem 

samskipti og samvinna við þjónustuskrifstofu og starfsfólk voru góð, 

náðu foreldrar mun fyrr að byggja upp traust og trúnað, en það virðist 

vera annar af lykilþáttum þess að vel takist til og öllum líði vel þegar 

unga fólkið flytur. Ef foreldrar upplifðu samskiptin erfið og skort á 

samvinnu reyndist þeim mun erfiðara að byggja upp traust gagnvart 

þjónustuskrifstofunni og forstöðufólki. Upplifun þessara foreldra var mun 

neikvæðari og þeir höfðu áhyggjur af börnum sínum, réttindum þeirra og 

hagsmunum. Fáir foreldrar nefndu mikilvægi þess að unga fólkið sjálft 

væru virkir þátttakendur í ferlinu sem kæmu að allri ákvarðanatöku um 

eigið líf og fengju tækifæri til að koma óskum og skoðunum á framfæri.  

Svo virðist sem það taki tíma fyrir foreldrana að átta sig á því að 

börnin þeirra eru orðin fullorðin og flutt að heiman. Allir foreldrarnir 

töluðu um að þá hafi skort stuðning á þessum tíma sem gefur til kynna að 

það þurfi að huga betur að líðan þeirra á þessum tímamótum. Þó svo tvær 

mæður hafi leitað til Sjónarhóls, þá er það ekki augljós valkostur fyrir 

foreldra þar sem Sjónarhóll er ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með 

sérþarfir á Íslandi. Á heimasíðu Sjónarhóls er ekki bent sérstaklega á að 

foreldrar fullorðins fólks geti leitað þar eftir stuðningi og ráðgjöf 

(Sjónarhóll, 2009). 
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Þá bentu niðurstöður rannsóknarinnar til þess að foreldrar hefðu 

vissar áhyggjur af öryggi barna sinna eftir að þau fluttu. Helstu 

áhyggjuefnin tengdust því að ungmennin gætu orðið fyrir áreitni eða 

misnotkun frá öðru fólki í samfélaginu. Í rannsókn Heslop o.fl. (2002) 

kom einnig fram að helmingur foreldra sem tóku þátt í þeirri rannsókn 

hafði áhyggjur af öryggi fullorðinna barna sinna úti í samfélaginu, meðal 

annars vegna hættu á misnotkun. Auðvelt er að gera sér í hugarlund að 

slíkar áhyggjur geti valdið foreldrum miklu hugarangri. 

Þeir þættir sem virtust hafa hvað mest áhrif á upplifun foreldra 

tengdust allir samskiptum, samvinnu, heiðarleika og trausti. Niðurstöður 

rannsóknarinnar benda til þess að það sé grundvallaratriði að 

þjónustuskrifstofur virði og viðurkenni foreldrana sem einn mikilvægasta 

hlekkinn í undirbúningsferlinu áður en synir þeirra eða dætur flytja að 

heiman. Foreldrarnir þurfa einnig að upplifa að þjónustuskrifstofan sé að 

vinna með þeim að hagsmunum unga fólksins frá fyrsta degi.  

Upplifun og reynsla unga fólksins 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að flest ungmennin hafi 

upplifað ýmsar hindranir þegar þau fluttu að heiman. Þau áttu þó erfitt 

með að útskýra þessar hindranir eða segja frá því í hverju þær fólust. 

Aftur á móti virtust ákveðnir þættir hafa haft áhrif á hvernig þeim gekk að 

aðlagast nýjum heimilum. Eins og þegar hefur komið fram virtust 

eftirfarandi þættir hafa haft þar mest áhrif: stuðningur frá foreldrum, 

fjölskyldu og vinum, möguleikar til að tjá sig, persónueinkenni eins og 

jákvæð sjálfsmynd, trú á sjálfan sig og eigin styrk, hlutverk á nýju 

heimili, að njóta sjálfstæðis, sjálfræðis og virðingar á nýju heimili og að 

síðustu vel þjálfað starfsfólk. 



113 
 

Niðurstöður benda einnig til þess að unga fólkið hafi lítið komið 

að undirbúningsferlinu. Þau tóku yfirleitt ekki þátt í að sækja um búsetu 

eða höfðu raunverulegt val um búsetu eða með hverjum þau vildu búa. Í 

flestum tilfellum sáu foreldrar þeirra um að sækja um búsetu og vera í 

samskiptum við þjónustuskrifstofu. Aðeins Dóra tók virkan þátt í ferlinu, 

sótti um búsetu með stuðningi foreldra sinna og þáði búsetutilboð vegna 

þess að hún komst að þeirri niðurstöðu í samráði við foreldra sína að það 

hentaði henni vel. Samkvæmt lögræðislögunum (nr. 71/1997) telst fólk 

lögráða við 18 ára aldur. Það hlýtur því að teljast eðlilegt að foreldrar hafi 

sótt um búsetu fyrir börnin sín þar sem það var gert þegar flest þeirra 

voru á aldrinum 12 til 14 ára. En eftir að tilboð um búsetu bárust voru 

flest ungmennin orðin sjálfráða og sem sjálfráða fullorðið fólk, hafa þau 

rétt til þess að taka ákvarðanir um hvar þau vilja búa og með hverjum.  

Eins og þegar hefur komið fram er Ísland aðili að samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007), en þar er lögð 

áhersla á að fatlað fólk njóti sömu mannréttinda og aðrir. Fatlað fólk á 

samkvæmt samningnum, rétt á að lifa sjálfstæðu lífi og vera virkir 

þátttakendur í samfélaginu. Þar er einnig tekið fram að það eigi að tryggja 

fötluðu fólki tækifæri til að velja sér stað til að búa á, og með hverjum 

það vill búa. Í lögum um málefni fatlaðra (nr. 59/1992) kemur einnig 

fram að fatlað fólk eigi að geta valið sér búsetu eftir því hvað henti best 

og út frá óskum og þörf fyrir þjónustu. Niðurstöður rannsóknarinnar 

benda aftur á móti til þess að þrátt fyrir rétt fatlaðs fólks til að velja sér 

búsetu við hæfi, þá var þessi valmöguleiki ekki fyrir hendi nema að því 

leyti að foreldrar gátu hafnað búsetutilboði fyrir hönd unga fólksins. 

Unga fólkið sjálft kom lítið að því að velja búsetu eða sambýlisfólk. Þrátt 

fyrir áðurgreindan rétt fólksins, þá virðist það samt sem áður að mestu 

leyti vera í höndum þjónustuskrifstofu að ákveða hvar og með hverjum 
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það býr. Því má varpa fram þeirri spurningu hvort ekki sé brotinn réttur 

fatlaðs fólks á Íslandi þegar er verið að úthluta búsetuúrræðum?  

Þá benda niðurstöðurnar til þess að unga fólkið hafi ekki verið 

viðurkennt og virt sem virkir þátttakendur í að velja búsetu og 

skipuleggja hvernig þjónustu það hefði þörf fyrir og óskaði eftir. Það má 

velta fyrir sér hvort þetta sé arfleifð frá tímum stofnanaþjónustu eða hvort 

það sé fyrst og fremst skortur á húsnæði og fjármunum sem hafi þessi 

áhrif. Ef ástæðan er vegna skorts á húsnæði og fjármunum má velta fyrir 

sér hvort hindranir samfélagsins hafi í þessu tilviki heftandi áhrif. Eins og 

fylgisfólk breska félagslega líkansins hefur bent á þá mæta fötluðu fólki 

margar hindranir sem eru orsakaðar af samfélagslegum, efnahagslegum 

og menningarlegum þáttum, auk þess sem viðhorf og fordómar geta haft 

mikil áhrif (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadóttir, 2003, 2004; 

Shakespeare, 2006). Getur verið að hér hafi viðhorf samfélagsins mest 

áhrif? 

Öll ungmennin, fyrir utan Dóru, fluttu á sambýli og gengu inn í 

skipulag og þjónustu sem þar var fyrir. Fjögur ungmenni voru ekkert 

spurð um þörf fyrir þjónustu áður en þau fluttu heldur aðlöguðu þau sig 

að þeirri þjónustu sem fyrir var. Hin þrjú fóru á undirbúningsfundi áður 

en þau fluttu, þar sem meðal annars var rætt um þörf fyrir þjónustu en 

samt sem áður var þjónustan ekki sniðin að persónulegum þörfum þeirra, 

heldur að hópnum sem átti að búa á sambýlinu. Þetta gat til dæmis þýtt að 

unga fólkið þurfti að bíða eftir því að fá aðstoð eða stuðning eftir þörfum. 

Út frá þessum niðurstöðum má velta fyrir sér hvort búseta á sambýli 

skerði ekki töluvert sjálfræði þeirra sem þar búa, því þjónustan er yfirleitt 

ekki metin út frá þörfum hvers einstaklings heldur út frá þörfum hópsins. 

Það er tæplega hægt að segja að slík þjónusta sé einstaklingsmiðuð því 

engir tveir hafa nákvæmlega sömu þarfir og óskir. Þá er vert að hafa í 
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huga að til þess að fólk hafi tækifæri til að upplifa valdeflingu þarf það að 

geta tekið ákvarðanir um eigið líf, haft valfrelsi, byggt upp sjálfsöryggi 

og tekið virkan þátt í samfélaginu (Thomas og Woods, 2003). Fólk þarf 

að hafa möguleika á að stjórna eigin lífi og gera ýmsa hluti í óháð því 

hvort það hefur þörf fyrir aðstoð eða ekki. 

Niðurstöður benda einnig til þess að starfsfólk í búsetuþjónustu 

hafi mikil völd og um leið áhrif á daglegt líf íbúa, eða eins og Tolfesen 

(2004) hefur bent á þarf valdið ekki að vera sýnilegt, því staða fólks gefur 

völd þess til kynna. Lýsingar Maríu af eigin heimili og starfsfólkinu eru 

gott dæmi um þennan valdamismun. Eins og fram kemur í niðurstöðum 

þá sagði María frá því að hún hjálpaði stundum starfsfólkinu á eigin 

heimili og upplifði sameiginlega rýmið á heimilinu sem svæði 

starfsfólksins. 

Ef unga fólkið upplifði starfsfólkið sem aðstoðar- og 

stuðningsaðila inni á heimilum sínum virtist þeim ganga betur að aðlagast 

og finna sig í hlutverki húsráðanda á eigin heimili. Á þessum heimilum 

var starfsfólkið yfirleitt vel þjálfað og vel meðvitað um hlutverk sitt. 

Starfsfólkið sýndi unga fólkinu virðingu, kom fram og talaði við það eins 

og fullorðið fólk. Það hvatti ungmennin einnig til sjálfræðis og til að taka 

ákvarðanir í daglegu lífi. En eins og fram kemur í reglugerð um búsetu 

fatlaðra (296/2002) er það hlutverk starfsfólks að veita fötluðu fólki 

nauðsynlega þjónustu til að efla sjálfstæði þeirra og færni.  

 Þegar niðurstöður rannsóknarinnar eru skoðaðar er mikilvægt að 

hafa í huga að unga fólkið sem tók þátt í henni var að flytja að heiman í 

fyrsta skipti. Flest höfðu þau gengið í sérskóla, dvalið í skammtímavistun 

og tekið þátt í félagsstarfi innan sérkerfa, sem sérstaklega er ætlað fötluðu 

fólki. Unga fólkið hafði notið stuðnings foreldra sinna og fjölskyldu við 

þátttöku í daglegu lífi svo lengi sem þau mundu eftir sér. Það má því telja 
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eðlilegt að stuðningur foreldra og fjölskyldu hafi haft áhrif á hvernig 

þeim gekk að aðlagast nýju heimili.  

Hvaða þættir geta stuðlað að valdeflingu? 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að ákveðnir þættir geti haft 

valdeflandi áhrif þegar ungt fólk með þroskahömlun flytur að heiman. 

Þessir þættir tengdust búsetufyrirkomulagi, þjónustunni og hæfni 

starfsmanna. Að búa í íbúð, vera húsráðandi á eigin heimili, hafa 

sjálfræði og sjálfstæði, geta valið um ólíka kosti í daglegu lífi, stuðlaði að 

valdeflingu. Eins og fram kemur í niðurstöðum þá var erfitt að meta hvort 

unga fólkið sem flutti á sambýlin hefði upplifað valdeflingu, nema í 

tilviki Gunnars. Það var aftur á móti auðveldara að greina að Dóra sem 

bjó ein í íbúð, hefði upplifað valdeflingu.  

Dóra og Gunnar voru bæði sjálfstæð, höfðu jákvæða sjálfsmynd 

og voru greinilega tilbúin til að flytja þegar að því kom. Þau treystu á 

eigin styrk við að takast á við þessa reynslu og vildu taka ákvarðanir fyrir 

sig sjálf. Þau upplifðu virðingu flestra starfsmanna og voru hvött áfram, 

bæði af fjölskyldu og vinum. Þau höfðu greinilega upplifað ákveðna 

valdeflingu áður en þau fluttu og hver dagur í nýju umhverfi virtist hafa 

eflandi áhrif á þau. Þeim gekk báðum vel að aðlagast nýjum heimilum og 

töluðu um þau sem heimili sín.  

Borland og Ramcharan (2002) hafa bent á að jákvæð sjálfsmynd 

sé einn af grundvallarþáttum þess að fólk með þroskahömlun upplifi 

valdeflingu og öðlist sjálfsákvörðunarrétt. Bayley (2002) hefur bent á 

annan mikilvægan þátt sem felst í því að eiga samskipti við aðra því allir 

hafa þörf fyrir að finna að þeir skipti máli og séu einhvers virði. Bæði 

Gunnar og Dóra fundu að þau skiptu máli og voru einhvers virði þar sem 

þau fengu skýr skilaboð um það frá starfsfólki og svo auðvitað frá 
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fjölskyldu sinni. Auk þess vann Dóra á almennum vinnustað þar sem hún 

var virt og vel metin af samstarfsfólki sínu. Ef horft er til reynslu þessara 

ungmenna má draga þá ályktun að ungu fólki sem hefur upplifað 

valdeflingu og er í umhverfi sem stuðlar að aukinni valdeflingu gengur 

betur að takast á við tímamótaatburði í lífi sínu eins og að flytja úr 

foreldrahúsum.  

Viðhorf og viðmót starfsmanna virtust hafa töluverð áhrif. Það 

starfsfólk sem stuðlaði hvað mest að valdeflingu unga fólksins, var vel 

meðvitað um hlutverk sitt sem aðstoðar- og stuðningsfólk. Þetta starfsfólk 

sýndi framkomu sem einkenndist af virðingu, kom fram við unga fólkið 

eins og fullorðið fólk, hvatti þau til sjálfstæðis og ákvarðanatöku og 

hlustaði á hugmyndir þeirra og skoðanir. Það var einnig til staðar en greip 

ekki fram fyrir hendurnar á þeim, heldur studdi þau og aðstoðaði ef þau 

höfðu þörf fyrir það eða óskuðu eftir því. Það virðist því hafa valdeflandi 

áhrif þegar ungt fólk með þroskahömlun er virt og viðurkennt í 

samfélaginu og komið er fram við þau eins og fullorðið fólk. 

Út frá þessum niðurstöðum er umhugsunarvert að hugtökin 

valdefling og sjálfsákvörðunarréttur virðast ekki hafa náð mikilli fótfestu 

í þjónustu við fólk með þroskahömlun hér á landi. Bullock og Mahon 

(1992) hafa bent á að samfélagið geti stuðlað að valdeflingu fólks með 

því að gera því kleift að taka ákvarðanir sem tengjast eigin lífi. Þeir telja 

mikilvægt að fólk með þroskahömlun læri að taka ákvarðanir, megi gera 

mistök og læra af þeim. Thomas og Woods (2003) telja ekki síður 

mikilvægt að hafa í huga að ef fólk fær ekki tækifæri til að ráða eigin lífi 

getur það orðið til þess að það hafi takmarkaða stjórn á því. Fólki getur 

reynst erfiðara að tjá skoðanir sínar, koma óskum og þörfum á framfæri. 

Það er því vert að hafa í huga að vissir þættir geta stuðlað að 

valdskerðingu fólks. Sem dæmi um hvað getur leitt af sér valdskerðingu 
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er stofnanamiðuð þjónusta þar sem fatlað fólk á ekki raunverulegt val, 

hvorki um búsetu, búsetuform né þjónustu (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2006). Það er því vert að hugleiða hvernig þjónustu er verið að veita inni 

á sambýlum og hvort hugsanlega megi finna þar keim af stofnanamiðaðri 

þjónustu sem ætti að tilheyra fortíðinni. Coks og Cockram (2002) hafa 

bent á að mikilvægt er að skoða valdeflingu í þrenns konar samhengi, í 

fyrsta lagi út frá rétti einstaklingsins til að upplifa virðingu samfélagsins, 

í öðru lagi á einstaklingurinn að vera laus við vald formlegra 

þjónustustofnana og í þriðja lagi á hann að öðlist frelsi frá ríkjandi 

viðhorfum og gildum í samfélaginu. Í framhaldi af þessu má velta fyrir 

sér hvort núverandi þjónustukerfi og viðhorf samfélagsins stuðli að 

valdskerðingu ungs fólks með þroskahömlun og foreldra þeirra. 

Út frá þeim niðurstöðum sem hér hefur verið greint frá má álykta 

sem svo að aukin áhersla á valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt hjá ungu 

fólki með þroskahömlun geti leitt til þess að það verði öruggara með sig 

og sjálfsmynd sína, upplifi sig öruggara í samfélaginu og öðlist styrk til 

að tala máli sínu og standa á rétti sínum. Ekki bara innan 

þjónustukerfisins heldur jafnframt í daglegu lífi sem virkir 

samfélagsþegnar.  

Lærdómar 

Niðurstöður rannsóknarinnar bentu til þess að ef foreldrarnir og unga 

fólkið upplifði heiðarleg samskipti og hafði reynslu af góðri samvinnu 

við starfsfólk þjónustuskrifstofunnar þá virtist allt ganga betur þegar unga 

fólkið flutti að heiman. Því miður höfðu ekki allir þátttakendur jákvæðar 

sögur að segja af samskiptum við þjónustuaðila og svo virðist sem ennþá 

sé langt í land til þess að svo verði. Jafnframt voru ýmsir þættir sem bentu 

til þess að unga fólkið væri lítið haft með í ráðum. Út frá þessum 
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niðurstöðum dreg ég hér á eftir fram nokkra lærdóma sem að gætu nýst 

þeim sem koma að því að skipuleggja og móta þjónustu fyrir ungt fólk 

með þroskahömlun og foreldra þeirra á þessum tímamótum.  

 

• Það þarf að leggja áherslu á að bæði þjónustuaðilar og foreldrar 

viðurkenni og virði ungmennin sem sjálfstæða einstaklinga sem 

eiga rétt á að ráða eigin lífi.  

• Til þess að unga fólkinu gangi betur að takast á við hið stóra 

skref að flytja úr foreldrahúsum þarf að leggja aukna áherslu á 

sjálfræði, sjálfsákvörðunarrétt og virka þátttöku í samfélaginu. 

Unga fólkið þarf einnig að fá aukin tækifæri til þess að eflast svo 

þau verði betur fær um að vera með þegar er verið að taka 

ákvarðanir er varða þeirra eigið líf og geti talað máli sínu.  

• Það er mikilvægt að unga fólkið og foreldrar þeirra séu virt og 

viðurkennd sem mikilvægasti hlekkurinn í undirbúningsferlinu 

frá fyrsta degi. 

• Mikilvægt er að foreldrar fái stuðning og fræðslu svo þeir verði 

betur færir um að stuðla að valdeflingu barna sinna. 

• Foreldrar hafa þörf fyrir stuðning þegar unga fólkið flytur að 

heiman. Þeir þyrftu að hafa aðgang að óháðum ráðgjafa til þess 

að geta rætt líðan sína og hugleiðingar.  

• Það þarf að leggja aukna áherslu á mikilvægi þess að starfsfólk sé 

vel þjálfað og að nýtt starfsfólk fái markvissa fræðslu um 

hlutverk sitt, ábyrgð og skyldur. Það þarf einnig að leggja áherslu 

á að fræða starfsfólk um réttindi fatlaðs fólks (Sbr. Samning um 

réttindi fatlaðs fólks, 2007). 
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Það er von mín að rannsóknin veiti aukinn skilning á aðstæðum ungs 

fólks með þroskahömlun sem er að flytja að heiman í fyrsta skipti. 

Sömuleiðis vonast ég til þess hún verði til þess að auka skilning á líðan 

og aðstæðum foreldra á þessum tímamótum. Þó svo ég hafi unnið að 

málefnum fatlaðra í rúma tvo áratugi þá komu niðurstöður 

rannsóknarinnar mér að mörgu leyti á óvart. Sem dæmi um það má nefna 

hversu lítið unga fólkið kom að ákvarðanatöku um eigið líf, en síðustu ár 

hefur réttur til ákvarðanatöku verið eitt af baráttumálum fólks með 

þroskahömlun hér á landi sem og annars staðar í heiminum. Í þessu 

samhengi má varpa fram þeirri spurningu hvort sú valdskerðing sem 

foreldrar virðast upplifa, hafi áhrif á hversu lítið unga fólkið sjálft kemur 

að ákvarðanatöku um líf sitt. Ég hafði einnig þá trú að töluvert hefði 

þokast fram á við varðandi samvinnu við foreldra og aðstandendur en það 

virðist þurfa að leggja aukna áherslu á þann þátt. Það er einnig 

athyglisvert að þrátt fyrir margra ára réttindabaráttu tengda búsetumálum 

þá þyki enn í lagi að bjóða ungu fólki með þroskahömlun 8 til 9 fermetra 

herbergi þegar það flytur að heiman. Margt hefur áunnist síðustu áratugi í 

réttindabaráttu fólks með þroskahömlun en niðurstöður rannsóknarinnar 

benda eftir sem áður til þess að við eigum langa leið fyrir höndum áður 

en hægt verður að tala um jafnrétti og sambærileg lífskjör fyrir alla í 

samfélaginu. 
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