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Formali

Ritgerd pessi er 40 eininga lokaverkefni mitt til meistaragradu i menntunarfraeoi
vid Menntavisindasvid Haskola [slands. Ritgerdin byggir 4 eigindlegri rannsokn
sem ¢ég hof vinnu vid 1 névember arid 2005. Vinnan vid rannsoknina hefur tekid
mun lengri tima en aaztlad var i upphafi. Astedur pess eru ad ég hef tvisvar 4
namstimanum purft ad taka hlé frd rannsoknarvinnunni vegna personulegra
adstedna. Leidbeinandi minn var dr. Gudrin V. Stefansdottir doésent vid
Menntavisindasvid Haskola slands. Eg pakka Gudranu af alhug ometanlegan
studning, hvatningu og leidségn i gegnum allt vinnuferlid. Dr. Kristin
Bjornsdottir tok ad sér ad vera sérfraedingur og vil ég einnig pakka henni kaerlega
fyrir gédar og gagnlegar abendingar vid lokavinnslu verksins.

Sérstakar pakkir fa eiginmadur minn Steindér Gunnar Magntisson og
yngri dottir min Bergdis Bjork fyrir studning og endalausa polinmadi. Eldri
dottur minni Freydisi Dogg pakka ég hvatningu, studning og yfirlestur & 6llum
stigum verksins. P4 pakka ég systur minni Hrafnhildi Osk Broddadottur fyrir
studning, hvatningu og yfirlestur. Valgerdi Steinpdrsdottur pakka ég adstod vid
a0 pyoda utdrattinn yfir & ensku og Hénnu Mariu Hardardottur islenskufreedingi,
pakka ég vandadan yfirlestur.

Sidast en ekki sist pakka ég 6llum patttakendum sem midludu mér af
reynslu sinni og gafu mér innsyn i lif sitt og adsteedur. An peirra hefdi ég ekki
getad unnid ad rannsoékninni eda skrifad ritgerdina.

Ritgerdina tileinka ég minningu tveggja mikilvaegra persona i lifi minu.
Eg tileinka hana minningu &stkarrar modur minnar Arndisar Gudrénar
Oskarsdottur, sem hafdi obilandi tra 4 pvi ad ég geeti gert hvad sem ég vildi i
lifinu og hvatti mig afram til hinsta dags. Eg tileinka hana einnig minningu
fodurbrédur mins og vinar Valdimars Reynis Bjornssonar, sem hefur nanast fylgt
mér gegnum lifid svo lengi sem ég man eftir mér og haft moétandi ahrif & viohorf

min og lifsgildi.



Utdrattur

Eftirfarandi ritgerd fjallar um upplifun og reynslu ungs félks med proskahémlun
af pvi ad flytja ur foreldrahtisum i fyrsta skipti. Ritgerdinni er einnig atlad ad
varpa ljosi & upplifun og reynslu foreldra peirra & pessum timamotum. Ritgerdin
byggir 4 nidurstddum rannsdknar sem var ad mestu leyti unnin 4 arunum 2006 til
2009. Markmid rannsoknarinnar var ad varpa 1jési & upplifun og reynslu ungs
folks med proskahdomlun og foreldra peirra af undirbiiningi og studningi pegar
unga folkio flutti ad heiman i fyrsta skipti og koma reynslu peirra 4 framfzri.
Rannsokninni var einnig atlad ad varpa 1josi a hvernig unga folkinu gekk ad
aOlagast nyju heimili. Rannsoknin var unnin samkvemt hefdum eigindlegra
rannsoknaradferda og a svidi fotlunarfreeda. Gagna var aflad med pvi ad taka
viotol og gera patttokuathuganir. Patttakendur i rannsokninni eru sjo fjolskyldur;
ungt folk med proskahomlun sem flutti ad heiman & arunum 2005- 2006 og
foreldrar peirra. Unga f6lkio, fimm karlmenn og tvaer konur, voru 4 aldrinum 20
til 35 ara. Nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad nokkrir afgerandi pettir
geti haft ahrif & upplifun, reynslu og lidan patttakenda & pessum timamoétum. beir
pattir sem hofdu mest ahrif & upplifun foreldra voru: addragandi og undir-
blningur adur en unga folkid flutti ad heiman, upplysingaflaedi milli pjonustu-
skrifstofu/starfsfolks og foreldra badi fyrir og eftir ad unga folkio flutti,
samskipti og samvinna vid pjonustuskrifstofu/ starfsfolk baedi fyrir og eftir ad
unga folki0 flutti og ad sidustu lidan og ahyggjuefni foreldra & pessum
timamotum. Nidurstoour benda til pess, ad pad sé lykilatridi ad unga folkid og
foreldrar peirra séu virt og vidurkennd sem mikilvaegasti hlekkurinn i
undirbuningsferlinu og upplifi ad pjonustuskrifstofan vinni med peim fra fyrsta
degi. Nidurstoour syna ad akvednir peettir virtust hafa ahrif & hvernig unga
folkinu gekk ad adlagast nyju heimili. Hér ma nefna pzetti eins og studning fra
fjolskyldu og vinum, moguleikann til ad tja sig, personueinkenni eins og jakvaoda
sjalfsmynd, sjalfsoryggi og tra 4 eigin styrk og ad sidustu gott og vel pjalfad
starfsfolk.



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 4 seinni hluta sidustu aldar potti sjalfsagt ad fullordid folk jafnt
sem born og unglingar med proskahdmlun flyttu 4 altaekar stofnanir sem
stadsettar voru a nokkrum stéoum 4 landinu, st stersta i Kopavogi. Eftir
ad born og ungmenni voru flutt & stofnun var oftast naer ekki maelt med
pvi ad foreldrar peirra né fjolskylda hefdu afskipti af peim i daglegu lifi.
Hugmyndafraoi um edlilegt lif og samfélagspatttoku sem barst hingad til
lands um og upp ur 1970 vard til pess ad folk flutti ut af stofnunum og
uppbygging sambyla hofst. Foreldrar fatladra barna bordust fyrir pvi ad
dagpjonusta (dagheimili og sérskolar) yrdi byggd upp utan stofnana svo
ad bornin peirra hefou moguleika a4 ad alast upp heima og taka patt i
daglegu lifi fjolskyldna sinna (Margrét Margeirsdottir, 2001). { dag alast
flest f6tlud bérn og ungmenni upp hja fjolskyldum sinum og pegar kemur
ad pvi ad flytja Ur foreldrahusum eiga pau ad geta valid sér busetu eftir
oskum og porfum (Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002;
Samningur um réttindi fatlads folks, 2007).

begar kemur ad peim timamétum virdist pad vera fyrst og fremst
hlutverk foreldra eda nanustu adstandenda ad adstoda ungt fatlad folk vid
a0 leita eftir framtidarbusetu, pjonustu og studningi. Hér a landi hefur
litid verid rannsakad eda skrifad um reynslu folks af pessum timamoétum.
bar sem ég hef reynslu af pvi ad starfa med ungu f6lki med proskahdmlun
og foreldrum peirra fannst mér ahugavert ad heyra sdgur peirra sem pegar
hefdu flutt ad heiman.

Rannsdkn pessi er unnin samkvamt eigindlegri adferdafradi og 4
svidi fotlunarfreeda. Su fredigrein hafnar leknisfredilegum skilningi a
fotlun en leggur aherslu a félagslega peetti sem mota lif og adstedur

fatlads folks (Barnes og Mercer, 2003; Rannveig Traustadottir, 20006). i



rannsokninni er sjonum beint ad upplifun og reynslu ungs folks med
proskahomlun af pvi ad flytja Gr foreldrahtisum i fyrsta sinn og adlagast
nyju heimili. Einnig er skodud upplifun og reynsla foreldra beirra.
Eigindlegar rannsoknir varpa ljosi 4 upplifun og personulega reynslu
folks af atburOum 1 lifi pess. bessi adferdafreedi hentar pvi vel
vidfangsefni pessarar rannsoknar par sem markmid hennar er ad varpa
1j6si & upplifun og reynslu folks.

batttakendur i rannsokninni tilheyra sjo fjolskyldum sem allar
voru busettar & sudvesturhorni landsins pegar rannsoknin var gerd og
nyttu pjonustu 4 pvi svaedi en ekki fra somu pjonustuskrifstofu. Néanar
tiltekid eru patttakendur sj6 ungmenni med prosakahdmlun og foreldrar
peirra, ymist badir eda annad peirra, samtals 18 manns. Unga folkio var &
aldrinum 20 til 35 ara og hafoi flutt ad heiman 4 arunum 2005 til 2006.
Gagna var aflad annars vegar med vidtolum og hins vegar med
patttokuathugunum. Vidtol voru tekin vid unga folkio og foreldra peirra
og patttdkuathuganir gerdar 4 heimilum unga folksins. Oll vidtdl voru
tekin upp 4 segulband og afritud ororétt. batttokuathuganir voru einnig
skradar eins nakvaemlega og mogulegt var.

i upphafi rannsoknarvinnunnar var atlunin ad fa sem mestar
upplysingar fra unga folkinu sjalfu en eftir pvi sem leid a pa vinnu kom i
ljos ad pad reyndist erfitt ad fa mikio af upplysingum fra peim. Sum
peirra attu erfitt med ad tja sig, sem vard til pess ad pau sogou takmarkad
fra upplifunum sinum 1 vidtélunum en pa komu patttokuathuganirnar sér
vel pvi par kom margt fram sem pau attu erfitt med koma fra sér i beinu
vidtali, eins og til deemis hvernig peim leid 4 nyju heimili. Foreldrarnir
hofou aftur & moti fra morgu ad segja, syndu rannsokninni mikinn dhuga
og vildu koma reynslu sinni & framfeeri. Pad ma pvi segja ad rannsoknin

hafi tekid adra stefnu en axtlad hafdi verid i byrjun par sem raddir



foreldra birtast mun sterkar i nidurstodunum heldur en raddir unga
folksins.

bar sem vid buum 1 litlu samfélagi parf ad gaeta sérstaklega vel ad
pvi ad tryggja patttakendum nafnleynd og trtinad. Auk pess tilheyrdu
patttakendur i rannsokninni afmdérkudum hoépi par sem unga folkid atti
pad sameiginlegt ad hafa flutt ad heiman a tveggja ara timabili. Pad
reyndist pvi enn floknara ad lysa peim, par sem audvelt hefoi verid ad
pekkja pau ef lysingar hefou verid nakvemar. Nofnum allra patttakenda
hefur verid breytt, pad sama 4 vid um noéfn annarra sem nefndir eru,
stadheetti og pjonustukerfi. Rannsoknin var tilkynnt til Persénuverndar,
patttakendur skrifudu undir sampykkisyfirlysingu og fullum trinadi er
heitid.

Markmio og rannséknarspurningar

Markmidid med rannsdkninni er ad varpa ljosi & upplifun og reynslu ungs
folks med proskahomlun og foreldra peirra af undirbuningi og studningi
pegar unga f6lkid flutti ad heiman i fyrsta skipti og um leid ad koma
upplifun og reynslu patttakenda & framferi og skapa rymi fyrir raddir
peirra. Markmidid er einnig ad varpa ljosi 4 hvernig unga folkinu gekk ad
adlagast nyju heimili og hvada pattir hfou par ahrif og jafnframt ad
O0last syn a hvada atridi pjonustuveitandi parf ad hafa i huga pegar
kemur ad pvi ad undirbia og stydja ungt folk med proskahomlun sem
etlar ad piggja busetutirraedi 4 hans vegum.

Rannsoknarspurningarnar eru prjar og settar fram med markmio
rannsOknarinnar i huga. Spurningarnar hafa proéast og upprodun peirra
breyst samhlida rannsoknarvinnunni. Til marks um pad er ad i byrjun
rannsOknarinnar var markmidid ad f4 sem mestar upplysingar fra unga

folkinu sem tok patt i rannsdkninni og fyrsta spurningin sneri pvi ad



upplifun pess. En par sem raddir foreldranna birtust sterkar 1
nidurstddunum en gert var rad fyrir hefur r60 spurninganna breyst og
fyrsta spurningin snyr nu ad upplifun og reynslu foreldranna.
Spurningarnar eru eftirfarandi:

e Hver er upplifun og reynsla foreldra ungs folks med
proskahomlun af pvi hvernig stadid var ad undirbuningi og
studningi af hendi pjonustuveitanda, pegar sonur peirra eda dottir
flutti a0 heiman i fyrsta skipti?

e Hver er upplifun og reynsla ungs folks med proskahdmlun af pvi
a0 flytja ur foreldrahusum og adlagast nyju heimili?

e Hvada pettir geta studlad ad valdeflingu ungs folks med

proskahomlun sem er ad flytja ad heiman i fyrsta skipti?

bad er von min ad nidurstddur rannsoOknarinnar megi verda gagnlegar
peim sem undirbua og skipuleggja pjonustu fyrir folk med proskahdmlun.
Um leid vonast ég til pess ad peer eigi eftir ad verda gagnlegar ungu folki
med proskahdmlun sem 4 eftir ad flytja ur foreldrahtisum og fjolskyldum
peirra. P4 vonast ég til pess ad nidurstédurnar verdi til pess ad studla ad

battum vidhorfum i fjolbreyttu samfélagi sem rumar alla.

Bakgrunnur rannséknarinnar: val d vidfangsefni

Astaedan fyrir pvi ad ég valdi petta vidfangsefni er st ad um arabil hef ég
starfad med folki med proskahomlun, fyrst sem ofagleerd starfsstilka og
sidan sem proskapjalfi. Sem barn og unglingur 6lst ég upp 4 sveitaba
med fodurbrodur minum (f.1951, d. 2008) sem var med proskahdmlun.
Hann var 11 arum eldri en ég og hafdi & uppvaxtardrum okkar motandi

ahrif a lifsgildi min, vidhorf og val um starfsvettvang. Snemma atti ég
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mér pann draum ad mennta mig svo ég geti unnid ad pvi ad baeta kjor og
adstaedur folks sem veeri i svipudum sporum og hann.

Eg byrjadi ad vinna um tvitugt sem ofaglaerd starfsstilka a
vistheimili uti 4 landi og sidar a leikskola par sem fotlud born voru hluti
af barnahopnum. Eftir ad ég lauk proskapjalfanami hef ég starfad a
pessum vettvangi, sidast sem radgjafi i busetupjonustu eda par til haustid
2005 ad ég for ad kenna vid proskapjalfabraut Kennarahaskola Islands,
ni Menntavisindasvid Haskola fslands. A peim tima sem ég var
radgjafarproskapjalfi 1 busetupjonustu kom ég ad malum folks med
proskahomlun sem var ad flytja ad heiman i fyrsta sinn. Eg atti einnig
toluverd samskipti vid foreldra peirra. S reynsla sem ég 06dladist a
pessum tima var mjog leerdomsrik og hafdi mikil ahrif 4 mig baedi sem
personu og fagmanneskju. begar ég hof svo framhaldsnam vid
Kennarahéskola fslands gafst mér taekifzeri til ad kynnast rannsoknum og
rannsdknaradferoum sem eru vel til pess fallnar ad varpa 1josi 4 upplifun
og reynslu folks. bessi nyja pekking kveikti hja mér l6ngun til ad koma a
framfaeri upplifun og reynslu folks med proskahdmlun sem hefoi flutt ar
foreldrahusum, svo og upplifun foreldra peirra.

Vinna vid rannsoknina hofst haustid 2005. Pad haust tok ég
lesnamskeid i framhaldsnami minu vid Kennarahaskéla slands. Hluti af
namskeidinu folst i pvi ad vinna litid rannsoknarverkefni. Eg valdi ad
skoda upplifun og reynslu ungs folks med proskahomlun og foreldra
peirra af pvi hvernig stadid var ad undirbuningi pegar pau fluttu ad
heiman 1 fyrsta skipti. Nidurstodur rannsoknarinnar urdu til pess ad ég
akvad ad halda afram, kafa dypra og skoda akvedna petti betur. Eg vann
pvi afram ad rannsokninni sem lokaverkefni til Dipl.Ed- gradu i
proskapjalfa- og fotlunarfraedi vid Kennarahaskola {slands sumarid 2006.

begar pvi verkefni lauk sat ég enn uppi med ymsar hugleidingar og akvad
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pa ad vinna afram a0 rannsOkninni i meistarandmi minu Vvid

Menntavisindasvid Haskola [slands.

Ordfaeri og hugtok

A sidustu aratugum hefur ordid breyting 4 pvi hvada ordferi og hugtok
eru notud pegar er verid ad skrifa og fjalla um fatlad folk eda folk med
proskahdmlun. Hér 4 eftir mun ég tutskyra i stuttu mali af hverju ég hef
valid ad nota fyrrgreind hugtok i ritgerdinni minni. Somuleidis utskyri ég
enska hugtakid transition en pad kemur oft fyrir i rannséknum og
freeditextum sem €g visa til.

[ ritgerdinni kys ég ad nota hugtakid fatlad folk (disabled people)
pegar ég visa almennt til folks sem er fatlad. A sidustu arum hefur
hugtakid folk med fotlun (people with disability) verid notad vida
erlendis og hér & landi. Hugtakid atti a0 visa til pess ad folk veri fyrst og
fremst manneskjur en sidan kemi fotlunin. beir sem adhyllast félagsleg
sjonarhorn lita svo & ad hugtakid fatlad folk eigi betur vid par sem pad sé
samfélagid sem eigi sterstan patt i ad fatla f6lk medal annars med ymsum
hindrunum og sleemu adgengi (Barnes o.fl., 1999).

Hja Ataki, félagi folks med proskahomlun, kemur fram ad pad
kjosi ad nota ordfaerid folk med proskahdmlun. Ordfeerid visar til pess ad
folk med proskahomlun sé fyrst og fremst folk eins og adrir
pjodfélagspegnar. Eg tel mikilvaegt ad virda peirra oskir hvad petta vardar
og mun pvi nota folk med proskahémlun pegar ég visa til eda skrifa um
folk sem er proskahamlad (Guoran Stefansdéttir, 2008; Rannveig
Traustadottir, 2003). Par sem ég visa sérstaklega til patttakenda hef ég
kosi0 ad nota ordfeerid unga folkio eda ungmennin sem sambheiti fyrir folk
med proskahomlun sem tok patt i rannsokninni. bar sem patttakendur

nyttu sér pjonustu & mismunandi stéoum og markmidid med rannsokninni
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er ekki ad bera saman o0lik kerfi pa hef ég akvedid ad nota ordin
Dpjonustuskrifstofa eda pjonustuadili sem samheiti yfir p4 sem veita
pjonustu.

Gestur Guomundsson (2008) fjallar um hugtakid transition 1 bok
sinni Félagsfreedi menntunar. bar notar hann islensku pydinguna
umskipti yfir hugtakid. Pessa pydingu ma einnig finna i Ensk- islenskri
ordabok sem gefin var t arid 1991. bar kemur fram ad transition pyoi
breytingu og/eda umskipti. Gestur (2008, bls. 179) segir ad lengi hafi
hugtakid fyrst og fremst visad til ,,vegferdar* unglinga fra skola og yfir a
vinnumarkad. Hann segir enn fremur ad petta hafi na breyst og hugtakid
eigi nu einnig vid um umskipti til fullordinsaldurs (transition to
adulthood) og nai pa yfir nanast alla paetti er tengjast ,,vegferd™ unglinga
til fullordinsara. Heslop o.fl. (2002) fjalla um og kynna enska hugtakid
transition med sama hetti. P4 hefur pad liklega einna mest dhrif & lif
okkar ad breytast ur unglingi i fullordna manneskju og takast a vid 611 pau
hlutverk og verkefni sem pvi fylgja. Eitt af pessum verkefnum er hja
flestum ad flytja Gr foreldrahGsum. [ ritgerdinni mun ég nota ordin
umskipti eda breytingar pegar ég fjalla um per breytingar sem verda fra

unglingsarum til fullordinsara.

Uppbygging ritgerdoar

Ritgerdin skiptist hér 4 eftir i fimm meginkafla. Fyrsti kaflinn fjallar um
fredileg sjonarhorn og bakgrunn verksins. Par er stuttlega visad til
sogulegra patta, proun hugmyndafredi og kenninga i malefnum fatlads
folks & seinni helmingi sidustu aldar. Einnig er fjallad um félagslegan
skilning 4 fotlun, og hugtokin valdeflingu og sjalfsakvorounarrétt sem
hafa toluvert vaegi i umraedu og skrifum 4 pessu svidi. I lok kaflans er

fjallad um stodu pekkingar og adrar rannsoknir 4 sambearilegu svidi sem
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og hugmyndafradi notendastyrdrar perséonulegrar pjonustu. I 68rum kafla
er fjallad um pa adferdafraedi sem rannsoknin byggir 4, sagt fra
framkvaeemd rannsoknarinnar, patttakendur kynntir til sdgunnar og
sioferdilegum hlidum velt upp.

Nidurstodur rannsoknarinnar eru kynntar i pridja og fjorda kafla.
beir kaflar byggja & greiningu rannsoknargagna og eru unnir ut fra
viotolunum  og  patttokuathugunum  sem  gerdar voru &
rannsOknartimabilinu. Nidurstodur benda til pess ad nokkrir afgerandi
paettir geti haft ahrif & upplifun og reynslu patttakenda a pessum
timamotum. Sem demi ma nefna petti eins og hvernig stadid var ad
undirbuningi 4dur en unga folkid flutti, hvernig upplysingafleedi milli
pjonustuskrifstofu/ starfsfolks og foreldra var hattad, og hvernig
samskipti og samvinna milli pjonustuskrifstofu/ starfsfolks og foreldra
gengu fyrir sig. Nidurstoour benda einnig til pess ad akveodnir peettir hafi
haft ahrif a4 hvernig unga folkinu gekk ad adlagast nyju heimili. Hér ma
nefna peetti eins og studning fra fjolskyldu og vinum, moguleikann til
tjaskipta, akvedin perséonueinkenni, og vel pjalfad starfsfolk. P4 kom
einnig fram mikilveegi pess ad unga folkid fengi taekifeeri til ad upplifa
valdeflingu og 60last sjalfsakvorounarrétt.

Fimmti og sidasti kaflinn er nidurlag og samantekt. Par eru
dregnar saman helstu nidurstoour rannsoknarinnar og paer tulkadar i ljosi
fraedilegra sjonarhorna og dregnar alyktanir af peim nidurstédum. { peim
kafla er einnig leitast vi0 ad svara rannsoknarspurningunum og hvada

leerdoma ma draga af rannsokninni 1 heild.
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1. Fraeoileg sjonarhorn og bakgrunnur

{ pessum kafla fjalla ég um pau fradilegu sjonarhorn sem ég lagdi til
grundvallar rannséknarvinnunni. Eg byrja 4 pvi ad fjalla um
leeknisfraedilegan skilning (medical model) 4 fotlun og i framhaldi af pvi
um per breytingar sem urdu 4 hogum fatlads folks upp Gr miori sidustu
0ld med tilkomu hugmyndafredi um edlilegt lif og samfélagspatttoku.
Rannsoknin er unnin 4 svidi fotlunarfraeda, en innan peirrar freedigreinar
hafa komid fram ymis félagsleg sjonarhorn & foétlun. Pau sjonarhorn sem
mest hafa verid til umredu 4 undanférnum arum er hid svonefnda breska
félagslega likan (social model of disability) sem er eitt pekktast
félagslegra sjonarhorna og norreni tengslaskilningurinn um fGtlun
(Nordic relational approach of disability). 1 rannsékninni beini ég
sjonum ad upplifun og reynslu fatladra ungmenna og foreldra peirra af
akvednu samfélagslegu fyrirbaeri og hef i pvi skyni adurnefnd félagsleg
sjonarhorn & fotlun til hlidsjonar. Umraeda um félagslegan skilning a
fotlun  hefur sidustu aratugi tengst barattu fatlads folks fyrir
mannréttindum og samfélagspatttoku (Barnes og Mercer, 2003; Rannveig
Traustadottir, 2006). ba er sjonum beint ad hugtokunum valdeflingu og
sjalfsakvorounarrétti og ad réttindum fatlads folks til busetu. Einnig er
visad til annarra rannsokna 4 sambearilegu svidi. I lok kaflans kynni ég
stuttlega hugmyndir um notendastyrda persénulega adstod (NPA) en peer
hugmyndir ganga ut 4 ad fatlad folk komi sjalft ad pvi ad skipuleggja og
styra pjonustunni sem pad hefur porf fyrir.

Laeknisfraedilegur skilningur

Fatlao folk hefur fra 6rofi alda verid hluti af samfélogum manna um allan

heim pratt fyrir ad vera 6synilegra en margir adrir jadarhopar. I gegnum
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tidina hafa margir freedimenn reynt ad skilgreina hugtakid fotlun en pad
hefur reynst erfitt ad finna skilgreiningu sem naer yfir margpettar og
olikar hlidar fotlunar. Fram til pessa hefur hugtakio verid skilgreint ut fra
morgum  Olikum  sjonarhornum  svo sem  leknisfredilegum,
efnahagslegum og félagslegum (Altman, 2001).

Laknisfreedileg sjonarhorn 4 fotlun hafa verid radandi a
Vesturlondum mestan hluta 20. aldar og ahrifa peirra getir enn.
Laknisfreedilega likanid fellur undir laknisfraedilegt sjonarhorn sem
byggir 4 leknisfreodi og heilsufélagsfraedi par sem litid er & fotlun sem
andsteedu pess sem er heilbrigt og edlilegt. Laknisfraedilega likanid
leggur aherslu a4 a0 greina likamlega eda andlega skerdingu og veita
radgjo6f um medhondlun, medferd, endurhaefingu eda umonnun. Litid er a
einstaklinginn sem fornarlamb i porf fyrir uménnun og laekningu. Ut fra
leeknisfreedilega sjonarhorninu er fotlun persénulegur harmleikur
vidkomandi manneskju. Vidhorf og nalgun fagfélks og almennings hafa
lengi litast af pessu sjonarhorni. Laknisfraedilega skilgreiningin hefur
verid gagnrynd fyrir ad leggja ofuraherslu & greiningu hja einstaklingnum
med pad ad markmidi ad endurhefa hann ad samfélaginu (Barnes,
Mercer og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadottir, 2003).

Innan heilbrigdisvisinda hafa verid notud likon og flokkunarkerfi
til ad halda utan um upplysingar um heilsufar pjéda og par undir hefur
fallid hvad beri ad skilgreina sem fotlun. Best pekkt eru likon
Alpjodaheilbrigdismalastofnunar,  International  Classification — of
Impairments, Disabilities and Handicap (ICIDH) og International
Classification of Functioning, Disability, and Health (ICF). ICIDH er
alpjodlegt flokkunarkerfi um skerdingu , fotlun og sjuikdéma sem kom
fyrst at ario 1980. Hugmyndafradi kerfisins var sott til leeknisfreedinnar

og litid a skerdingu, fotlun og ororku sem afleidingu sjukdoma eda
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heilsufars. Samkvamt likaninu er litid 4 skerdinguna sem galla sem byr i
einstaklingnum og leidir til fotlunar. Ymsir gagnryndu likanid, par 4
medal hagsmunasamtok fatlads folks og fagfolk sem starfadi i
endurhafingu og félagslegri pjonustu. Bein orsakatengsl milli skerdingar,
fotlunar og drorku voru gagnrynd og pa sérstaklega fyrir ad ekki var tekid
tillit til ahrifa umhverfis og ekki litio a fotlun sem félagslegt fyrirbaeri.
Vegna mikillar gagnryni var kerfid endurskodad og sett fram nytt kerfi,
ICF arid 2001, sem atti ad samraema laeknisfraedileg og félagsleg
sjonarhorn. Feerni er lykilhugtak 1 likaninu og byggir & prem meginpattum
sem eru likamsstarfsemi/ likamsbygging, athafnir og patttaka. Ekki er
lengur talad um hindrun heldur patttoku 1 samfélaginu og tekid er tillit til
umhverfispatta og personulegrar reynslu folks (Snafridur Pora Egilson
og Gudran Palmadottir, 2006). bratt fyrir ad margt hafi dunnist hefur
verid bent 4 ad nyja likanid sé enn ad mestu tengt heilsu en ekki
politiskum aherslum. Enn er 16g0 mikil ahersla & endurheefingu og
sérfredingar gegna lykilhlutverki vio ad skipuleggja og mota pjonustu
vi0 fatlad folk (Barnes, 2003). Af pessu mé& sja ad skilnings
leeknisfraedilegra sjonarhorna gatir enn og a pad einnig vid hér 4 landi.
Sem demi ma nefna ad pegar er verid ad skipuleggja og meta porf fyrir
pjonustu vid folk s.s. busetupjonustu er enn studst vid laeknisfraedilegar

greiningar ad einhverju leyti (Sbr. [6g um malefni fatladra nr. 59/1992).

bProun hugmyndafraedi og kenninga

Um midja 20. 6ld urdu vida mikil umskipti 4 hogum folks med
proskahdmlun vegna nyrrar hugmyndafredi um edlilegt lif og
samfélagspatttoku sem vard til a Nordurlondunum og barst sidar til
Nordur-Ameriku. Arid 1969 setti Sviinn Bengt Nirje fram skilgreiningu

um ,,e0lilegt lif“ (normalization) og er almennt talid a0 su skilgreining sé
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grunnur ad hinni norrenu hugmyndafraedi um patttoku folks med
proskahomlun i samfélaginu. Grundvallarpaettir pessarar hugmyndafradi
eru ad folk med proskahdmlun eigi moguleika & ad lifa eins edlilegu lifi
og frekast er unnt, bua og starfa vio edlilegar adstedur, lifa i1 tvikynja
heimi og hafa fjarhagslegt 6ryggi. Nirje lagdi aherslu a ad ,,edlilegt lif*
merkti ekki ad breyta etti f6tludum fra pvi sem peir eru i ,,venjulegt folk*
heldur ad umhverfi peirra og lifsskilyrdi yrou sem likust pvi sem tiokast
hverju pjodfélagi. Hann lagdi aherslu 4 ad umhverfio teeki mid af pérfum
fatlads folks svo pad geeti lifad sem edlilegustu lifi i samfélaginu
(Margrét Margeirsdottir, 2001; Nirje, 1980). Pad sem sidan telst vera
edlilegt 1if og a0 hafa mannsemandi fjarhagslega atkomu er mismunandi
eftir menningu og adstedum i hverju pjodfélagi fyrir sig.

bessar hugmyndir barust til Nordur-Ameriku par sem
félagsfredingurinn  Wolf Wolfensberger proéadi per afram og
endurskilgreindi hugtakio edlilegt lif. Wolfensberger kallar sina ttfaerslu
sosial role valorization (Wolfensberger, 1980). Sosial role valorization
hefur verid pytt 4 islensku af Rannveigu Traustadottur sem gildisaukandi
félagslegt hlutverk (Gudrin Stefansdottir, 2008). Hugmyndafraeodi
Wolfensbergers (1980) beindist ekki eingongu ad folki med
proskahomlun heldur taldi hann ad hin @tti vido um alla vanmetna hopa i
samfélaginu. Wolfensberger (1980) leit svo a ad fotlun feli 1 sér fravik
sem leiddu til stimplunar samf¢lagsins 4 einstaklingnum. Hann segir ad
samfélagid vanmeti einstaklinginn tengt pessari stimplun og telur pvi
mikilveegt ad skoda umhverfi og adstedur vanmetinna hoépa at fra
umhverfi og adstedum peirra sem eru vel metnir i samfélaginu.
Hugmyndafredi Wolfensbergers (1980) gengur 1 stuttu mali 0t 4 pad ad
nota allar hugsanlegar adferdir sem samfélagid hefur yfir ad rada til ad

yta undir ad vanmetid folk fai jakveed og velmetin hlutverk. Hann leggur
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aherslu 4 ad pjonusta vid vanmetid folk sé stadsett & velmetnum stodum
og a0 vanmetid folk taki virkan patt 1 samfélaginu. Wolfensberger (1980)
lagdi einnig aherslu 4 mikilvaegi pess ad efla faerni einstaklingsins pvi
pannig eigi folk audveldara med ad Odlast virt og velmetin hlutverk i
samfélaginu. B20i Nirje og Wolfensberger koma inn 4 réttindi folks 1
sinum skrifum. Peir segja ad allt folk eigi rétt & ad upplifa virdingu
samfélagsins og pad beri einnig ad virda rétt folks til ad taka sjalfstedar
akvardanir sem tengjast eigin lifi (Nirje, 1980; Wolfensberger, 1980).
bessi hugmyndafraodi hefur haft vidtaek ahrif a skipulagningu pjonustu

vid fatlad folk og med henni var fario ad horfa meira til félagslegra patta.

Fétlunarfraedi og félagslegur skilningur

Fotlunarfraeodi (disability studies) er ung freedigrein sem a sér stutta sogu
hérlendis. beir sem starfa a pessu fraedasvioi vilja koma pvi 4 framfaeri ad
fotlun tilheyri fjolbreytileika mannlifsins en par til 4 allra sidustu arum
hefur petta verid vanrekt svido mannlegrar reynslu sem timabeert er ad
beina athygli ad. Fotlunarfredingar leggja dherslu 4 ad rannsoknir a svioi
fotlunarfreeda séu ekki bara um fatlad folk heldur fyrir fatlad folk og hafi
pad ad markmidi ad bata lif og adstedur fatlads folks og fjolskyldna
peirra. Pratt fyrir oOlikar aherslur fredimanna sem tengja sig vid
fotlunarfreedi 1 ymsum 16ndum eiga peir pad sameiginlegt ad gagnryna
hinn hefdbundna leknisfredilega skilning 4 fotlun (Barnes, Mercer og
Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadottir, 2003). Algengt er ad peir
sem stunda rannsoknir innan fotlunarfredinnar byggi rannsoknir sinar a
félagslegri motunarhyggju (social constructionism) par sem Ut fra henni
er liti0 svo a4 ad verdldin sé félagslega motud og endurskdpud i
samskiptum vid umhverfid i1 daglegu lifi. Sjonarhorn félagslegrar

motunarhyggju byggja a peirri syn ad fotlun sé félagslega og
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menningarlega motad fyrirbeeri og pvi eigi hindranir samfélagsins patt i
a0 fatla folk, undiroka og utiloka fra patttdku i samfélaginu (Charmaz,
2007; Crotty,1998; Rannveig Traustadottir, 2006).

Fotlunarfraedi er fredigrein sem felur i sér nyja ordredu um
fotlun og gagnrynir fyrri ordraedu. Fraedigreinin er pverfagleg og tengist
morgum fraedigreinum en félagsvisindagreinar eru pd mest aberandi.
Flestir sem stunda rannsoknir og ritstorf & pessu fraedasvidi setja fotlun 1
politiskt, félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt samhengi. Hugtakid
fotlun hefur verid skilgreint & mismunandi vegu en ein lykilspurning
fotlunarfreedinnar er; Hvad er fotlun? (Rannveig Traustadottir, 2003;
2004). 1 islensku er hugtakid fotlun almennt notad sem yfirheiti yfir
margvislegar skerdingar. Hugtakid visar i daglegu tali til hopa folks sem
er alitid ofzert um ad taka patt i daglegum ath6fnum vegna likamlegra eda
andlegra takmarkana (Rannveig Traustadottir, 2003). beir sem starfa &
pessu fraedasvidi eru ad proéa ny sjonarhorn og skilning & fotlun og
a0stedum fatlads folks. Fotlunarfredin er tengd krofunni um fulla
patttoku i samfélaginu, métmealum gegn einangrun a sérstofnunum og
utilokun frd venjulegu lifi (Rannveig Traustadoéttir, 2004; Shakespeare,
2000).

Innan fotlunarfreedinnar hafa ordid til mismunandi kenningar,
likén og sjonarhorn 1 6likum 16ndum sem allar eiga pad sameiginlegt ad
gagnryna hid hefobundna leknisfredilega sjonarhorn og leggja aherslu a4
ad proéa nyjan skilning a4 fotlun 0t fra félagslegum sjonarhornum. Med
tilkomu fotlunarfraedinnar og aukinna rannsokna a pvi svidi hefur fatlad
folk 1 auknum meli sagt fra reynslu sinni og upplifun af pvi ad lifa og
taka patt 1 samfélaginu (Barnes og Mercer, 2003; Rannveig Traustadottir,
2006). Hér 4 eftir mun ég fjalla nanar um tvé pessara sjonarhorna. Eg

byrja & pvi ad fjalla um norreena tengslaskilninginn og i framhaldi af pvi
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um breska félagslega likanid. P4 fjalla ég um hugtdkin valdeflingu og
sjalfsakvordunarrétt en pau koma vida fyrir i rannsoknum og skrifum a

svioi fotlunarfreeda og tengjast réttindabarattu fatlads folks.

Norrzni tengslaskilningurinn
Reetur félagslegs skilnings a4 Nordurlondunum ma rekja til peirra
breytinga sem attu sér stad a seinni hluta 20. aldar med tilkomu
hugmyndafredi um edlilegt lif og samfélagspatttoku. A pessum tima
hafdi ekki verid rikjandi 4 Nordurlondunum einn sameiginlegur
skilningur 4 hugtakinu f6tlun. En upp Gr 1960 urdu til 4 Nordurlondunum
hugtok sem eru sambarileg hugtakinu fotlun eins og tildemis hugtakid
handikap 1 Noregi. Pessum hugtokum var @tlad ad draga ur neikveedri
merkingu eldri hugtaka og um leid vera samheiti yfir hinar ymsu fatlanir
(Rannveig Traustadottir, 2006). Umrada sem vard & pessum tima um
hugtokin og tilkoma breska félagslega likansins urdu til pess ad
freedimenn foru ad velta fyrir sér og skoda hvernig fotlun veeri skilgreind
og hvort sameiginlegur skilningur veeri rikjandi 4 Nordurlondunum
(Gudran Stefansdottir, 2008).

Horft hefur verid til priggja sjonarhorna pegar fotlun er skilgreind
4 Nordurlondunum. [ fyrsta lagi hefur verid litid 4 fotlun sem
einstaklingsbundid einkenni (leeknisfraedilegt sjonarhorn). 1 6dru lagi er
litid svo 4 ad fotlun verdi til vegna undirokunar og ktigunar (félagslegt
sjonarhorn). Pridja sjonarhornid er ad fotlun sé félagsleg, vegna flokins
samspils milli einstaklingsins, félagslegra og umhverfislegra patta. Ut fra
pessu pridja sjonarhorni er litid svo & ad fotludu folki beri ekki einhlida
ad aldlaga sig a0 samfélaginu, pad sé ekki sidur mikilvegt ad adlaga
umhverfid og samfélagid ad peirra porfum. Litid er svo 4 ad fotlun verdi
til baedi i samskiptum einstaklings og umhverfis og i samskiptum milli

olikra einstaklinga. betta sjonarhorn hefur verid kennt vid tengsl milli
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einstaklingsins og umhverfisins og kallad tengslaskilningur a fotlun
(Gustavson, Tessebro og Rannveig Traustadottir, 2005; Guorin
Stefansdottir, 2008; Rannveig Traustadottir, 2002, 2006).

AJ mati norska freedimannsins Jan Tessebro eru prir meginpaettir
i hinum norrzna tengslaskilningi. { fyrsta lagi er fotlun misgengi milli
einstaklingsins og samfélagsins. Astzduna ma rekja til pess ad
einstaklingurinn er ekki talinn venjulegur og ad umhverfid er ekki lagad
ad mismunandi folki, pad er sjaldnast gert rad fyrir 6venjulegu folki. I
00ru lagi er fotlun bundin adstedum, einstaklingurinn getur att i
erfidleikum i einum adstedum en ekki 6drum, til deemis er manneskja
med sjonskerdingu ekki fotlud pegar hun talar i sima. I pridja lagi litur
Tassebro svo 4 ad fotlun sé afsted og hluti af ferli. Pad er mismunandi
hvenar einstaklingsbundin einkenni eru skilgreind sem f6tlun og getur
pad wverid tilviljanakennt. Tessebro tekur sem demi ad mork
proskahomlunar hafi verid dregin med mismunandi heetti i Evrépu & 20.
0ld. Skilgreiningar 4 proskahomlun hafa verid midadar vio
greindarvisitolu; fra 50 og upp i 85 stig. Pad hefur pvi verid mismunandi
hve stor hluti pjéda i Evropu hefur verid skilgreindur med proskahdmlun

4 hverjum tima (Rannveig Traustadottir, 2003, 2006; Shakespeare, 2006).

Breska félagslega likanio

bekktast og umdeildast peirra félagslegu likana sem hafa komid fram er
hid breska félagslega likan um fotlun. Pad felur 1 sér endurskilgreiningu a
edli og tilurd fotlunar. Sjonum er beint ad samfélaginu og hindrunum
pess, hindrunum sem eru settar upp i umhverfi okkar og leida til pess ad
ekki hafa allir jafna moguleika til patttoku. Litid er svo 4 ad fotlunin sé
form undirokunar sem skopud er af umhverfi sem takmarkar athafnir
folks me0 skerdingar og setur hindranir i veg peirra. begar litid er a fotlun

ut fra pessu sjonarhorni koma 1 1jos ymsar hindranir i daglegu lifi fatlads
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folks sem auka 4 fotlunina, svo sem skortur 4 adgengi af ymsum toga,
vidhorf og fordomar. Pessar hindranir geta einnig birst i husnaedis-,
atvinnu- og menntamalum (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadottir,
2003, 2004).

Upphaf breska félagslega likansins er yfirleitt rakid til attunda
aratugs 20. aldar en pa risu samtok fatlads folks i Bretlandi upp og
motmeltu innilokun & solarhringsstofnunum, fatekt og utskafun fra
patttdku i samfélaginu. Pessi politiska baratta leiddi til nyrra hugmynda
um fotlun en félagslega likanid gerir greinarmun a liffreedilegum
(skerdingin) og félagslegum (f6tlunin) pattum (Barnes o.fl, 1999;
Rannveig Traustadottir, 2004). beir sem adhyllast breska félagslega
likanid hafna leeknisfreedilega likaninu sem einblinir & skerdinguna og
gallann hja einstaklingnum og gagnryna stjornun fagfolks yfir lifi fatlads
folks og vid skipulagningu a pjonustu (French og Swain, 2008). beir eru
samt ekki a0 hafna naudsyn pess ad fagfolk vinni storf sin i pagu fatladra,
heldur métmeala peir forredi yfir lifi folks (Dora S. Bjarnason, 2001).
Samkvemt félagslega likaninu eru takmarkadir moguleikar fatlads folks
til a0 lifa edlilegu lifi og takast & vid daglegar athafnir afleidingar
félagslegra hindrana sem oOfatladir hafa sett. Hugtakid fotlun visar pvi til
akvedinnar félagslegrar undirokunar og misréttis sem ma likja vid
kynpattamisrétti og kynjamisrétti (Barnes o.fl., 1999; Rannveig
Traustadottir, 2004).

Bent hefur verid 4 ad pad s¢ skylda samfélagsins ad pjona porfum
allra pegna sinna 6had likamlegu eda andlegu atgervi. bPar sem samfélagio
gerir pad ekki, leidir pad til fotlunar einstaklinga med skerdingar.
Samkvaemt pessum skilningi er pad ekki skerdingin sem fatlar folk heldur
félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt umhverfi (Rannveig
Traustadottir, 2003, 2004).
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Félagslega likanid hefur verid gagnrynt fyrir ad taka ekki tillit til
allra hopa fatlads folks, pad taki fyrst og fremst mid af folki med
likamlegar skerdingar. Hagsmunir folks med proskahomlun, gedrana
erfidleika og heyrnarskerdingu hafi verid snidgengnir (Barnes og Mercer,
2003; Rannveig Traustadottir, 2000). Einnig hafa gagnrynendur bent a4 ad
héfundar likansins hafi lagt of mikla dherslu & umhverfislega patti og sa
skilningur ad allar hindranir sem fatlad folk upplifir séu orsakadar af
umhverfinu, félagslegum og efnahagslegum pattum, er gagnryndur
(Rannveig Traustadottir, 2003, 2004; Shakespeare, 2006).

Fraedikonan Anne Louise Chappell (2000) hefur bent 4 ad innan
félagslega likansins sé€ sterk tilhneiging til ad skilgreina fotlun fyrst og
fremst sem likamlegt astand en ordid ,,fotlun“ gefur ekkert sérstaklega til
kynna ad um sé ad raeda likamlega skerdingu frekar en andlega
skerdingu. Chappell bendir 4 ad félagslega likanid sé btid til af likamlega
fotludu folki og/eda samtokum peirra. Pessi hopur hefur i gegnum tidina
haft freedimenn innan sinna rada sem hafa komid sinni eigin reynslu &
framfeeri. Folk med proskahomlun hefur ekki haft talsmenn eda fraedifolk
ur sinum rédum og pvi hefur reynsluheimur peirra verid hulinn
almenningi. Hin bendir a ad allt fra 6rofi alda hafi fordomar gagnvart
folki med proskahomlun leitt til adgreiningar fra 60ru fotludu folki i
samfélaginu. Chappel segir jafnframt ad 4 sjounda aratug sidustu aldar
hafi f6lk med proskahdmlun verid vanraekt og lokad inni 4 stofnunum en i
dag verdi folk ennpa fyrir vanrekslu og hofnun, medal annars af
kennismidum félagslega likansins (Chappell, 2000).

Gagnrynin & breska félagslega likanid hefur leitt til liflegrar
umradu og ataka sem kallad hafa & proun, endurskodun og endurnyjun a
hugtakinu fotlun. OIl pessi gagnryni og umreda hefur ordid til pess ad

styrkja fotlunarfreedina sem fredigrein (Rannveig Traustadottir, 2003,
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2004). Bent hefur verid 4 a0 slik umraeda og gagnryni sé¢ af hinu goda og
hafi haft mikil ahrif par sem fotlunarfraedin er mjog porf og ort vaxandi
freedigrein sem nu pegar hefur haft mikil ahrif & viohorf stjornvalda og
fagfolks (Shakespeare, 2006).

Hér 4 landi hafa félagsleg sjonarhorn verid litt pekkt medal
almennings par til nu allra sidustu ar. Umrada og skrif hafa fyrst og

fremst att sér stad medal fraedifolks og i haskolaumhverfinu.

Valdefling og sjalfsakvorounarréttur

Hugtokin valdefling (empowerment) og sjalfsakvordunarréttur (self-
advocacy) tengjast réttindabarattu fatlads folks og annarra
minnihlutahdpa. Pau eru natengd barattu folks fyrir pvi ad vera virkir
patttakendur i samfélaginu og eiga moguleika 4 ad lifa sjalfstedu lifi
(Goodley, 2000).

Valdefling er hugtak sem hefur verid aberandi i nitimaumradu
og skrifum innan f6tlunarfreedinnar pott merking pess sé margbrotin og
flokin, og ekki samstada medal fraedifolks um skilgreiningu pess (Coks
og Cockram, 2002). Hugtakio hefur verid skilgreint 4 mismunandi hatt
eftir pvi innan hvada fraedasvids pad er notad en pad tengist alltaf valdi
og hefur 4 sidustu aratugum tdluvert verid notad i réttindabarattu ymissa
minnihlutahopa (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006a). Innan
félagsvisinda hefur hugtakid 6dlast jakveeda imynd. Litid er 4 valdeflingu
sem teki til ad koma i veg fyrir undirokun og kugun i samfélaginu.
Valdefling tengist lifsgeedum og mannréttindum og felur i sér ad folk
00list meiri stjorn a eigin lifi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006a).
Valdefling beinir umradunni ad mikilveegi pess ad einstaklingurinn 60list
full borgaraleg réttindi, sjalfreedi og sjalfsakvordunarrétt. Hugtakid snyr
ekki bara ad einstaklingnum sjalfum heldur einnig ad peim sem eru i

umhverfi hans eins og fjolskyldu, pjonustu- og heilbrigdiskerfi
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(Ramcharan og Borland, 2002). Lykilatridi valdeflingar felast i pvi ad
taka abyrgd a akvorounum sem snerta eigid lif og andmela kigun og
yfirradum annarra yfir pvi. Til pess ad upplifa valdeflingu, geta tekid
akvardanir, ordid virkur samfélagspegn og haft wvalfrelsi parf
einstaklingurinn ad fa tekifzri til ad hafa stjorn a eigin lifi, proa med sér
og byggja upp sjalfsskilning, sjalfsoryggi, sjalfsvirdingu og pekkingu
(Thomas og Woods, 2003).

Flest 6ll kjosum vid ad vera virkir patttakendur i pvi samfélagi
sem vi0 lifum 1 og hafa ahrif a eigid lif. Faestir velja ad vera adgreindir fra
samfélaginu, settir til hlidar eda Ut & jadarinn. Aftur a moti er stadreyndin
st ad i aranna ras hafa akveOnir hopar verid settir til hlidar an pess ad
hafa haft nokkud um pad ad segja. Fatlad folk hefur tilheyrt pessum
hépum (Bullock og Mahon, 1992). Hér a landi hofst uppbygging stofnana
fyrir fatlad folk eftir 1930 en pad leiddi til pess ad stor hopur folks med
proskahomlun sem voru born a pessum tima hefur att heima 4 stofnun
storan hluta @vi sinnar. Hugmyndafradilegar breytingar og nyjar dherslur
um og eftir 1970 urdu til pess ad a sidustu prem aratugum hafa flestar
stofnanir 4 Islandi verid lagdar nidur og folk med proskahémlun flutt Gt i
samfélagid. Flestir fluttu 4 vistheimili eda sambyli i fyrstu (Margrét
Margeirsdottir, 2001) en teplega prja sidustu aratugi hefur folk med
proskahomlun verio ad flytja af sambylum eda beint ur foreldrahtisum i
ibudir 4 vegum pjonustukerfa eda félagssamtaka. Pessar ibudir eru flestar
stadsettar 1 péttbyliskjornum vidsvegar um landid.

Sagan segir okkur ad folk sem bjo & stofnunum hafdi litid sem
ekkert um lif sitt ad segja, var undirokad og 6drum had. A sidari drum
hefur verid bent & ad po6 svo ad folk flytti af storri stofnun & sambyli hafdi
pad oft litlar breytingar i for med sér hvad petta vardadi. Margir sem

fluttu urdu fyrir vonbrigdum og fastir 60ludust aukiod vald yfir lifi sinu né
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urdu virkir patttakendur i samfélaginu 4 pessum tima. Sambylin voru ad
morgu leyti eins og litlar stofnanir par sem starfsfolkio réd ad mestu leyti
rikjum (Allen, Traustadottir og Spina, 2005; Guorun V. Stefansdottir,
2008).

{ skrifum sinum um valdeflingu og dkvardanatoku segja Charles
C. Bullock og Mikael J. Mahon (1992) ad samfélagio geti studlad ad
valdeflingu einstaklingsins med pvi ad gera honum kleift ad taka
akvardanir sem varda eigid lif. Til pess ad folk med proskahomlun geti
tekid dkvardanir og ordid virkari pjoodfélagspegnar parf ad leggja aherslu
a a0 folk fai reynslu af a0 taka sjalft akvardanir og hafi rétt til ad gera
mistok eins og adrir. [ gegnum 1ifid leerir folk almennt ad taka akvardanir
en ef ekki eru skopud taekifzri til pess er sa moguleiki takmarkadur. Folki
med proskahdmlun hefur verid kennd ymis ferni en oft minna verid lagt
upp ur pvi ad leidbeina folki vid ad taka akvardanir og velja hvad pad kys
a0 gera i daglegu lifi (Bullock og Mahon, 1992).

Til ad geta stjornad eigin lifi, tekid dkvardanir og valid um o6lika
kosti er grundvallaratridi ad geta tjad sig med einhverjum hatti pannig ad
adstodar- og studningsfolk skilji pad. Ef einstaklingurinn & erfitt med ad
tja sig, sem leidir til pess ad honum reynist erfitt ad koma porfum sinum
og Oskum & framferi, getur pad leitt til valdskerdingar (Thomas og
Woods, 2003). bad er pvi mikilvegt ad leita allra hugsanlegra leida sem
geta studlad ad pvi ad folk geti tjao sig, komid 6skum og skodunum &
framfaeri og um leid 6dlast aukid vald yfir eigin lifi.

Frae0ifolkid Errol Cocks og Judith Cockram (2002) lita svo a ad
hugtakid valdefling feli i sér tvenns konar frelsi; frelsi til a0 komast hja
onaudsynlegri naudung eda pvingunum og frelsi til ad proa og proska
eigin hefileika. Pau telja mikilveegt ad skoda hugtakid i prenns konar

samhengi. I fyrsta lagi visa pau til personulegrar valdeflingar par sem
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einstaklingurinn 4 rétt 4 ad upplifa virdingu samfélagsins an pess ad horft
sé til skerdingarinnar. I 68ru lagi tala pau um ad einstaklingurinn eigi ad
vera laus vid vald formlegra pjonustustofnana og i pridja lagi ad folk eigi
ad oolast frelsi fra opinberum gildum og hugmyndum sem hafa rikt i
samfélaginu og studlad ad og vidhaldid valdskerdingu folks med
proskahdmlun.

Sjalfsakvordunarréttur snyst aftur & moti um ad folk tali mali
sinu, pekki réttindi sin, taki sjalft akvardanir og geti valid og gert
breytingar a eigin lifi. Sjalfsakvordunarréttur pydir ad folk geti barist fyrir
rétti sinum sem einstaklingar eda tekid patt i sjalfsakvorounarhopum sem
tala mali hopsins og berjast fyrir réttindum hans (Goodley, 2000). A
sidustu prem til fjérum aratugum hefur folk med proskahdmlun ordid
medvitadra um réttindi sin, og stofnadir hafa verid svokalladir
sjalfsakvordunarhopar (self-advocacy groups). Hoparnir hafa barist fyrir
réttindum sinum og valdi yfir eigin lifi til jafns vid adra pjoofélagspegna,
med pvi ad standa upp og tala mali sinu (Goodley, 2000).

Eftir landsping Landssamtakanna Proskshjalpar &rid 1985 voru
settir af stad svokalladir umraduhopar hér 4 landi. Markmid peirra var
medal annars ad patttakendur pjalfudust i ad tala mali sinu og taka patt i
ad hafa ahrif a eigid 1if. Arid 1993 var svo dkvedid ad stofna samtok folks
med proskahomlun. Samtdkin fengu nafnid Atak, félag folks med
proskahomlun og eru visir ad barattusamtokum. Eitt af barattumalum
hopsins hefur verid ad breyta neikvaedri hugtakanotkun. Atak hefur til
demis krafist pess ad hugtakid folk med proskahomlun sé notad 1 stadinn
fyrir hugtakid proskaheftur sem var notad adur. Samtokin hafa verid virk
i réttindabarattu hér a landi, tekid patt i starfi sambeerilegra hopa i 60rum
londum og sott radstefnur vida erlendis (Gudrin Stefansdottir, 2008;

Olafur Gudmundsson, 2003).

28



Talid er ad jakvaeo sjalfsmynd sé einn af grunnpattum pess ad
folk med proskahomlun upplifi valdeflingu og 60list sjalfsakvordunarrétt
(Borland og Ramcharan, 2002). Michael Bayley (2002) hefur kannad
ahrif samskipta vid annad folk & valdeflingu. Hann leggur dherslu 4 ad
samskipti vid adra séu mikilvaegur pattur valdeflingar. A0 hans mati er
mikilveegt ad velta fyrir sér hvar folk hittir annad folk, hvar og hvernig
olik samskipti proast milli folks og hvernig peim er vidhaldid. Hann segir
ad ef vio viljum sja valdeflingu 1 daglegu lifi folks pa sé petta verdugt
verkefni ad vinna ad. Allir hafa porf fyrir samskipti, ad finna ad peir
skipti mali og séu einhvers virdi. Valdeflingu hefur verid lyst sem
félagslegu ferli sem 4 sér stad i samskiptum vid adra, styrkir sjalfsmynd
folks og feerni til akvardanatdku.

Ef folk med proskahomlun feer ekki taekifzeri til pess ad upplifa
vald (power) yfir eigin lifi getur pad leitt til pess ad pau verdur sidur feer
um ad koma 6skum sinum og porfum & framfeeri og hafa par af leidandi
takmarkada stjorn & eigin lifi (Thomas og Woods, 2003). Ad upplifa
valdeflingu er pvi mikilveegt fyrir f6lk med proskahomlun i barattunni
fyrir réttindum og lifsgaedum. { rannsokninni mun ég skoda hvort peettir
sem taldir eru studla ad valdeflingu hofou ahrif a hvernig patttakendum

gekk a0 takast 4 vio breytt hlutverk og adlagast nyju heimili.

Réttur fatlads folks til busetu og dkvardanatiéku

Til pess ad varpa 1josi 4 réttindi fatlads folks til ad eignast eigid heimili
og fa videigandi adstod og studning, er hér a eftir fjallad 1 stuttu mali um
samning Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks fra arinu 2007.
Einnig er visad til laga og reglugerda sem eiga ad tryggja réttindi fatlads

folks til busetu, pjonustu og akvardanatoku hér a landi.
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Arid 2007 sampykktu Sameinudu pjédirnar samning sem 4 ad
tryggja enn frekar réttindi fatlads folks. fslendingar gerdust adilar ad
samningnum pad sama ar med pvi ad sampykkja hann og undirrita.
formalsordum ad samningnum kemur fram ad pau riki sem eigi adild ad
samningnum vidurkenni ,,gildi pess fyrir fatlad folk ad vera sjalfratt og
sjalfstett (lidur n). I 1. grein samningsins segir ad markmidid med
honum sé ,,ad0 studla ad pvi ad fatlad folk njoti allra mannréttinda og
mannfrelsis til fulls og jafns vid adra, jafnframt pvi ad vernda og tryggja
slik réttindi og frelsi, og ad auka virdingu fyrir medfaeddri gofgi pess“. A
nokkrum st6dum i samningnum er 16g0 ahersla 4 ad uppraeta mismunun
af ymsu tagi og studla ad jofnudi pannig ad fatlad folk njoti sému réttinda
og adrir samfélagspegnar. { 19. grein er fjallad um rétt fatlads folks til ad
lifa sjalfsteedu lifi an pess ad vera adgreint fra samfélaginu. bar segir i a-
lid ad fotludu folki skulu tryggd ,.tekifeeri til pess ad velja busetustad og
hvar og med hverjum pad byr, til jafns vio adra, og ad pvi sé ekki gert ad
eiga heima par sem tiltekid busetuform rikir (Samningur um réttindi
fatlads folks, 2007).

f nugildandi 16gum um malefni fatladra (nr. 59/1992) segir ad
markmid laganna s€ a0 ,tryggja fotludum jafnrétti og samberileg lifskjor
vid adra pjoofélagspegna og skapa peim skilyrdi til ad lifa edlilegu lifi
(1. gr.). bar segir einnig ad fatladir skuli eiga pess kost ad blia i samraemi
vid parfir og oskir eftir pvi sem kostur er (10. gr.). I 11. grein kemur fram
a0 umsoknir um busetupjonustu  skulu sendar viokomandi
svedisskrifstofu. Sveedisskrifstofum er etlad ad meta porf hins fatlada
fyrir pjonustu og o6sk um busetu i samrddi vid greiningar- og
radgjafaradila. Samkvemt somu grein er pad sidan hlutverk
svedisskrifstofa ad taka akvardanir um pjonustu og busetuform i samradi

vid umsakjanda og vantanlegt sambylisfolk (Log um malefni fatladra nr.
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59/1992). I reglugerd um busetu fatladra er kvedid fastar ad ordi vardandi
val um busetu en par segir i 1. gr. ad ,,fatladir skulu eiga kost a ad bua
pannig ad sem best henti hverjum og einum midad vid oskir hins fatlada
og porf a pjonustu (Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002).

Samkvemt 16gum um malefni fatladra (nr. 59/1992) er bpad
hlutverk svadisskrifstofu ad meta porf fyrir pjonustu og taka akvordun
um busetu i samradi vid umsakjanda. Pad ma hins vegar velta pvi fyrir
sér hvort pad @tti ekki ad vera fyrst og fremst i hondum umsekjanda og
nanustu adstandenda ad meta hver porf fyrir pjonustu er og hvada
busetuform henti best. Slik vinnubroégd veeru einnig i anda samnings
Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks (2007) en par kemur fram
eins og fyrr er greint fra ad pad skuli tryggja fotludu folki rétt til pess ad
velja sér stad til ad bua 4, hvort pad byr eitt eda med 60rum og ad ekki sé
hagt ad atlast til pess ad fatlad folk bui i akvednum busetuformum.

[ reglugerd um busetu fatladra er einnig fjallad um skyldur
starfsmanna i busetupjénustu. { 9. gr. segir ad fotludum skuli ,,veitt s
pjonusta sem er naudsynleg til ad efla sjalfstedi peirra og faerni“. bar
segir einnig ad ibuum skuli ,,veitt leidsdgn eftir porfum og kappkostad ad
hafa p4 med i radum um allt er vardar einkahagi peirra og heimilishagi‘
(Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002). I samningnum um réttindi
fatlads folks (2007, b- 1id) kemur einnig fram ad pad eigi ad tryggja folki
pa adstod sem pad parf ,.til ad geta lifad i samfélaginu 4n adgreiningar og
til a0 koma 1 veg fyrir einangrun pess og adskilnad fra samfélaginu“. bar
er einnig fjallad sérstaklega um verndun fridhelgi og virdingu fyrir
einkalifi fatlads folks.

Hér & landi eiga 16gredislog (nr. 71/1997) ad tryggja réttindi
folks til 1ogredis. Samkvemt 1. gr. laganna verda menn lograda 18 ara.

A0 vera lograda pydir ad hverjum manni er frjalst ad taka akvardanir um
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pau malefni er varda hann sjalfan. Hverjum manni er einnig heimilt ad
radstafa fé sinu ad vild nema annad komi fram i 16gum (2. og 3. gr.).

Samkvemt pessum lagabokstaf eru allir menn sjalfrada og
fjarrada nema einhverra hluta vegna komi til svipting sjalfraedis, fjarraedis
eda hvoru tveggja. I gegnum arin hefur folk med proskahomlun oft &
tioum hafa litla stjorn 4 lifi sinu og akvardanir gjarnan verid teknar af
fjolskyldu eda fagfolki i peirra nanasta umhverfi. Samt sem adur hefur
pessi hopur somu réttindi og adrir hvad sjalfraedi og fjarraedi snertir nema
um loglegt inngrip hafi verid ad reeda. Langflest folk med proskahdomlun
hér a landi er 16grada og svipting 16gradis a sér helst ekki stad nema
engar adrar lausnir komi til greina (Brynhildur G. Flovenz, 2004).

Eftir ad hafa kynnt mér samning Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks (2007), 16g um malefni fatladra (nr. 59/1992), reglugerd um
busetu fatladra (nr. 296/2002) og logredislog (nr. 71/1997) er ljost ad
réttur fatlads folks til pess ad eignast heimili ad eigin vali, hafa sjalfradi,
eiga einkalif og bua vid fridhelgi er si sami og réttur annarra
pjodfélagspegna. Brynhildur Flévenz (2004) hefur bent 4, ad margt fatlad
folk bui vid paer adstedur ad vera ekki sjalfrada i reynd. Folk njoti jafnvel
ekki sjalfsagora réttinda eins og ad rada eigin faduvali. Brynhildur
(2004) bendir einnig & ad ekki hafi verid gripid til lagasetninga til ad
tryggja réttindi fatlads folks i reynd hér 4 landi. I nidurstodukafla
ritgerdarinnar mun €g skoda hvort unga folkid sem tok patt i rannsoékninni
bui vid paer adstedur ad vera raunverulega sjalfrada eda hvort pad séu i

raun adrir sem taka gjarnan akvardanir fyrir pau.

Hvad segja rannsoknir?

Liklega upplifir flest ungt folk raunveruleg fullordinshlutverk pegar
kemur a0 pvi ad flytja ad heiman og stofna eigid heimili. Ungu folki tekst
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almennt misvel ad takast & vid pessi nyju hlutverk, ekki sist i okkar
nutimasamfélagi par sem algengt er ad ungt folk bui i foreldrahtisum fram
4 pritugsaldur. Pa er ekki odalgengt ad ungt folk flytji a0 heiman
timabundio, jafnvel milli landshluta eda erlendis til ad stunda ndm eda
vinnu og snii svo aftur til foreldrahtisa. Fyrir flesta er pad jakveed
upplifun ad eignast eigid heimili og leidir til sjalfsteedari lifshatta. Fotlud
ungmenni eru yfirleitt i annarri stodu en jafnaldrar peirra hvad pessi
timamoét vardar. Flest peirra eru had pvi ad fa busetutrredi 4 vegum
rikisins eda annarra félagasamtaka, pad sama & vi0 um naudsynlega
pjonustu. Adstedur 4 heimili og/eda alvarleiki fotlunar geta i sumum
tilfellum leitt til pess ad ungt folk med proskahomlun parf ad flytja mjog
ungt fra foreldrum sinum til ad fa videigandi pjonustu. Sjaldan hafa pessi
ungmenni moguleika & pvi ad flytja aftur heim til foreldra. Valdid virdist
vera mikid hja peim sem deila ut pjonustunni og valkostir fair (Heslop,
Mallett, Simons og Ward, 2002; Townsley, 2004).

Eins og kemur fram i inngangi pa veit ég ekki til pess ad pad hafi
verid rannsakad hér & landi hvernig ungu folki med proskahémlun og
foreldrum beirra lidur pegar kemur ad pvi ad pau flytji ad heiman né
hvernig stadid er ad undirbuningi og studningi. Hér 4 landi hefur hvorki
verid skrifad mikid um reynslu ungs folks med proskahomlun né¢ margar
rannsoknir gerdar 4 pessu sviodi fyrir utan tvaer nylegar doktorsrannsoknir.
betta eru rannsoknir Déru S. Bjarnasonar (2004) um fullordinshlutverk
og fotlun, og ny rannsokn Kristinar Bjornsdottur (2009) um félagslega
patttoku ungs folks med proskahdmlun i samfélaginu. Aftur & moti hafa
verid gerdar nokkrar meistaraprofsrannsoknir um stodu ungs fatlads folks
i framhaldsskolum (Helga Gisladottir, 2008; Hrafnhildur Ragnarsdottir,
2005; Kristin Bjornsdottir; 2002; og Maria Hildiporsdéttir, 2006). Mun

meira hefur verid gert af erlendum rannséknum sem fjalla um lif og
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adstaedur ungs fatlads folks (Barnes, 2002; Beresford, 2004; Cameron og
Murphy, 2002; Docherty og Reid, 2009; Heslop o.fl., 2002; May, 2000;
Tarleton og Ward, 2005; Townsley, 2004). [ nokkrum erlendum
rannsoknum hefur sjonum verid beint ad reynslu ungs fatlads folks og
foreldra peirra tengt pvi ad flytja ad heiman. (Barnes, 2002, Helsop o.1l.,
2002; Townsley, 2004).

[ nidurstodum Doéru S. Bjarnasonar (2003) kemur fram ad
ungmennin sem toku patt i rannsékn hennar hafi lifad vio oryggi sem
sérkerfi geta veitt og i félagsskap vid annad fatlad folk. Par segir einnig
a0 pau hafi lotid stjornar starfsfolks og foreldra og haft takmorkud vold i
eigin lifi. Doéra bendir a4 ad til ad einstaklingurinn hljéti hlutverk
fullordins pa purfi samfélagid ad virda og vidurkenna ad hann sé
fullordinn. Doéra segir ad ,,pegar vid teljum okkur vera ordin fullordin,
purfum vid sjaldnast ad itreka pad, og ef einhverjum verdur 4 ad koma
fram vid okkur sem unglinga, erum vid fljot ad leiorétta misskilninginn®
(Déra S. Bjarnason, 2003, bls. 163). { okkar samfélagi gaetir enn vidhorfa
par sem litid er & f6lk med proskahdmlun sem born ad eilifu og pvi eru
pau talin o6faer um ad lifa sjalfstedu lifi og bera abyrgd & pvi ad taka
akvardanir eins og fullordid folk. Folk med proskahomlun er pvi ekki
ovant pvi ad komid s¢ fram vid pau eins og bdrn eda unglinga. Ef folk er
vant pvi ad vera sett i akvedin hlutverk og ad talad sé nidur til pess pa er
liklegt ad pad gangi inn i pad hlutverk sem pvi er atlad.

Marian Barnes (2002) bendir 4 ad pad sé¢ mikilveegt skref i lifi
ungs folks ad verda fullordid og flytja ad heiman, skref sem undirstrikar
patti sem tengjast sjalfstedi, sjalfreedi og valdeflingu. Foreldrarnir sem
Barnes reeddi vid 1 rannsokn sinni t6ludu um ahyggjur sinar af pvi ad 6ll
su pekking sem veeri til stadar innan fjolskyldunnar & porfum barnsins

peirra og hvernig pjonusta hefdi reynst best myndi glatast pegar pau
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tengdust nyju pjonustukerfi. Pessari pekkingu veri oft hathad eda ekki
tekid mark 4 henni né reynsla fjolskyldunnar nytt i pagu einstaklingsins.
betta getur leitt til pess ad foreldrum finnst peir vanmetnir, peir upplifa
valdskerdingu (disempowered) sem sidan getur leitt til pess ad unga
folkid upplifi tvibent skilabod. Slik skilabod geta haft ahrif a
einstaklinginn sem er ad flytja og leitt til pess ad viokomandi upplifir ad
stefnt sé 1 tveer attir og 4 erfitt med ad atta sig & hvada stefnu s¢ best ad
taka (Barnes, 2002).

{ rannsokn Barnes (2002) segir fra olikri syn og ahyggjum badi
foreldra og ungmenna pegar kemur ad pvi ad flytja ur foreldrahtisum. Syn
foreldra & framti0 barna sinna var mjog tengd syn peirra 4 pa pjonustu
sem Deir toldu purfa ad vera til stadar. Sumir foreldrar téldu best fyrir
bornin sin ad flytja 4 sambyli par sem mikil pjonusta vaeri i bodi og toldu
oraunheft ad pau geaetu lifad sjalfsteedu lifi i samfélaginu. Adrir foreldrar
toldu aftur 4 moti ad bornin peirra geetu lifad sjalfstaedu lifi sem fullordnir
einstaklingar ef pau fengju pann studning sem pau pyrftu, til demis med
fjarmal. Ungmennin sjalf squ petta med 6likum hatti. Sum peirra langadi
ad bua ein en onnur t6ludu um ad pau vildu bia med vinum sinum og
voru viss um ad foreldrar peirra myndu adstoda pau vid hagnyta hluti i
daglegu lifi. Foreldrar t6ludu um ad pad veri erfitt ad hvetja bornin sin til
a0 lifa sjalfsteedu lifi pvi heimurinn veaeri almennt varhugaverdur, ekki sist
fyrir pa sem eiga erfitt med ad tja sig. Otti hafoi greinilega ahrif 4 syn
foreldra, ba0i i tengslum vid pjonustuna sjalfa og samfélagio.

Nidurstodur breskrar rannsoknar (Heslop o.l., 2002) syndu fram
4 a0 par i landi skorti heildrena nalgun pegar veeri verid ad skipuleggja
framtid ungs folks med proskahomlun og ekki veri horft med
heildreenum heetti né tekid tillit til allra patta sem tengjast lifi folks. Sem

demi ma nefna paetti eins og framtidarbusetu, einkalif, félagslif, vellidan,
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menntun og atvinnu. Bakgrunnur rannsoknarinnar tengdist hugmyndum
rannsakenda um ad misbrestur vaeri a pvi hvernig stadid veeri ad
skipulagningu, undirbiningi og studningi vid folk med proskahdémlun
pegar pad verdur fullordid og parf pjonustu i samremi vid pad. Pau
ungmenni sem pegar voru flutt fra foreldrum lystu pvi sem erfiori
reynslu. Faest hofou pau haft raunverulegt val um framtidarbusetu.
Foreldrarnir t6ludu um skort & upplysingum um busetutrredi og hvada
moguleikar veeru til stadar. Af svorum peirra var 1jost ad ekki hafdi verid
um neitt sérstakt undirbiningsferli ad raeda adur en unga folkio flutti. beir
h6fou einnig ahyggjur af pvi hvad myndi gerast ef unga folkid veeri ekki
anzgt med nyja heimilid sitt og vildu flytja annad. bad kom einnig fram
ad peim ungmennum sem hofou verid fjarverandi i framhaldsskola og
adeins komid heim um helgar og i frium gekk betur ad adlagast nyju
heimili. P4 kom fram likt og i fyrrnefndri rannsékn Barnes (2002) ad
teplega helmingur foreldra hafdi dhyggjur af 6ryggi fullordinna barna
sinna uti i samfélaginu medal annars vegna hettu & misnotkun.

Nyrri rannséknir hafa synt fram & svipadar nidurstodur og
rannsékn Heslop o.fl. (2002). bessar rannsoknir benda til pess ad ungt
folk meod proskahdmlun og foreldrar peirra hafi porf fyrir studning vid ad
hugleida og meta valkosti vardandi framtidina, tengt busetu, skola og
vinnu. Margir foreldrar eru o66ruggir med hlutverk sitt a pessum
timamotum og finna fyrir dhyggjum og kvida vardandi framtid barna
sinna. Foreldrar hafa porf fyrir upplysingar sem geta dregid ur ahyggjum
peirra og veitt svor vid spurningum um pa pjoénustu og pann studning sem
er i bodi. Ungt folk med proskahomlun sem er ad takast 4 vid hlutverk
fullordinsara hefur porf fyrir ad upplysingar séu settar fram pannig ad paer
hafi eflandi ahrif og studli ad pvi ad pau 6dlist aukid vald yfir eigin lifi
(Tarleton og Ward, 2005; Townsley, 2004).
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Rannsoknirnar sem hér er visad til eiga pad sameiginlegt ad
sjonum er beint ad upplifun og reynslu ungs fatlads folks af patttoku i
samfélaginu. baer benda allar til pess ad unga folkid og fjolskyldur peirra
eru ad mestu had pjonustu sérkerfa og verda oft 4 tidum ad luta valdi
peirra. ber syna einnig fram 4 ad pad skortir almennt upplysingar fyrir
foreldra og ungt fatlad folk um hvada valkostir eru fyrir hendi i
framtidinni, til deemis vardandi busetu. Hugmyndir foreldra um hversu
mikla eda litla pjonustu og studning unga folkid myndi fa, virtust hafa
ahrif 4 vidhorf peirra og syn vardandi moguleika ungmennanna til ad lifa
sjalfstedu lifi i samfélaginu. Einnig hofou foreldrar ahyggjur af pvi ad
bornin peirra @ttu erfitt med ad lifa sjalfstedu lifi vegna pess hversu
margar heattur leyndust i samfélaginu. Liklega eru par ahyggjur medal
annars tilkomnar vegna pess a0 foreldrar eru oft & tioum 6medvitad vanir
a0 vernda unga folkid frd samfélaginu og peim heattum sem par geta
leynst. { ljosi peirrar pekkingar sem nt pegar er til stadar 4 pessu svidi og
greint hefur verid fra hér ad framan, mun ég skoda hvort nidurstodur
rannséknar minnar séu ad einhverju leyti samberilegar eda hvort par

skera sig ur.

Notendastyro personuleg adstod

Eins og fyrr greinir eru fraedilegar forsendur pessarar rannsoknar medal
annars sottar i félagslegan skilning &4 fotlun og horft til hugtakanna
valdefling og sjalfsakvordunarréttur. Samkvaemt félagslegum skilningi er
pad samfélagid sem utilokar fatlad folk fra pvi ad vera virkir patttakendur
med margs konar hindrunum (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadottir,
2003). Pessar hindranir geta medal annars verid innan pjonustukerfanna
og haft valdskerdandi ahrif & lif f6lks. Bent hefur verid 4 ad pratt fyrir

umraedu um sjalfraedi, valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt hefur fatlad
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folk oft 4 tidum purft ad beygja sig undir vald og éakvardanatdku
starfsfolks. Fatlad folk hefur sidustu aratugi gagnrynt yfirrad og stjornun
fagfolks yfir lifi sinu. Med pvi eru pau ekki ad hafna pjonustu fagfolks
heldur ad vekja athygli a pvi ad pau viti best sjalf hvada pjonustu pau
hafa porf fyrir og edlilegast sé¢ ad pau styri pjonustunni sjalf. Pjonustan
eigi ad vera notendastyrd (French og Swain, 2008; Vilborg Johannsdottir,
Freyja Haraldsdottir og Rannveig Traustadottir, 2009)

Notendastyrd pjonusta byggir & hugmyndafraedi um sjalfsteett lif
(independent living) sem pyodir ad fatlad folk hafi sjalft stjorn a eigin lifi
og geti tekid fullan patt i samfélaginu burtséd fra pvi hvort pad parf
adstod vid ad framkvema ymsa hluti i daglegu lifi eda ekki.
Hugmyndafredin byggir 4 félagslegum skilningi 4 fotlun. Ahersla er i
stuttu mali 16gd a ad folk geti sjalft tekid allar mikilveegustu akvardanir
tengdar eigin lifi eins og til demis hvad pad vill gera i lifinu, hvar pad
vill bua og med hverjum (French og Swain, 2008; Vilborg Johannsdottir
o.fl., 2009)

Hugmyndafraedi um sjalfsteett lif kom fyrst fram 1 Bandarikjunum
upp ur 1970 og hefur borist padan vida um heim. Erlendis hafa verid
stofnadar midstddvar sem veita notendastyrda pjonustu sem er utferd
samkvaemt hugmyndafredinni um sjalfstaett lif (centers for independent
living). bessar midstddvar eru reknar af fotludu folki fyrir fatlad folk en
ofatlad starfsfolk er velkomid (French og Swain, 2008).

bessi hugmyndafradi hefur ekki verid mikid til umraedu hér a
landi fyrr en na & allra sidustu arum. Til marks um pad er ad fyrstu
samtokin um sjalfstett lif voru stofnud hér a landi 17. juni, 2009. ba
skipudu Landssamtdkin Proskahjalp og Sjalfsbjorg landssamband fatladra
vinnuhép 1 lok ars 2008 til a0 vinna ad undirbuningi og stofnun

midstodvar fyrir notendastyrda pjonustu. Reynsla af notendastyrori
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pjonustu hér 4 landi byggir a annars konar formi par sem
félagsmalaraduneytio hefur heimilad svaodisskrifstofum ad veita
akvednum hopi folks svokalladar beingreidslur. Pad pydir ad fatlad folk
feer akvedna upphad til ad skipuleggja pjonustuna og rada til sin
adstodarfolk (Vilborg Johannsdottir o.fl., 2009).

bad er ljost ad hefobundid pjonustuform hefur verid gagnrynt af
fotludu folki medal annars vegna pess ad innan pess forms eru
moguleikar til ad lifa sjalfstedu lifi takmarkadir. Pattakendur 1
rannsokninni minni eru allir innan pess sem kalla ma hefdbundid
pjonustukerfi. Vid greiningu og tilkun gagna mun ég skoda sérstaklega
hvernig pad kerfi metir porfum peirra og hvort hugmyndir peirra um
framtidarpjonustu eiga eitthvad sameiginlegt med hugmyndum um

notendastyrda pjonustu.

Samantekt

f pessum kafla hefur verid fjallad um fredileg sjénarhorn og bakgrunn
rannséknarinnar. Upp ur midri 20. 61d urdu miklar breytingar 4 hdgum
folks med proskahomlun vegna hugmyndafraedi um eodlilegt lif og
samfélagspatttoku. bessi hugmyndafraedi hafdi vidtek ahrif og ma segja
ad han hafi markad timamét i mannréttindabarattu fyrir fatlad folk. A
pessum tima komu fram hugmyndir um ad fatlad folk atti rétt a ad lifa
edlilegu lifi og taka fullan patt {1 samfélaginu (Nigje, 1980;
Wolfensberger, 1980). En edlilegt lif hlytur medal annars ad fela i sér
réttinn til ad alast upp hja foreldrum og fjolskyldu en ekki & altekum
stofnunum.

Med tilkomu félagslegs skilnings 4 fotlun urdu breytingar a
rikjandi sjonarmidum og skilningi & hugtakinu fotlun. Leeknisfreedilegum

skilningi var hafnad en ahersla 10g0 4 ad samfélagio vaeri helsta orsdk
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fotlunar einstaklingsins og peir pettir sem hindrudu patttoku i
samfélaginu vearu tilbunir af pvi, par sem ekki veari gert rad fyrir
fjolbreytileika mannlifsins (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadottir,
2003, 2004). Hugtokin valdefling og sjalfsakvordunarréttur hafa verid
mikid til umraedu 4 pessu svioi sidustu aratugi po frekar stutt sé sidan hun
nadi hingad til lands. Vegna neikvaeodra vidhorfa og hindrana i
samfélaginu hefur ungt folk med proskahdomlun fengid takmorkud
teekifeeri til ad takast 4 vi0 fullordinshlutverk i nutimasamfélagi. betta
hafa nidurstodur bedi innlendra og erlendra rannsokna synt fram a
(Barnes, 2002; Déra S. Bjarnason, 2003; Heslop o.fl., 2002; Townsley,
2004).

[ kaflanum hér & eftir verdur sagt frd rannsoknaradferdinni,
framkveemd rannsoknarinnar, patttakendum og greiningu

rannsdknargagna.
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2. Aoferd og framkvaemd rannsoknar

[ pessum kafla geri ég grein fyrir peim adferdum sem ég notadi vid
rannsoknarvinnuna. Eg segi frd framkvaemd rannsoknarinnar,
sidferdilegum hugleidingum og gildi rannsoknarinnar.

Markmidid med rannsékninni er ad varpa ljési & upplifun og
reynslu ungs félks med proskahdmlun og foreldra peirra af undirbuningi
og studningi pegar unga folkio flutti ad heiman i fyrsta skipti og um leid
ad koma upplifun og reynslu patttakenda & framfaeri og skapa rymi fyrir
raddir peirra. Markmidid er einnig ad varpa ljosi a4 hvernig unga folkinu
gekk a0 adlagast nyju heimili og hvada pattir hofdu par ahrif 4, og i
framhaldi ad 60last syn 4 hvada atridi pjonustuveitandi parf ad hafa i
huga pegar kemur ad pvi ad undirbua og stydja ungt folk med

proskahdmlun sem er ad flytja i busetu a hans vegum.

Rannsdknaradferad

Rannsoknin byggir a eigindlegri adferdafraedi par sem €g tel ad hun henti
vel minni rannsokn, en i henni skoda ég upplifun og reynslu folks en er
ekki ad leita eftir tolfreedilegum upplysingum. Eigindlegar rannsoknir eru
framkvamdar i edlilegu umhverfi par sem rannsakandinn fer a vettvang,
safnar gdgnum, greinir pau og talkar til a0 60last skilning & peirri
merkingu sem folk leggur i lif sitt og adstedur. Eigindlegar rannsdknir
fela 1 sér akvedid rannsoknarferli par sem er byggt 4 adferdafraedilegum
hefdum sem hafa pad ad markmidi ad kanna félagslegan veruleika folks i
edlilegum adstedum. bPekking i slikum rannséknum verdur til ut fra peirri
merkingu sem folk leggur i lif sitt og adstedur. Pad ma segja ad
rannsakandinn noti sjalfan sig sem verkfeeri (instrument) til ad safna

gognum. Hann aflar gagna 4 vettvangi med  viotdlum,
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patttokuathugunum, stydst vid myndir, skyrslur og jafnvel persénuleg
skjol. Eigindleg adferdafraedi er nokkurs konar regnhlifarhugtak yfir
mismunandi hefdir eda nalganir sem falla undir eigindlegar rannsoknir
(Creswell, 1998).

Bogdan og Biklen (2003) tala um fimm einkenni eigindlegra
rannsokna. [ fyrsta lagi ad peer séu natiraliskar par sem pzer eiga sér stad i
edlilegu umhverfi, rannsakandinn fer a vettvang hittir folk i sinum
edlilegu adstedum og fylgist med. I ©dru lagi eru gognin sem
rannsakandinn safnar lysandi, 16gd er ahersla & talad mal og myndir
frekar en tolur. GOognin geta verid afritud vidtol, vettvangsnotur, myndir,
myndboénd, skjol, minnisblod og opinber skjol. I pridja lagi leggur
rannsakandinn aherslu a4 ferli rannsdknarinnar frekar en eingdngu
nidurstodur eda afurdir og er medvitadur um ad umhverfio getur haft
ahrif 4 hvernig folk skilgreinir sjalft sig og reynslu sina. Ef einstaklingur
skynjar akvedin vidhorf gagnvart sér fra peim sem hann umgengst
daglega getur hann farid ad upplifa pau sem sin eigin vidhorf gagnvart
sjalfum sér. { fjorda lagi byggja eigindlegar rannsoknir a adleidslu.
Rannsakandinn byrjar ekki 4 pvi ad setja fram kenningu eda tilgatu heldur
byggir hana a nidurstéoum rannsoknargagna. Hann leerir af rannsokninni
hvada pattir eru mikilvaegir, leetur rannsoknina leida sig afram. [ fimmta
lagi hefur rannsakandi sem notar pessa nalgun dhuga 4 peirri merkingu
eda peim skilningi sem 6likt folk leggur i lif sitt og adstaedur. Aherslan er
a sjonarhorn patttakenda (Bogdan og Biklen, 2003).

[ eigindlegum rannsoknum byrjar rannsakandinn 4 pvi ad velja
sér viofangsefni, tengt peim félagslega veruleika sem hann kys ad skoda
og/eda leita svara (it fra vid akvednum spurningum. { framhaldi af pvi er
rannsoknin skipulégd. Rannsakandinn parf ad vera medvitadur um pa

pekkingarfraedi sem liggur ad baki rannsokninni, Gt fra hvada fraedilegu
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sjonarhornum hun er unnin, hvada adferdafraedi hann stydst vido og hvada
aoferdir henta best vid rannsoknarvinnuna (Crotty, 1998). Fraeodileg
sjonarhorn byggja 4 peirri heimspekilegu afstoou sem liggur ad baki
adferdafradinni og leggur grunn ad henni (Crotty, 1998). bau fredilegu
sjonarhorn sem eru til grundvallar pessari rannsokn eru sjonarhorn
fyrirbaerafraedinnar og félagslegur skilningur 4 fotlun. Eg hef pegar fjallad
um félagslegan skilning 4 fotlun en @tla nit ad gera betur grein fyrir
nalgun fyrirberafraedinnar.

Nalgun fyrirberafredinnar er ein af hefoum eigindlegra
rannsokna og markmid hennar er ad lysa, skilja og talka merkingu folks
af akvedinni reynslu eda fyrirbaeri i lifi folks (Bloor og Wood, 2006).
Fyrirbeerafreedin 4 retur i heimspekilegum sjonarhornum og salarfraedi,
nalgun hennar hefur t6luvert verid notud i rannsoknum & svidi
heilbrigdis- og félagsvisinda. Hin gengur 1t a ad skilja mannlega reynslu
og setja fram grundvallaratridi i peirri reynslu (Creswell, 1998).
Rannsakandinn safnar gégnum med pvi ad fara & vettvang, hitta folk og
taka 16ng vidtol par sem hann feer patttakendur sem hafa upplifad akvedid
fyrirbeeri til ad lysa reynslu sinni, p.e. segja fra henni (Bloor og Wood,
20006). Fyrirbarafraedileg nalgun 4 vel vid pegar reynsla folks er skodud
af akvednu fyrirbeeri og hvada merkingu folk leggur i pa reynslu. I pessari
rannsokn a nalgun fyrirbarafredinnar vel vid par sem ég vil Odlast
pekkingu & reynslu og upplifun folks af dkvednu fyrirbeeri i lifi pess.
Meginaherslan er ad fa fram pa merkingu sem fjoldi einstaklinga leggja 1
akvedid fyrirbeeri (Creswell, 1998). Med peim hetti verdur til ny
pekking. Flestir eigindlegir rannsakendur lita svo 4 ad ekki sé hegt ad
alhefa ut frd nidurstddum eigindlegra rannsokna, enda er pad ekki
markmidio heldur ad varpa 1josi & og tulka hvernig folk upplifir pann

félagslega veruleika sem pad byr vid. Ef nidurstodur ur &0rum
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rannsoknum 4 sama svidi reynast sambarilegar styrkir pad rannséknina
og nidurstddur hennar (Esterberg, 2002), en fyrst og fremst segja

nidurstodur rannsoknarinnar fra reynslu og upplifun patttakenda.

Framkvaemd rannsdoknar

Hér a eftir geri ég grein fyrir framkvaemd rannséknarinnar. Fyrst segi ég
fra vali og adgengi ad patttakendum. I framhaldi af pvi fjalla ég um
hvernig ég afladi gagna og hvada nalgun ég nota vid greiningu peirra.
Eins og pegar hefur komid fram pa er markmid rannsoknarinnar ad skoda
reynslu folks med proskahomlun og foreldra peirra af pvi pegar pau fluttu
ur foreldrahtsum og hvada merkingu folk leggur i pa reynslu.
batttakendur i rannsdkninni voru valdir med tilliti til pess ad peir hefou
reynslu af fyrirbaerinu og hefou buid 4 nyju heimili i ad minnsta kosti

tept ar.

batttakendur
batttakendur, ungt folk med proskahomlun og foreldrar peirra komu fra
sjo fjolskyldum sem bjuggu & sudvesturhorni landsins og nyttu pjonustu &
pvi svaedi. Nanar tiltekio toku sj6 ungmenni & aldrinum 20 til 35 4ra patt
rannsOkninni, fimm karlmenn og tver konur. Ymist toku badir
foreldrarnir eda annad peirra patt i rannsdkninni, og for pad fyrst og
fremst eftir adsteedum hja hverri fjolskyldu fyrir sig. Patttakendur voru
samtals 18 manns. Unga folkid flutti ymist i ibudir eda a sambyli. brji
ungmenni fluttu & herbergjasambyli sem pyodir ad einkarymi er eitt
herbergi en sameiginlegu rymi er deilt med 6drum ibaum.

Vido val a patttakendum leitadi ég i upphafi til rekstrar- og
pjonustuadila til ad fa upplysingar um nyleg busetutirredi 4 peirra vegum.

Eg hafdi sidan samband vid forstédumenn 4 vidkomandi stédum, kynnti i

44



stuttu mali hvad ég veri ad fara ad gera og 6skadi eftir adstod peirra vid
a0 komast i samband vid ungt folk og foreldra peirra sem hefou ahuga 4
ad taka patt i rannsokninni. Forstddumennirnir reeddu vid hugsanlega
patttakendur og foreldra peirra, h6fou sidan samband vid mig og gafu
mér upp néfn og simanimer hja fjéorum fjolskyldum sem voru tilbunar til
patttoku. Til ad patttakendur yrou ekki of einsleitur hopur leitadi ég til
foreldraradgjafa hja Sjonarholi, sem er radgjafarmidstod fyrir foreldra
barna med sérparfir 4 {slandi. Foreldraradgjafinn kom mér i samband vid
prjar fjolskyldur sem voru tilbunar til ad taka patt i rannsokninni.

Hér 4 eftir er stutt kynning a patttakendum rannséknarinnar. bar
sem patttakendur tilheyra famennum hopi og eru pvi audpekkjanlegir eru
lysingar & peim stuttar og ekki mjog itarlegar. Vegna trunadar vid
patttakendur lit ég 4 pad sem skyldu mina, ad reyna eftir fremsta megni
a0 koma i veg fyrir ad hagt sé ad rekja frasagnirnar til peirra. Nofnum
allra patttakenda hefur pvi einnig verid breytt sem og néfnum & peim
stodum sem nefndir eru i nidurstodukaflanum. Eins og kemur fram i
kynningunum hér 4 eftir vinna nokkrir patttakendur i hefingu. Haefing er
skilgreind sem starfs- og félagspjalfun fyrir fatlad folk. bar er ekki skylda
ad greida laun en markmidid er ad einstaklingurinn verdi heefari til

atvinnupatttoku (Reglugerd um atvinnumal fatladra nr. 376/1996).

Maria Unnarsdéttir er ramlega pritug. Hin o6lst upp hja foreldrum
sinum og med systkinum. Maria flutti & sambyli vorid 2005 og hafoi buid
par i teplega ar pegar rannsdknin for fram. Hin vinnur alla virka daga i
haefingu. Maria stundar auk pess ndm & sérnamsbraut i framhaldsskola &
veturna, samhlida vinnu. Foreldrar Mariu eru Guony Vilhjalmsdéttir og
Unnar Magnitsson. bau eru um sextugt. Vegna personulegra adstaOna

gat fadir hennar ekki tekid patt i rannsokninni.
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Gunnar Jiliusson er ramlega pritugur. Hann 6lst upp hja foreldrum
sinum og systkinum en pau voru 6ll flutt ad heiman nema hann. Hann
flutti & sambyli i byrjun ars 2005 og hafdi buid par i teplega ar. Gunnar
vinnur & verndudum vinnustad alla virka daga og er virkur i félagsstarfi
fyrir fatlad folk. Foreldrar hans Kristin Gunnarsdoéttir og Jilius

Einarsson eru b20di rimlega sextug. Pau toku badi patt 1 rannsokninni.

Jonas Arnarson er rimlega pritugur. Hann 6lst upp hja foreldrum sinum
og med einu systkini. Hann hafdi buid 4 sambyli i ramlega ar en pangad
flutti hann 1 byrjun ars 2005. Jonas starfar i hafingu alla virka daga og
tekur patt i félagsstarfi med vinum sinum. Foreldrar hans Erna
Gisladottir og Arnar Jonsson eru ramlega sextug. Pau toku badi patt i

rannsokninni.

Déra Einarsdottir er teplega pritug. Hun bjo hja foreldrum sinum og
systkini par til hun flutti 1 ibud 1 fjolbylishsi um mitt sumar arid 2005.
Dora hafoi buid 1 ibudinni i ramlega eitt ar. Hin feer adstod og studning
fra starfsfolki inn i ibiidina sina. Déra vinnur & almennum vinnumarkadi
og tekur virkan patt i félagsstarfi med vinum sinum. Foreldrar hennar
Guoriun Guonadottir og Einar Bjarnason eru um fimmtugt. Pau toku

bae0i patt i rannsokninni.

Omar Rafnsson er ramlega tvitugur. Hann bjé hja fodur sinum og
systkinum par til hann flutti & sambyli haustid 2005. Foreldrar hans h6fou
skilid pegar hann var yngri en médir hans tok ekki patt i rannsokninni. A

sambylinu hafdi hann buid i ramlega ar. Omar starfar i hafingu alla virka
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daga og tekur patt i félagsstarfi med vinum sinum. Rafn Gislason fadir

hans er 4 sextugsaldri og var einn af patttakendum rannsoknarinnar.

Snorri Baldursson er rumlega tvitugur. Hann 6lst upp hja foreldrum
sinum og systkinum. Snorri flutti 4 sambyli haustido 2006 og hafdi buid
par i um pad bil tvd og halft ar. Snorri starfar i haefingu alla virka daga og
stundar ndm a4 sérnamsbraut i framhaldsskola. Foreldrar hans Hjordis
Jonsdottir og Baldur Gunnarsson, bedi 4 fimmtugsaldri toku patt i

rannsokninni.

Smari Olafsson er ramlega tvitugur. Hann 6lst upp hja foreldrum og med
systkinum sinum. Smari flutti & sambyli i byrjun ars 2006 og hafdi btid
par i ramlega tvo ar. Foreldrar hans eru skilin. Fadir hans tok ekki patt i
rannsokninni. Smari vinnur 4 verndudum vinnustad. Modir hans Aslaug

Helgadéttir er & fimmtugsaldri og tok hun patt i rannsokninni.

Oll ungmennin sem toku patt i rannsokninni h6fou lokid grunnskélanami
fra sérskolum eda sérdeildum og tekid patt i félagsstarfi innan sérirreda
fyrir f6lk med proskahdmlun. Tvo peirra tja sig vel med talmali, tvo gera
pad med nokkud skiljanlegum heetti en prju eiga erfidara med pad og pad

tekur tima a0 skilja hvad pau eru a0 segja.

Gagnasofnun

begar gognum er safnad i eigindlegum rannséknum er mikilvegt ad
rannsakandinn byggi upp traust gagnvart patttakendum, peir geti treyst
pvi ad gdgnin hafi hagnytt gildi og verdi ekki notud til ad litillekka eda
sera patttakendur med einhverjum heatti (Bogdan og Biklen, 2003). A

petta ekki sist vid pegar er verid ad rannsaka reynslu folks sem hefur
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verid litid nidur til og ytt Gt a jadar samfélagsins eins og til demis fatlad
folk hefur upplifad fra 6rofi alda. Adur en ég hof gagnasofnun taladi ég
vid unga folkio og foreldra peirra i sima og tutskyrdi i stuttu mali hver
tilgangurinn med rannsokninni vaeri og fullum trinadi veeri heitid. I fyrstu
heimsokn til peirra upplysti €g betur um nafnleynd og trinad en nanar er
flallad um pennan patt sidar 1 pessum kafla undir Sidferdilegar
vangaveltur. 1 pessari rannsékn eru notadar tvar meginadferdir vid
gagnasOfnun, en paer eru viotdl og patttdkuathuganir.

Opin vidtol: Samtdl eru undirstada mannlegra samskipta. I
gegnum samtdl kynnumst vid folki, leerum um reynslu pess, tilfinningar
og ventingar. | eigindlegum rannsoknum er um ad rada samtdl eda vidtol
sem byggd eru upp 4 akvedinn hatt. Tilgangur pessara vidtala er ad 60last
innsyn i heim patttakenda til a0 geta tulkad pa merkingu sem hann/hin
leggur 1 lif sitt og reynslu af akveonu fyrirbaeri. Viotalio & sér ekki stad a4
jafnréttisgrundvelli par sem rannsakandinn skilgreinir og afmarkar
umraduefnid og kynnir pad fyrir patttakendum en er um leid opinn fyrir
pvi ad dypka pad efni sem til umradu er (Kvale, 1996).

[ pessari rannsokn tok ég vidtol baedi vid folkid sem var nylega
flutt ad heiman og foreldra peirra. I vidtlunum hafdi ég til hlidsjonar
akvedid form vidtala sem kallast halfopin eda halfstodlud vidtol. Eg
studdist vid spurningaramma en markmidid med peim ramma er ad fa
folk til ad lysa reynslu sinni med eigin ordum og leita pannig svara vid
rannsoknarspurningunum (varpa 1josi 4 vidfangsefnid). Einnig reyndi ég
ad hafa 1 huga og vera medvitud um mikilvegi fjolbreyttra spurninga
(Kvale, 1996). Vidtol foru flest fram 4 heimilum vidmalenda og toku fra
40 minatum og upp i 60 minutur. Eitt viotal for fram a vinnustad minum
ad osk foreldris. Yfirleitt tjadu maedurnar sig meira um reynslu sina en

fedurnir voru peim sammala. Unga folkinu gekk misvel ad koma reynslu
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sinni 4 framferi i viotdlunum en 1 peim tilvikum reyndust
patttokuathuganirnar henta mun betur. Oll vidtdlin voru tekin upp 4
segulband og afritud ororétt.

batttokuathuganir: begar patttokuathuganir eru gerdar fer
rannsakandinn & vettvang og dvelur med patttakendum i peirra edlilega
umhverfi. Markmidid er ad 6dlast innsyn i daglegt lif patttakenda og
aodstaedur peirra. Rannsakandinn er annad hvort ahorfandi a4 vettvangi og
fylgist med pvi sem par & sér stad eda hann tekur ad einhverju leyti patt i
pvi sem par er ad gerast og redir samtimis vid patttakendur. bad hversu
virkur rannsakandinn er & vettvangi raedst yfirleitt af adstadum hverju
sinni (Bogdan og Biklen, 2003). Minar patttékuathuganir voru gerdar a
heimilum unga folksins, €g for i heimsoknir til peirra, fylgdist med peim i
edOlilegum adstedum 4 nyju heimili og spjalladi vid pau og adra sem
komu inn 4 heimilid medan €g dvaldi par. Markmidid med heimséknum
minum var ad fa skyrari mynd af adsteedum peirra og lidan. Eg tok patt i
pvi sem pau voru ad gera eins og til demis ad adstoda vid ad leggja &
bord. Ymist baud ég fram adstod mina eda oskad var eftir henni. Eftir
hverja heimsdkn vann ég ndkvemar vettvangsnotur par sem €g lysti eins
vel og mér var mogulegt adsteedum, pvi sem atti sér stad og um hvad var

raett.

Greining gagna
Vid greiningu gagna styOst ég vid nalgun grundadrar kenningar. Nalgun
grundadrar kenningar felur 1 sér ad eigindleg gogn eru greind a
skipulegan hatt samhlida gagnasdfnun. Notud er akvedin teekni sem felst
medal annars i pvi ad nota opna kodun, valda kodun og Sxulkodun
(Corbin og Strauss, 1998)

Opin kédun eda upphafskodun (open coding) er fyrsta skrefio i

greiningunni. Kodun er ferli til ad skilgreina gégnin, greina pau nidur i
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bita og gefa hverjum bita nafn eda hugtak sem er lysandi fyrir hann (stutt
kéd). Upphafskodun er opin fyrir 6llum moguleikum i gégnunum. Kédun
er leid til ad skipta gognunum upp og flokka pau til pess ad audvelda
talkun peirra (Charmaz, 2006). I rannséknarvinnunni atti fyrsta skref i
greiningunni sér stad samhlida gagnasofnun. Eftir ad hafa lokid vid ad
afrita viotal eda skra patttokuathugun las ég gdgnin med opnum huga og
skrifadi inn & pau hugtok eda ord sem lystu pvi sem var verid ad fjalla um
hverju sinni.

Valin kédun (focuced coding) er nzsta stig. A pvi stigi skodar
rannsakandinn hvada kod eru mikilvegust og koma oftast fyrir i
upphaflegri greiningu. Hér parf rannsakandinn ad skoda hvad er
mikilveegast og ahugaverdast i gognunum tengt pvi vidfangsefni sem
hann er ad skoda (Charmaz, 2002). A pessu stigi las ég 61l gognin yfir
endurtekid og leitadi eftir sameiginlegum kédum ur upphafsgreiningunni
og skodadi hver bpeirra vaeru mikilvegust ut fra viofangsefni
rannsdknarinnar. Samhlida skradi ég minnisblod par sem ég greindi og
vann ur gognunum.

Oxulkoédun (axial coding) tengir 6lika hluta gagnanna saman og
setur pau i samhengi. Ut fra henni getur rannsakandinn sagt pa ségu sem
birtist i gdgnunum. Oxulkédunin skapar ramma fyrir rannsakendur til ad
skrifa Gt frd i nidurstodum sinum. Hluti af greiningarferlinu er ad
uppgotva ef pad vantar hluta i gognin eda getur leitt rannsakandann a
ofyrirsjaanlegar slodir i rannsokninni (Charmaz, 2002). 1 lok
greiningarvinnunnar tengdi ég saman mikilveegustu hluta gagnanna og ut
fra peim urdu til meginpemu rannsoknarinnar sem fjallad er um i
nidurstodukoflunum. Par sem nalgun grundadrar kenningar er unnin a
markvissan og skipulagdan hatt hentadi hiin vel vid greiningu gagna i

minni rannsokn.

50



Sidferdilegar vangaveltur

Eigindlegar rannsoknir vekja audveldlega upp margar sidferdilegar
spurningar, ekki sist pegar verid er ad kanna upplifun og reynslu folks
sem hefur verid sett til hlidar i samfélaginu. [ rannsékninni eru
upplysingar sottar baedi til folks med proskahomlun og foreldra peirra.
Abyrgd rannsakandans er pvi mikil par sem folk med proskahomlun
tilheyrir varnarlitlum hopi i samfélaginu. Rannsakandinn parf ad vera
naemur og vel medvitadur um sidferdilega peetti og pa abyrgd sem hann
ber (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006b). Rannsakandinn parf ad vera
medvitadur um ad verja patttakendur og tryggja ad peir skadist ekki af
pvi ad taka patt i rannsékninni. Pad er mikilvaegt ad patttakendur fai
godar upplysingar um tilgang rannsoknarinnar, gefi upplyst sampykki og
ad peim sé tryggd nafnleynd og trinadur. Patttakendur purfa einnig ad
vita ad peir geta dregid sig ut Ur rannsokninni ef peir kjoésa og ad 6llum
hljodupptokum verdi eytt pegar buid er ad afrita paer. En par sem hér er
um ao reda frekar litinn hop getur reynst erfitt ad koma algjorlega i veg
fyrir ad folk pekkist. Pad er pvi mikilveegt ad raeda vid patttakendur um
a0 su stada geti komid upp (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006b).
Nokkrir af patttakendum i rannsékninni hofou ord & pvi ad ekki
veeri astaoa til ad fela pa. beir sogoust vilja deila reynslu sinni med von
um ad pad yroi til pess ad baeta pjonustu vid pa sem sidar attu eftir ad
takast 4 vi0 sambearilegar adsteedur og peir hefou ekkert ad fela. begar
pessar adstedur komu upp pa utskyroi ég fyrir folki ad ég veeri ad vinna
ad Dessari rannsokn sem nemandi. Eg hefdi tilkynnt hana til
Personuverndar og yrdi ad geeta pess ad skada engan med peim
upplysingum sem ég fengi. En markmidio veri audvitad a0 koma reynslu
patttakenda 4 framfaeri med von um ad pad yroi til pess ad beta pjonustu

vid folk med proskahomlun og fjolskyldur peirra i framtidinni. Eg
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upplysti patttakendur einnig um ad ég veri ekki ad bera saman
pjonustukerfin heldur fyrst og fremst ad vekja athygli 4 pvi hversu
mikilveegur pattur pad veeri i lifshlaupi folks med proskahomlun eins og
annarra ad flytja Gr foreldrahtisum. Allir patttakendur voru sattir vid
ttskyringar minar og sogdust hafa skilning & peim. Eg vard einnig ad vera
medvitud um ad unga folkinu sem tok patt 1 rannsokninni gekk misvel ad
tja sig med t6ludu mali.  vidtolunum purfti ég oft ad endurtaka pad sem
ég var ad spyrja um og patttokuathuganirnar gafu mér i sumum tilvikum
stadfestingu 4 pvi sem pau voru ad segja mér fra. ba kom fyrir ad
foreldrar eda starfsfolk greindu fra atrioum sem stadfestu frasagnir peirra.

Adrar sidferdilegar askoranir tengdust bakgrunni minum og
reynslu. En par sem vidfangsefni rannsoknarinnar tengist fyrri
starfsvettvangi minum purfti ég ad vera medvitud um eigin skodanir og
viohorf. begar ég starfadi sem radgjafi i busetupjonustu kom ég ad
malum ungs folks med proskahomlun sem var ad flytja ur foreldrahtisum.
Eg var einnig i miklum samskiptum vid foreldra peirra og hafdi pad
vissulega motandi ahrif 4 mig og minar skodanir. Eg var med nokkud
motadar hugmyndir um hvert hlutverk pjonustuadila etti ad vera pegar
kemur ad undirblningi og studningi vid folk med proskahdomlun a
pessum timamétum. Eg hef einnig nokkud métadar skodanir 4 pvi hvert
hlutverk peirra sem starfa i pjonustu vid fatlad folk eigi ad vera og vard
ad gata pess ad lata pad ekki hafa ahrif &4 framvindu rannséknarinnar né
nidurstodur hennar. Par sem eigindlegar rannsoknir eru sveigjanlegar
purfti ég einnig ad vera opin fyrir pvi ad rannsoknin geeti tekid adra

stefnu en ég gerdi rad fyrir i byrjun.
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Gildi rannsoknarinnar

Mikilveegi rannsoknarinnar felst medal annars i pvi ad hér 4 landi hefur
litio verid gert af pvi ad skoda hvernig undirbuningi og studningi er
hattad, badi fyrir foreldra og ungt folk med proskahomlun sem er ad
flytja ad heiman i fyrsta sinn. Um pessar mundir alast flest bérn med
proskahdmlun upp hja foreldrum sinum og med systkinum sinum. bad er
vitad ad pau purfa meiri studning en almennt gengur og gerist vid ad
takast & vid hlutverk fullordinsara og par undir hlytur ad falla hid stora
skref ad flytja ad heiman. Reynslan hefur kennt mér sem starfsmanni ad
misjafnlega vel hefur verid stadid ad pessum undirbuningi og pvi fannst
mér vert ad kanna upplifun folks sem stadid hefur i pessum sporum. Eg
venti pess ad nidurstddur rannsOknarinnar verdi haegt ad hafa til
hlidsjonar pegar verid er a0 undirbua og skipuleggja pjonustu fyrir ungt
folk med proskahomlun i framtidinni. Somuleidis ad paer verdi til pess ad
skapa rymi fyrir raddir patttakenda og beta pa pjonustu sem ni pegar er
til stadar. Rannsoknin verdur einnig framlag til rannsékna & svidi

fotlunarfreeda hér a landi.

Samantekt

Rannsokn pessi byggir a eigindlegri adferdafradi og er unnin med pad ad
leidarljosi ad koma upplifun og reynslu patttakenda 4 framfzri.
batttakendur voru ungt folk med proskahomlun og foreldrar peirra sem
komu fra sjo fjolskyldum. Gagna var aflad med pvi ad taka viotdl og gera
patttokuathuganir. Vegna smedar pess samfélags sem vid buum i er
mikilveegt ad geeta fyllsta tranadar vid alla patttakendur i rannsokn af
pessu tagi. Vio vinnslu rannsoknarinnar purfti ég ad takast & vid ymsar
sioferdilegar askoranir, ekki sist vegna fyrirfram fastmétadra skodana

minna. bar sem 1itid hefur verid gert af pvi ad rannsaka lif og adstaedur
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folks med proskahomlun pegar pad tekst 4 vid fullordinshlutverk og
flytur a0 heiman, tel ég ad rannsoknin hafi t6luvert gildi par sem hun
kemur upplifun og reynslu patttakenda 4 framfaeri og skapar rymi fyrir
raddir peirra.

Naestu tveir kaflar greina fra nidurstddum rannsoknarinnar.
bar sem gagna var aflad med vidtolum og patttékuathugunum
byggja nidurstddurnar 4 greiningu peirra gagna. Logo er dhersla &

ad draga fram og varpa 1j6si 4 upplifun og reynslu patttakenda.
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3. ,Pao flytja allir a0 heiman*: Addragandi og
undirbuningur

[ eftirfarandi tveim koflum geri ég grein fyrir nidurstodum
rannsoknarinnar og skoda per 1 ljosi fraedilegrar umfjollunar. bessi kafli
fjallar um pann addraganda sem atti sér stad adur en unga folkinu var
bodin buseta og i framhaldi af pvi um pann undirblining sem for af stad.
Kaflinn skiptist i prja hluta. Fyrsti hlutinn fjallar um upplifun og reynslu
patttakenda af pvi ad sakja um busetu, bida eftir busetu og hvort peir
h6fou val um busetu og pd med hvada heetti. Annar hluti segir fra
upplifun foreldra af mikilvagi pess ad fa upplysingar og studning. Pridji
og sidasti hlutinn greinir frd pvi hvort unga f6lkio hafdi raunverulegt val
um framtidarbusetu.

Eins og fram kemur i inngangi pad var eitt af markmidum
rannsoknarinnar ad varpa ljosi 4 upplifun og reynslu unga folksins sem
tok patt i henni, en eftir pvi sem leid 4 rannsdknarvinnuna kom i ljos ad
pad reyndist erfidara en ég hafdi gert rad fyrir, medal annars vegna pess
ad sum ungmennin attu erfitt med ad tja sig. bad vard til pess ad sum
peirra s6gdu takmarkad fra upplifunum sinum i vidtdlunum. Pad kom
samt sem adur margt fram i patttokuathugunum & heimilum unga folksins
sem varpadi ljosi 4 lidan peirra og upplifun. Foreldrarnir syndu aftur a
moti rannsokninni mikinn dhuga og vildu koma reynslu sinni og upplifun
a framferi 60rum til gagns. Rannsdknin tok pvi adeins adra stefnu en
aectlad hafdi verid i byrjun par sem raddir foreldranna birtast sterkar i

nidurstodunum heldur en raddir unga folksins.
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Sott um biisetu

Foreldrarnir sem toku patt i rannsokninni sé6ttu um busetu fyrir syni sina
eda daetur pegar pau voru 4 aldrinum 12 til 20 ara, en flest peirra voru 12
til 14 ara. Flestir toludu um ad pjonustuskrifstofan hefdi radlagt peim ad
sekja snemma um svo audveldara vari ad meta porf fyrir busetupjonustu
i framtidinni. I framhaldi af pvi tok vid langur bidtimi eftir busetu, allt fra
tveim arum og upp 1 tvo aratugi. Pjonustuskrifstofur hofou 1itid
frumkvaedi ad samskiptum vid foreldra & bidtimanum og var pad yfirleitt {
hondum foreldra ad sakja sér upplysingar um hvort eitthvad veeri i
sjonmali, endurnyja umsoknir til ad syna porf fyrir busetu og prysta a ad
eitthvad gerdist. Langur bidtimi reyndist badi foreldrunum og unga
folkinu erfidur, ekki sist vegna pess hve upplysingafladi var af skornum
skammti og hve 1iti0 pau vissu um hvao veri framundan. Fyrir foreldrum
var pyding bidlista 6ljos pvi pad for ekki eftir hvener sétt var um hvort
folk fékk busetu heldur virtist sem sumir feru 4 einhvers konar
forgangslista. Adstedur foreldra hofou toéluverd ahrif & hvernig peir
upplifou petta timabil en fyrir flesta var petta timi Ovissu. Par sem
erfidleikar voru & heimilum patttakenda vard bidin erfidust. Sumir
upplifdu tvo ar sem langan bidtima medan adrir upplifou tiu ar sem langa
bid.

Fjorir foreldrar h6fou verid virkir 1 nokkurs konar prystihopum
foreldra. Um var ad raeda tvo hopa sem ekki voru i neinu samstarfi. Pessir
hopar voru stofnadir af foreldrum sem pekktust og bormn peirra hofou
fylgst ad 1 gegnum skolakerfid, tomstundastarf og voru jafnvel ad vinna a
somu vinnustddum fyrir folk med proskahdmlun. Markmid hépanna var
a0 hafa ahrif 4 ad eitthvad yroi gert sem fyrst 1 busetumalum barna peirra.
Foreldrar sem voru saman i hop hittust reglulega til a0 raeeda stoduna og til

a0 prysta a ad bornin peirra ettu moguleika &4 ad flytja ad heiman og
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eignast eigid heimili. Pessir foreldrar t6ludu allir um ad peir héldu ad bid
eftir busetu hefdi ordid mun lengri ef prystingur hefoi ekki komid til.

Oll ungmennin hoéfou dvalid reglulega i skammtimavistun og
fimm peirra voru med hugmyndir um ad pad ad bua & sambyli veri
svipad. Flestir foreldrarnir voru med o6ljéosar hugmyndir um hvad pad
pyddi til deemis ad bua 4 sambyli og fannst skorta markvissar upplysingar
og fredslu fra pjonustuskrifstofu. Of litid upplysingafledi fra
pjonustuskrifstofu var eitt af pvi sem foreldrum var nokkud tiorett um.
beir lystu pvi ad peir hefou viljad sja fleiri kynningar og/eda fredslu um
pau busetuform sem eru i bodi, hver veri munurinn 4 peim og hvernig
pjonustu veeri hattad 4 hverjum stad. Foreldrarnir toldu ad slik kynning
e0a freedsla hefoi gert pa og unga folkio betur faert um ad meta hvort su
buseta sem peim stod til boda veeri i samrami vid pad sem pau 6skudu
sér. bad hefoi einnig getad haft valdeflandi ahrif fyrir unga f6lkio ef pau
hefou fengid taekiferi til ad taka raunverulegar dkvardanir byggodar &
fleirum en einum valkosti. En einn lykilpattur valdeflingar er ad fa
taekiferi til ad stjorna eigin lifi, hafa val og taka sjalfsteedar dkvardanir
(Bullock og Mahon, 1992; Hanna Bjorg Sigurjoénsdottir, 2006a; Thomas
og Woods, 2003).

Bidin d enda: undirbuningur

Foreldrar Mariu, Gunnars og Jonasar hofou oll svipada reynslu af
undirbiiningi af hendi pjonustuveitanda. Mariu, Gunnari og Jonasi st6d
6llum til boda ad flytja & sambyli. Eftir ad pad var ljost hvert pau myndu
flytja for af stad nokkurs konar undirbiningsferli. Radgjafi fra
pjonustuskrifstofu hitti vidkomandi fjolskyldu & fundi, par sem medal
annars var rett um busetuformid og hvada pjonusta veeri par til stadar.

Maria, Gunnar og Jonas fengu kynningu a pvi busetuformi sem peim st6d
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til boda, hvad pad pyddi ad bua & pannig stad og hvers konar studningur
veeri 1 bodi. bau gatu einnig farid og skodad heimilin sem st6d til ad pau
flyttu 4. Pau fengu hins vegar ekki kynningu & annars konar
busetuformum og pvi hapid ad lita svo 4 ad um raunverulegt val milli
olikra busetuforma hafi verid ad reda (t.d. sambyli eda ibud). En
samkvamt samningi Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks (2007,
19. gr.) 4 a0 tryggja fotludu folki tekifeeri til pess ad velja sér blsetustad,
med hverjum pad byr og ad pad purfi ekki ad bua innan akvedins
busetuforms.

Adur en Maria, Gunnar og Jonas fluttu, hittu pau forstodufolk 4
vidkomandi stodum asamt foreldrum sinum, par sem enn betur var farid
yfir pjonustuna og vaktaskipulag 4 sambylunum. bau gatu sjalf skipulagt
pann adldgunartima sem pau bpurftu i samrdadi vid foreldra og
forstodufolk. Adldgunin folst 1 pvi ad unga folkio flutti haegt og rdlega
inn, pau foru i heimsékn eda matarbod, gistu eina og eina nott og fluttu
svo alveg pegar pau toldu sig tilbuin til pess. A pessum tima voru
samskipti badi vio radgjafa, forstodufolk og starfsfolk toluverd og unnid
a0 undirbuningi i sameiningu.

Eftir ad ungmennin fluttu voru samskipti foreldra vid
forstodufolk nokkud tid, baedi ad frumkvaodi foreldra og forstooufolks.
bessir foreldrar voru jakvadir og sattir vid pann undirbiining sem atti sér
stad, p6 svo peir hefou viljad sja eitt og annad 6druvisi. Pad kom samt
sem adur fram ad pau hefou viljad hafa fleiri fasta samradsfundi fyrsta
arid, baeodi til ad midla upplysingum og reeda hvernig gengi. Gudny, modir
Mariu sagdi til deemis ad hin hefoi viljad fara inn 4 starfsmannafund og
hitta starfsfolkid adur en dottir hennar flutti. Gudny taldi pad vera
mikilveegt pvi petta veeri allt svo nytt bedi fyrir Mariu og pau sem

foreldra. Auk pess vaeri mikilvaegt ad fa godar upplysingar i upphafi og
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pad veri aldrei of mikid af peim. Um mikilveegi pess ad gefa godar

upplysingar sagdi Guony:

Ja, per eru mikio atridi. Bara hvernig petta er allt
saman eins og til demis vardandi laknispjonustu og
allt petta sem er tekid yfir sko ... Eg er til deemis bara
ad sja pad nina ad sambylid sér um ad fylgja peim til
tannlaknis, til leknis og allt petta sko. Eg hélt vid
myndum bara halda pvi afram ... og i klippingu og
fotsnyrtingu og allt petta.

Gudny sagdi ad pad veari ekkert farid ad raeda petta en hin veeri ,alveg
tilbain 1 pad*. Fyrir henni var petta ,,hluti af ferlinu pvi pad kemi ad pvi
a0 hun yrdi ekki til stadar. Hin hafoi bara heyrt forstdoukonuna segja:
,Eg for med pessum til laeknis og pessum til tannlaeknis.*

Addragandi og undirbuningur adur en Snorri, Dora, Omar og
Smari fluttu var med 6drum hatti. Pad virtist vera nokkud tilviljunarkennt
hvernig undirbliningi var hattad hja peim og erfitt ad greina ad um
akveoid undirbuningsferli hafi verid ad raeoa.

Foreldrum Snorra var radlagt af radgjafa 4 pjonustuskrifstofu ad
skra hann a bidlista fyrir bisetu pegar hann var 15 ara gamall. Pau voru
ekkert farin ad velta pvi fyrir sér ad hann pyrfti ad flytja ad heiman en
hofou haft samband vid skrifstofuna til ad sekja um fleiri daga i
skammtimavist. Peim var sagt ad pad veeri ekki mogulegt ad fa fleiri daga
i skammtimavistun en pau geetu ,,fengid sambyli“. Foreldrunum bra mjog
vid pessar upplysingar og Hjordis, modir Snorra sagdi ad pau hefou
eiginlega ekki verid ,.tilbuin 1 pad, pann pakka“. beim var sagt ad pad

sakaoi ekki a0 setja nafn hans 4 listann pvi petta yrdi i fyrsta lagi eftir ar
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og ef pau myndu ekki taka pvi, pa getu 1idi0 morg ar i naesta tilbod. bau
létu pvi tilleidast og nafnid hans Snorra for 4 bidlistann. Par med var
umsokn um aukadaga 1 skammtimavist r sdgunni en ,,allt i einu for allt
ad snuast um eitthvad sambyli sem vid séttum aldrei um*, sagdi Hjordis.
Um pad bil ari sidar var Snorra bodid ad flytja & sambyli langt fra heimili
foreldra sinna. Pad voru engir undirbiiningsfundir og ekki reett vid Snorra
eda foreldra hans um hvernig pjéonustan yrdi né annad 4 heimilinu. ,,betta
snerist bara um hvort vid fengjum sambyli eda ekki. Svo var bara komid
med lykla og vid attum bara ad vera ofsalega anagd*, sagdi Hjordis.
Snorri flutti ekki & sambylid en nanar er fjallad um pad sidar i pessum
kafla.

Dora og foreldrar hennar séttu um busetu pegar hiin var raimlega
tvitug. Um pad bil premur arum seinna voru pau bodud a einn fund og
peim kynnt nytt busetutrraedi sem var i bodi. Um var ad raeda ibud i
fjolbylishusi, starfsfolk atti ad hafa adstéou i husinu og pad yroi vakt yfir
daginn en ekki neturvakt. Doéra og foreldrar hennar fengu nokkurra daga
umhugsunarfrest en héfou sidan samband simleidis og padu ibudina.
beim var sagt ad ibudin yroi tilbuin eftir nokkra manudi eda i byrjun ars
2005. Fljotlega kom 1 1j6s ad ibadin yroi ekki tilbuin 4 umraeddum tima.
Hvad bidin yroi 16ng var 6ljost. bessar fréttir foru ekki vel i Doéru en
foreldrar hennar voru sammala um ad bidin hefdi verid peim good.
Gudran, modir hennar taladi um ad hun hefdi sjalf ekki verid ,,tilbain®
undir ad Dora flytti svo fljott ad heiman. Foreldrar Déru s6gou ad timinn
adur en Dora flutti hefdi verid skemmtilegur, pau voru ad adstoda hana
vid a0 kaupa husgogn og fleira til heimilisins. Doéra fékk nagan tima til
ad pakka nidur og saman fékk fjolskyldan goédan adlogunartima.
Foreldrarnir t6ludu um daginn sem Doéra flutti sem godan dag og petta

hefdi allt verid ,,mjog skemmtilegt®. Déra sjalf var akvedin i a0 flytja og
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standa sig vel. Foreldrar Doru telja ad personueinkenni hennar, sjalfstaedi
og hvad hun var dkvedin i a0 standa sig hafi att storan patt i hvad allt
gekk vel.

Dora sagdi ad hun hefoi viljad sja fleiri fundi 4dur en han flutti,
par sem hiin hefdi fengid meiri upplysingar um pjénustuna, starfsfolkid
og menntun pess. Ad hennar mati er mikilveegt ad hafa fagmenntad
starfsfolk eins og til demis proskapjalfa, pvi peir veiti pjonustu med
60rum hetti. ,,peir til demis leysa betur Gr vandamalum ... peir hlusta
betur & mann, skilja mann betur, sagdi Dora.

Saga Aslaugar og Smara sonar hennar er mjog olik ségum
annarra patttakenda. Smari atti erfitt med skap og missti stjorn & sér i
mismunandi adstedum. Pegar pad gerdist gat hann verid heettulegur badi
sjalfum sér og 00rum i fjolskyldunni. Smari var pess vegna a
svokolludum neydarlista eftir busetu. Md&dir hans sétti um fyrir hann
pegar hann var 14 4ra pvi henni hafdi verid sagt af radgjafa ad bidtimi
geeti verid langur. Pegar Smari var 16 ara var astandid heima fyrir ordid
mjog erfitt. Pad var neydarastand & heimilinu dag eftir dag sem
foreldrarnir rédu ekki vid &n adstodar. Samt sem adur purfti tveggja ara
protlausa barattu til pess ad Smari fengi svokallada neydarvistun.
bjonustuskrifstofan var vel upplyst um stoduna 4 heimilinu en samt var
ekki brugdist vid né fundin lausn. Aslaug var i reglulegu sambandi vid pa
sem attu ad utvega busetu en henni fannst hiin stodugt vera ad ,,ndldra vid
vegginn ... pad voru allir mjog skilningsrikir en svo gerdist nakvemlega
ekki neitt, sagdi hiin. Pessi timi reyndist allri fjolskyldunni mjog erfidur
og var mikid alag fyrir yngri systkini Sméra. Alag, erfidleikar og long bid
eftir busetu hofou varanleg ahrif & tengsl innan fjélskyldunnar. Eftir ad
Smari var lagdur timabundid inn & geddeild flutti hann i neydarplass med

litlum sem engum fyrirvara og undirbuningur var enginn. Aslaug sagdi:
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Enginn undirbuningur. betta var bara neyodarurredi
pannig ad hann fer bara inn og pad er eiginlega allt i
lausu lofti ... En petta atti bara ad vera timabundio,
svo atti hann ad fa ibud eda eitthvad fyrir sig en pad er
ekki ennpa. Pad er komid yfir tvd og halft ar ... [sidan
Smari flutti].

Vegna pess hve alagid var mikid hafdi Aslaug hvorki tima eda orku til ad
velta fyrir sér hvernig hun hefoi viljad sja petta gerast. Fyrir hana og
fjolskylduna var pad ad vissu leyti ,,léttir“ pegar Smari fékk loks busetu.
Smari var einnig sattur vid ad geta flutt ad heiman péd svo hann fengi
adeins 1itid herbergi til einkaafnota en deildi sameiginlegu rymi med
6drum sem bjuggu & heimilinu. Aslaug upplifdi samt sem &dur
samviskubit og ad hun veri ad reyna ad losna vid son sinn. Hun lysti

lidan sinni a eftirfarandi hatt:

Madur er néatturlega bara alltaf med samviskubit.
Manni lidur eins og madur hafi half hent barninu sinu
ut ... af pvi petta er nattarlega barnid manns og manni

pykir vaent um hann en getur ekki haft hann ...

Samskipti vid starfsfolk ytti undir pessar tilfinningar hennar par sem hun
upplifdi vissan prysting og fékk oftar en einu sinni skilabod um ad hun
pyrfti ad sinna syni sinum betur, til demis heimsakja hann oftar eda
bjoda honum heim til sin. ,,Eins og ég sé bara ekki ndgu god mamma“,

sagdi Aslaug.
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Upplysingaflaedi og studningur viad foreldra

Flestir foreldrarnir téldu ad upplysingafleedi fra pjonustuskrifstofu til
peirra hefodi purft ad vera betra og samskipti meiri pegar kom ad pvi ad
undirbtia unga folkid fyrir ad flytja ad heiman. Foreldrum fannst einnig
skorta studning vid sig 4 pessum timamotum. bad hefoi komid sér vel ef
pau hefdu getad leitad 4 einhvern dkvedinn stad eftir studningi og radgjof.
Tveaer madur leitudu til foreldraradgjafa hja Sjonarholi, radgjafarmidstdo
fyrir foreldra barna med sérparfir, ad eigin frumkveedi. Onnur peirra
sagdi: ,,Ef madur hefoi ekki haft Sjonarhol og foreldraradgjafann pa
hreinlega veit ég ekki hvar madur veeri.*

Foreldrar Snorra og fadir Omars t6ludu um ad undirbuningur
fyrir pau sem foreldra hefoi verid litill sem enginn og pau hefou ekki gert
sér grein fyrir pvi hversu stort skref pau veru ad stiga. Hjordis og Baldur,
foreldrar Snorra téludu um ad pad vantadi ,,algjorlega ferlid ad undirbua

foreldra®“, Hjordis sagdi:

betta er rosalega stort skref fyrir foreldra ad taka,
miklu steerra heldur en peir gera sér grein fyrir ... Vid
vissum ekki hvad vid vorum ad fara ad gera, pad parf
einhvern veginn ad freeda okkur meira um pad ... vid
erum ad missa eitthvad hlutverk og vitum ekki i hvada

hlutverk vid erum ad fara.

Rafn, fadir Omars var nokkud sattur po svo undirbuningur hefdi verid
litill og samskipti vid pjénustuadila sémuleidis. Omar sonur hans fékk ad
vita 1 september ad hann geeti flutt 4 sambyli og melst var til pess ad hann
flytti inn manudi sidar. ,,betta gekk allt mjog sndggt fyrir sig og i rauninni

var madur bara ad henda honum ut“, sagdi Rafn. bad var haldinn einn
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fundur med forstooukonunni til ad fara yfir praktiskar upplysingar en
Rafn hafdi sjalfur lagt aherslu 4 ad undirbua Omar fyrir ad flytja med pvi
a0 virkja hann til patttdku i einu og 6dru a heimili peirra. Honum fannst
samt skorta studning vid sig sem foreldri 4dur en Omar flutti. Omar hafoi
verid midpunkturinn i hans daglega lifi og svo var hann bara allt i einu

fluttur ad heiman. Um pessa reynslu sagdi Rafn:

.. mér finnst ad pad eigi ad leidbeina folki meira ...
pid skulid buast vid ad pad myndist mikil eyda i ykkar
lifi vegna pess ad pad kemur bara allt i einu stort gap.

bad er veri0 a0 slita parna a naflastreng.

Foreldrarnir og unga folkio sjalft toku takmarkadan patt i ad meta porf
fyrir pjénustu & nyjum heimilum. Fjorar fjolskyldur af sj6 voru ekki
spurdar um hver porfin veri fyrir pjonustu en eftir ad unga folkio flutti
voru foreldrarnir bednir um praktiskar upplysingar eins og til demis
vardandi leknispjonustu, heilsufar og mataraedi. A0 minnsta kosti ein
fjolskylda var bedin um pessar upplysingar i tolvupdsti. borf fyrir
pjonustu og studning 4 nyju heimili var pvi ekki metin ut fra
einstaklingsbundnum poérfum peirra eda mati. Ein médir sagdi ad porfin
veeri metin ,,ut fra husinu®, pad er ad segja ut fra pérfum hopsins sem par
atti ad bua. [ 60ru tilviki var porf fyrir pjonustu metin ut fra greiningu
sem hafdi verid gerd 4 Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, um pad bil
fimm arum adur.

Foreldrar Snorra reyndu ad koma skilabodum 4 framfzri
vardandi porf fyrir studning og pjonustu en pad var 1itid hlustad a pau og
ekki oskad eftir upplysingum peirra. Hjordis, modir hans sagdi: ,,Vid

vitum alveg ad vid erum ekkert audveldir foreldrar, vid erum pad alveg
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orugglega ekki, vid vorum med okkar krofur.“ Hjordisi og Baldri fannst
baedi erfitt og sart ad pjonustuskrifstofan og forstéduproskapjalfinn vildu
ekki vera 1 nanari samvinnu vid pau.

Allir foreldrarnir h6fou reynslu af pvi ad peim var lofad husnaoi
fyrir syni sina eda deetur a dkvednum tima, sem sidan stodst ekki.
Foreldrar lystu pvi hvernig oraunhaf loford um busetu og endurtekin
frestun & athendingu husnadis vakti med peim olikar tilfinningar eins og
reidi, vanlidan og kvida. Kristin, modir Gunnars lysti reynslu sinni med

eftirfarandi ordum:

... ég var ordin svolitid preytt 4 a0 hlusta endalaust a
umtal um byggingu 4 pessu blessada husi ... sko mér
fannst bara bjanalegt ad vera a0 reyna ad segja manni
petta. Svona einhverjir loftkastalar sem eru bara bull
... pad var kannski of mikid verid ad reyna ad segja
manni eitthvad sem madur vissi ad stoost ekki og gat

ekki gengid upp. Pad finnst mér svolitid neikveett.

Aldur foreldra virtist hafa &hrif 4 lidan peirra og upplifun. Eldri
foreldrarnir h6fou ahyggjur af pvi ad peir vaeru komnir 4 pann aldur ad
pad veaeri 6mogulegt ad segja hvad peirra nyti lengi vid. beir hofou gert
allt sem 1 peirra valdi st6d til ad tryggja ad bornin peirra eignudust
heimili, byggju vid oryggi og lidi vel. beir sdu samt nuverandi heimili
peirra 1 flestum tilfellum sem fyrsta skrefid og veentu pess ad unga folkid
atti eftir ad flytja og fa betra hlisnedi og einstaklingsmidadri pjonustu.
Eins og hér hefur komid fram pa skiptir pad miklu mali fyrir
baedi unga folkid og foreldra peirra ad fa upplysingar um alla pa peetti

sem snua ad pvi ad flytja i busetu a vegum pjonustukerfis. Petta
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samreemist nidurstodum rannsoékna Heslop o.fl. (2002) og Townsley
(2004), en par kom fram mikilveegi pess ad upplysingafledi sé gott. Badi
foreldrarnir og unga f6lkid hafa porf fyrir upplysingar um alla pa peetti
sem tengjast pvi ad verda fullordinn og flytja ad heiman. Foreldrarnir
hafa porf fyrir upplysingar sem draga ur ahyggjum sem varda framtid
barna peirra og breytingar 4 eigin lifi. { kaflanum hér 4 eftir verdur greint
fra pvi hvort patttakendur h6fou val um busetuform, hvar peir byggju og

med hverjum.

Val um busetu

Eitt af pvi sem patttakendur voru spurdir um var hvort peir hefdu getad
valid sér busetu, stadsetningu, sambylisfolk og busetufyrirkomulag. bad
kom 1 1j6s a0 unga f6lkid hafdi mjog takmarkad val um busetuform, hvar
pau byggju eda med hverjum. bPau sem fluttu a sambyli pekktu flest
tilvonandi sambylisfolk sitt Gr skola eda patttoku i félagsstarfi. Akvordun
um busetu var i flestum tilvikum tekin af pjénustuskrifstofu i samradi vio
foreldra unga folksins. Faestir h6fou val um busetu nema ad pvi leyti ad
foreldrar gatu pegid eda hafnad tilbodi um busetu. [ einu tilviki gatu
foreldrar valid milli ibudar i pjonustukjarna an sameiginlegs rymis og
sambylis, en peir afpokkudu ibudina par sem peir h6fou dhyggjur af
félagslegri einangrun. Folk var 14tid vita ad ef pad hafnadi busetutilbodi
gaeti pad pytt nokkurra ara bid til viobotar. Eins og fyrr greinir pa flutti
Smari 1 svokallad neydarpléass og pvi var i rauninni ekkert val um busetu.
brir patttakendur padu pau busetutrredi sem voru i bodi p6 svo pau
hefdu viljad sja hiisn®di og adsteedur 6druvisi. Unga folkid sjalft virtist
1itid koma ad pvi ad velja eda meta hvort vidkomandi buseta veri pad

sem pau 6skudu eftir fyrir utan Doru.
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[ 16gum um malefni fatladra (nr. 59/1992) og reglugerd um
busetu fatladra (nr. 296/2002) er kvedio a um rétt fatlads folks til ad velja
sér busetu eftir 6skum og porfum. Eins og pegar hefur komid fram pa
birtist pessi réttur ennpd skyrar i samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks (2007). Samkvamt nidurstodum rannsoknarinnar
komu ungmennin sjalf mjog litid ad pvi ad velja busetu heldur voru peim
bodin akvedin busetutrraedi. bratt fyrir 10g, reglugerdir og samninga sem
eiga ad tryggja rétt til busetu er teplega hegt ad segja ad hann sé¢
raunverulega tryggour hér 4 landi.

Dora og hennar fjolskylda h6fou sérstodu par sem Dora kom sjalf
ad pvi ad sakja um busetu med studningi foreldra sinna og meta hvort
ibudin sem henni sto6d til boda, vaeri heppilegur kostur fyrir hana. Hun
hafoi sjalf samband vid pjonustuskrifstofu og fylgdi pvi eftir ad allt gengi
eins og talad hafoi verid um i byrjun. Hun ték dkvordun med studningi
foreldra sinna um ad piggja ibtidina pvi henni fannst ordid timabaert ad
flytja a0 heiman. Dora vildi bua 1 ibud par sem hin fengi pjoénustu inn til
sin. Einar, fadir hennar sagdi ad Dora hefdi alltaf viljad vera eins og adrir,
htin hefdi alltaf sagt: ,,pad flytja allir a0 heiman og pess vegna atla ég ad
gera pad lika.

Einar taladi um ad sjalfsteed buseta veeri god fyrir ,,egoid™ og
mikilveegur kostur en hann sagoi einnig: ,,Doéra er svo mikil félagsvera ad
pad er hugsanlegt ad pad vaeri betra ad hun byggi i sjalfstaedri
ibudareiningu en med sameiginlegu rymi.* Hann beetti sidan vid ad hann

veeri samt ekki alveg viss um petta:

bad eru margir kostir vid petta lika ... pad er svona
styrking, ja svona sjalfsstyrking i pessu ... pannig ad

mér finnst petta vera nalegt ideal lausninni. En
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kannski er petta eins og vid vorum ad segja, ad pad

pyrfti ad bakka halft skref.

Einar taladi um ad pad fylgdu pvi kostir fyrir Doru ad bua ein og nefndi i
pvi samhengi sérstaklega ordin styrking og sjalfsstyrking. Pessa umraeodu
ma audveldlega tengja hugtakinu valdeflingu, pvi eitt af pvi sem getur
studlad ad valdeflingu er ad einstaklingurinn fai teekifeeri til ad hafa stjorn
a eigin lifi, taka akvardanir, byggja upp sjalfsoryggi og vera virkur
samfélagspegn (Thomas og Woods, 2003). bad parf ad leggja aherslu a
a0 folk med proskahdmlun 6dlist reynslu af pvi ad taka sjalft akvardanir
og atti sig 4 pvi ad pad er leyfilegt a0 gera mistok og taka rangar
akvardanir (Bullock og Mahon, 1992). Pad ma pvi draga pa alyktun ad
Déra bui vido valdeflandi adstedur par sem hun byr ein i ibud, fer
tekiferi til ad taka sjalfstedar akvardanir, gera mistok og lera af
reynslunni.

Snorri og foreldrar hans vildu ad hann geeti buid afram i hverfinu
sinu pegar hann flytti ad heiman. Snorri hafoi alla tid tekid virkan patt i
félagsstarfi i hverfinu, pekkti hverfid vel og leid vel par. bad var pvi
eindregin 6sk Snorra og foreldra hans ad hann gaeti buid afram i hverfinu.
Eins og pegar hefur komid fram var Snorra bodin buseta pegar hann var
16 ara gamall i allt 60ru hverfi, langt frd heimili foreldra sinna. Hjordis
sag0i: ,,Okkur fannst alveg svakalegt ad senda hann svona langt fra okkur
og ekki eldri en petta.“ Pegar pau hjonin reddu ahyggjur sinar vid
radgjafa a pjonustuskrifstofu sagdi Hjordis ad pau hefou fengid skilabod
um ad pad veri ,,bara agatt ad klippa svolitid hressilega a naflastrenginn.
Hann [Snorri] eigi ni ad fara ad hefja eigid lif. Pau fengu einnig peer
upplysingar a0 petta veri svona ibudasambyli og pa skipti engu mali med

hverjum hann byggi. Hjordis sagdi ad ut fra pessu hefou pau farid ad
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hugsa sem svo ad pau hlytu bara ad vera svona vitlaus pvi
»sérfredingarnir vissu orugglega hvernig petta atti ad vera.

bau vissu samt af sambyli i hverfinu en var sagt af radgjofum
skrifstofunnar ad pad hentadi ekki fyrir Snorra. Pad var pvi akvedid ad
taka ibtdina og undirblia Snorra fyrir ad flytja. Pau byrjudu ad standsetja
ibudina, hittu adra ibta og dvoldu tima og tima & stadnum asamt Snorra.
Fljotlega kom 1 1j6s ad husnedid og fyrirkomulag pjonustunnar hentadi
honum ekki, svo pau afpokkudu ibudina og akvadu ad bida og sja til.
Eftir um pad bil tveggja ara bidtima hofou Hjordis og Baldur samband
vid pjonustuskrifstofuna til ad raeda aftur méguleika a busetu fyrir Snorra
og a0 pau vildu fara ad sja einhverja framtio. ,,Pad er svo vont ad ganga i
myrkri og sja ekki framtid®, sagdi Hjordis. Pau fengu litil viobrogd fra
skrifstofunni en fréttu fljotlega af nyju sambyli i hverfinu og ad kunningi
Snorra myndi flytja pangad. Pau h6fou pvi enn einu sinni samband vid
skrifstofuna til ad spyrjast fyrir um sambylid og athuga hvort pad veeri
moguleiki ad Snorri flytti pangad. Svarid sem pau fengu var ,,nei, pad
kemur ekki til greina, hann passar ekki parna inn, hann passar ekki inn i
pennan hop.*“ Engin frekari skyring var gefin 4 pvi af hverju sambylid
hentadi Snorra ekki. Nokkru sidar fréttu pau af pvi ad plass hefdi losnad a
hinu sambylinu i hverfinu. bPau hringdu til ad athuga hvort Snorri hefoi
forgang & petta sambyli og aftur f4 pau svarid ,,nei, hann passar ekki
parna inn.* Hjordis sagdi ad pau hefou ordid ,.hrikalega reid* og akvedid
a0 leita til félagsmalaraduneytisins eftir nanari upplysingum. bar fengu
pau ad vita ad astedan fyrir pvi ad Snorri fékk ekki busetu a4 sambylinu
var ekki vegna pess ad hiin hentadi honum ekki. Heldur vaeru svo margir
ad bida eftir busetu og pa yrdi ad meta hvar porfin veeri brynust 1 hvert

skipti. Adrir foreldrar voru bunir ad ganga i gegnum erfidan bidtima, peir
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hofou leitad til raduneytisins sem hafoi pryst 4 ad leyst yrdi Ur peirra
malum.

Stuttu sidar var haft samband vid Hjordisi og Baldur og Snorra
bodin buseta 4 sambylinu par sem hann ,,passadi ekki inn“ einu ari adur.
bar hafdi samt litid breyst, somu ibtarnir bjuggu par og husnadinu hafoi
heldur ekki verid breytt. Nu fengu pau tver vikur til ad akveda med
Snorra hvort pau vildu piggja tilbodid. Eftir ad hafa velt kostum og
okostum fyrir sér akvadu pau ad taka tilbodinu pvi nu vissu pau ad ef pau
afpokkudu vaeri 6mogulegt ad vita hvenzr eitthvad annad yroi i bodi. bad
er teplega hagt ad segja ad Snorri sjalfur hafi tekid akvordunina heldur
frekar a0 hann hafi verid med. Pjonustuskrifstofan kynnti pennan
busetukost sem moguleika til a0 meta hvernig hasnadi og pjonusta
hentadi Snorra best i framtidinni. Snorri flutti sidan 4 sambylid an pess ad
eitthvert undirbuiningsferli feri af stad fra pjonustuskrifstofu. Foreldrum
hans voru afhentir lyklar og Snorri atti helst ad flytja inn sem fyrst.

Pbad ma segja a0 foreldrar Snorra hafi upp ad vissu marki hafnad
yfirradum fagfolks yfir lifi hans. Pau vildu ekki ad honum yrdi uthlutad
hiisnaedi og sambylisfolk ut fra leknisfraedilegri greiningu sem hafoi
verid gerd nokkrum &rum &0ur. Peirra fyrstu viobrogd voru i anda
félagslegs skilnings 4 fotlun par sem laknisfraedilegur skilningur hefur
verid gagnryndur fyrir ad leggja ofurdherslu 4 greiningar (Barnes, Mercer
og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadottir, 2003). A0 mati
foreldranna var adalatridid ad sonur peirra fengi hlisnadi, studning og
pjonustu eftir porfum sem skipuldgd veeri i samradi vid pau par sem
Snorri 4tti erfitt med ad koma 6skum sinum og skodunum 4 framfeeri. bau
sau fyrir sér ad honum myndi lida best 1 iblld med peim studningi sem
hann pyrfti til ad geta tekid virkan patt i samfélaginu 4 eigin forsendum.

bott pau notudu ekki ordferid notendastyrd persoénuleg pjonusta pa voru
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peirra hugleidingar mjog samhljoma peirri hugmyndafredi (French og
Swain, 2008; Vilborg Johannsdottir o.fl., 2009). bau h6fou til demis velt
pvi fyrir sér hvort pau gatu keypt ibud fyrir hann og kynntu sér pann
moguleika, en fengu upplysingar fra félagsmalaraduneytinu um ad
starfsmannahaldid yrdi svo dyrt ad pau yrdu ad bera hluta af peim
kostnadi sjalf. bad vaeru ekki til peningar.

Snorri fékk ekki pjonustu ut fra eigin porfum ad mati foreldra, en
sem demi um pad nefndu pau ad hann geeti aldrei farid einn 0t af
sambylinu pvi hann pyrfti alltaf studningsadila med sér. Hjordis nefndi ad
pau vissu af fotludu folki sem fengi einstaklingsmidada pjonustu allan
solarhringinn. Hun vissi lika ad i flestum tilfellum veri um ad rada folk
med likamlegar skerdingar. Hjordis velti pvi fyrir sér hvort pad veeri
mismunun i ,,fatlada geiranum®. Han skildi heldur ekki hugmyndafraedina
um ad hann etti helst ad vera ,,med sinum likum®. Og velti fyrir sér hvort
astedan veri su ad hann vaeri med proskahdomlun og ut fra pvi veeri
alyktad sem svo ad hann gerdi sér ekki grein fyrir hlutunum. Hjordis lysti
tilfinningu sinni fyrir pvi hvernig litid veeri 4 Snorra med eftirfarandi

haetti:

... hann er bara vangefinn og gerir sér ekki grein fyrir
hlutunum. Hann hefur ekki skodanir, hann hefur ekki

langanir, hann hefur ekki prar ... sem er ekki rétt.

Foreldrar Snorra t6ludu um ad hann etti skilid ad fa einstaklingsmidada
pjonustu, pa adstod og pann studning sem hann hefdi porf fyrir til ad geta
lifad lifinu.

Jonas, Gunnar, Maria og Omar fluttu 61l 4 sambyli par sem pau

deildu sameiginlegu rymi med 60rum. bau virtust 6ll satt vid ad bua
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pannig en pegar pau voru spurd Ut i framtidina kom i ljos ad baedi Gunnar
og Maria hefou viljad blia med vinum sinum og Gunnar atti sér draum um
a0 bua 1 ibtld med besta vini sinum eda kerustu. Foreldrar peirra virtust
sattir en madur peirra h6fou samt badar ord a pvi ad peer hefou viljad sja
sér badherbergi og 16gdu sérstaklega aherslu & ad pau pyrftu nina ad

deila badherbergi med gagnstedu kyni. Gudny, moédir Mariu sagoi:

Eg hefdi nattarlega viljad sja pad til daemis ad hin
hefdi alveg sér bad og ja jafnvel litla eldunaradstodu.
En mér finnst sérstaklega med badherbergid, ég er
ekki alveg satt vid pad ... ég hefdi viljad sja pad innan
hennar rymis. Eg tel pad mjog mikid atridi ad hafa

alveg sér badherbergi.

Gudny hafdi vonad ad Maria gati btid med vinkonum sinum en pad var
ekki valkostur 4 pessum timapunkti. Hin hafdi samt ekki ahyggjur af pvi
par sem hun leit ekki 4 sambylid sem framtidarheimili Mariu. Gudny

sagdi:

Petta er bara fyrsta skrefid. Eg meina petta er hennar
fyrsta buseta og pad er ekki par med sagt ad petta
ver0i svona til frambudar. Pad getur breyst, mér finnst

pad nattarlega mjog edlilegt lika.

Allir patttakendur toldu pad mikilvegt ad vita med goédum fyrirvara
hvernig busetuform veri i bodi og hvar. Pad veri gott ad geta keyrt
framhja tilvonandi heimili og best ef pad vari hagt ad skoda reglulega,

sérstaklega ef veri verid ad byggja nytt hisnaedi eda breyta gomlu. Ef
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pessi moguleiki veeri fyrir hendi yrdi petta allt mun raunverulegra. betta
veeri god leid til ad undirbua unga folkid og vekti upp hja peim spennu og
tilhlokkun.

Ef 1itid er til réttinda fatlads folks er athyglisvert ad adeins ein
ung kona tok virkan patt i addragandanum ad pvi ad sekja um og fa
husnzdi. 1 hinum tilvikunum voru foreldrar i mestum samskiptum vid
pjonustuskrifstofur.

Samkvaemt nugildandi 16gum um malefni fatladra (nr. 59/1992)
segir a0 markmid laganna sé ad ,,tryggja fotludum jafnrétti og samberileg
lifskjor 4 vid adra pjoofélagspegna og skapa peim skilyrdi til ad lifa
edlilegu 1ifi“ (1. gr.). Samningur um réttindi fatlads folks (2007) a ad
tryggja enn frekar ao fatlad folk ,,njoti allra mannréttinda og mannfrelsis
til fulls og jafns vi0 adra“. Po pad komi skyrt fram i logunum og
samningi Sameinudu pjédanna ad fatlad folk skuli njota mannréttinda til
jafns vid adra pa virdist raunveruleikinn vera adeins annar hér 4 landi.

Eitt af pvi sem telst til mannréttinda er ad pegar folk er ordid
16grada 6dlast pad sjalfradi og fjarredi (Logredislogin nr. 71/1997). |
sjalfredinu felst réttur hverrar manneskju til ad taka mikilvegar
dkvardanir er varda eigid lif. Undir slika akvoroun fellur til demis
rétturinn til ad eiga raunverulegt val um busetu og geta valid milli
nokkurra kosta. Raunverulegt val um busetu helst svo 1 hendur vid pad ad
folk komi sjalft ad pvi a0 meta porf fyrir pjonustu. Pjonustan sé pa
skipul6gd ut fra porfum hvers og eins en ekki af pjonustuskrifstofu ut fra
porfum akvedins hops.

[ pessu sambandi er vert ad skoda hugmyndir peirra sem
adhyllast breska félagslega likanid um fotlun og hafna hinum hefdobundnu
leeknisfreedilegu sjonarhornum. A9 peirra mati er pad ekki fotlunin sem

kemur i veg fyrir ad fatlad folk njoti mannréttinda eins og adrir heldur
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hindranir sem settar eru upp i umhverfi okkar og verda til pess ad pad
hafa ekki allir jafna moguleika til patttoku. Pessar hindranir geta verid
skortur 4 adgengi, vidhorf og fordomar. beir sem adhyllast félagslegan
skilning hafa bent 4 ad pad er ekki skerdingin sem fatlar folk heldur
félagslegt, efnahagslegt og menningarlegt umhverfi (Rannveig
Traustadottir, 2003a, 2004; Shakespeare, 2006). Jan Tessebro hefur
einnig bent & ad i hinum norrena tengslaskilningi sé¢ talad um prja
meginpeatti. Einn pessara patta er ad fotlun sé misgengi milli
samfélagsins og einstaklingsins vegna pess ad einstaklingurinn er ekki
talinn venjulegur og ad umhverfid er ekki lagad ad fjolbreytilegu folki
(Rannveig Traustadottir, 2003, 2006; Shakespeare, 2006). Pegar horft er &
hugtakid fotlun at frd pessum sjonarhornum eru pad fyrst og fremst
samfélagslegar hindranir sem koma i veg fyrir ad unga folkid sem tok
patt 1 rannsokninni geti lifad edlilegu lifi, og fai hlisnadi og pjonustu vid
hefi. Fram til pessa hefur pad ekki verid forgangsmal hja peim sem
utdeila fjarmunum pjédarinnar ad byggja upp eda utvega husnaedi sem
hentar 6llum, jafnt fotludum sem 6f6tludum. Samkvaemt pessum skilningi
meetir samfélagio ekki porfum allra pegna sinna. bad er ekki skerdingin
sem veldur pvi ad folk parf ad bida eftir htisnedi i morg ar og faer svo
jafnvel ekki htisnaedi ut fra eigin porfum med videigandi pjonustu heldur
felst vandinn i félagslegu, efnahagslegu og menningarlegu umhverfi auk
vidhorfa og fordoma i samfélaginu. bad virdist pvi sem ungt folk med
proskahdmlun sitji ekki vid sama bord og annad ungt folk pegar kemur ad

pvi ad eignast eigid heimili.

Samantekt

[ pessum kafla hefur verid fjallad um upplifun og reynslu patttakenda af

a0draganda og undirbuningi adur en unga folkid flutti ad heiman. bad
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kom 1 ljés ad sott var snemma um busetu fyrir unga folkid, i flestum
tilvikum pegar pau voru 4 aldrinum 12 til 14 ara. Eftir pad tok vid 16ng
bid eftir busetu, allt fra tveim arum og upp i tvo aratugi. Reynsla foreldra
syndi fram 4 ad gott upplysingafledi fra pjonustuskrifstofu hafoi jakvaed
ahrif 4 upplifun peirra. Teplega helmingur patttakenda hafdi reynslu af
pvi ad taka patt 1 einhvers konar undirbuningsferli pegar unga folkid var
bhid ad fa husnedi. Festir h6fou val um busetu nema ad pvi leyti ad
foreldrarnir gatu hafnad eda pegid busetutilbod. Patttakendur komu

einnig litid ad pvi ad meta raunverulega porf fyrir pjonustu.
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4. Vandfarin leio: Upplifun og reynsla
patttakenda

Eftirfarandi kafli er seinni nidurstdédukafli rannsoknarinnar. Eftir ad unga
folkid flutti upplifou flestir patttakendur ad pad veri vandratad i heimi
pjonustukerfisins. Greint er fra upplifun og reynslu Datttakenda af
samskiptum og samvinnu vid pjonustuskrifstofu, forstodufolk og
starfsfolk. I framhaldi af pvi er fjallad um lidan foreldra 4 pessum tima og
hvao var efst i huga peirra pegar pau horfdu til baka. ba verdur sagt fra
pvi hvernig unga félkinu gekk ad adlagast nyju heimili og hvada pattir
ho6fou par mest ahrif 4. Ad lokum verdur greint fra pvi hvort unga f6lkid

upplifdi valdeflingu og hvernig hun birtist 1 lifi peirra.

Samskipti og samvinna

Reynsla patttakenda af samskiptum og samvinnu vid pjonustuskrifstofu
hafdi mikil ahrif & upplifun peirra af pvi hvernig ferlid hafoi gengid fyrir
sig. Flestir foreldrarnir voru jakveedir gagnvart pjonustukerfinu og toludu
um ad starfsfolkid reyndist vel og veri gott. Peir lystu pvi hversu
mikilvegt pad veri ad vera i gédum samskiptum vid forstodufolk og
starfsfolk. Ad peirra mati var pad lykilatridi ad vera med i undirbiningi
adur en unga folkid flutti. Ef patttakendur toldu sig hafa att i godum
samskiptum og samvinnu vid pjonustuskrifstofu og starfsfolk hennar var
upplifun peirra jakvaed, pott peir hefou viljad sja margt 60ruvisi i ferlinu.
Erfio reynsla af samskiptum og samvinnu vid pjonustuskrifstofu
og forstooufolk hafoi aftur 4 moti neikvaed ahrif 4 upplifun foreldra og
skapadi peim vanlidan og ahyggjur sem hefdi matt koma i veg fyrir.
Frasagnir af samskiptum og samvinnu tengdust i flestum tilfellum

pjonustunni og peim studningi sem unga folkid fékk eda fékk ekki & nyju
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heimili. Oftast attu foreldrar frumkvadi ad samskiptunum vegna pess ad
peir hofou dhyggjur af pvi ad studningur veeri of litill. betta atti fyrst og
fremst vid um studning vid personulegt hreinlati, adstod med fatnad og
heilsutengda peetti eins og mataradi og hreyfingu.

{ pessu samhengi hefur Barnes (2002) bent 4 ad foreldrar hafi oft
ahyggjur af pvi ad su pekking sem peir ba yfir vardandi umoénnun,
studning og pjonustu fyrir bornin sin vilji glatast og starfsfolkid syni
reynslu peirra og pekkingu takmarkadan ahuga og leiti ekki eftir
upplysingum fra peim. Pott mikil umraeda um sjalfredi, valdeflingu og
sjalfsakvorounarrétt hafi att sér stad pa parf fatlad folk enn oft ad Iuta
valdi og akvardanatoku starfsfolks. Fatlad folk hefur gagnrynt yfirrad
fagfolks yfir lifi sinu en med pvi eru pau ekki ad hafna pjonustunni heldur
a0 vekja athygli 4 ad pau viti sjalf best (eda nanustu adstandendur) hvada
porf pau hafa fyrir studning og adstod. Pvi @tti ad vera edlilegt ad pau
keemu sjalf ad pvi ad skipuleggja pa pjonustu sem peim er atlud (French
og Swain, 2008; Vilborg Johannsdéttir o.11., 2009).

Sem daemi um mikilvagi pess ad forstodufolk eigi frumkvaedi ad
samskiptum vid foreldra er frasogn Ernu og Arnars. Saga peirra vekur
einnig upp hugleidingar um vidhorf og virdingu fyrir fotludu folki. bad
kom upp mal 4 sambylinu sem tengdist Jonasi syni peirra og foreldrar
hans fréttu af pvi utan ur ba. Forstoduproskapjalfinn hafdi ekki samband
vid foreldrana til ad upplysa pau um malid né kanna hvort eitthvad
samberilegt hefdi komid upp adur. Erna, modir hans frétti af malinu fra
60rum starfsmanni pjonustuskrifstofunnar og kom pad illa vio hana, ekki
sist par sem malid var mjog personulegt fyrir Jonas. Pessi vinnubrogd
ollu déanegju hja foreldrunum sem hefdi verid audvelt ad koma i veg fyrir

med heidarlegum samskiptum og i samradi vid pau. Auk pess virtist
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Jonas sjalfur hafa gleymst pvi pad hefoi verid edlilegast ad reda fyrst vid
hann og utskyra fyrir honum edli malsins.

Hér eru foreldrar ad lysa reynslu sinni 1 upphafi 21. aldar en eftir
midja sidustu O6ld kom fram hugmyndafraedi um edlilegt lif og
samfélagspatttoku. A peim tima fjolludu badi Nirje (1980) og
Wolfensberger (1980) um réttindi fatlads folks par sem peir bentu medal
annars 4 ad allt folk eigi rétt &4 ad upplifa virdingu samfélagsins. |
samningi um réttindi fatlads folks (2007) segir medal annars i 1.
markmidsgrein ad studla beri ad pvi ,,ad0 auka virdingu fyrir medfeddri
gofgi folks. I samningnum er einnig 16gd sérstok ahersla & virdingu fyrir
einkalifi fatlads folks (Samningur um réttindi fatlads folks, 2007).
Frasogn peirra hjona hér i framhaldi vekur upp enn frekari hugleidingar
um virdingu fyrir manneskjunni og mennsku hennar.

Samt sem adur toldu Erna og Arnar vist ad forstoduproskapjalfi
og starfsfolk hlustadi nanast alltaf & pad sem pau hefou ad segja en sidan
virtist oft ekki gerast neitt. Til demis hofou pau rett vid
forstoduproskapjalfann um ad Jénas pyrfti meiri studning og adstod vid
personulegt hreinleti. bvi var vel tekid en svo sau pau litlar breytingar.
bau veltu fyrir sér hvort fjoldi starfsmanna 4 heimilinu hefdi ahrif 4 ad
skilabodin naedu ekki alla leid. Um petta sagodi Erna: ,,pad er kannski bara
vandamal hvad pad er margt starfsfolk. Ef veri faerra starfsfolk pa veeri
petta léttara.

A peim heimilum par sem starfsfolk var mjog margt, allt upp i 14
manns i mismunandi stédugildum, voru samskipti flokin og deemi pess ad
patttakendur pekktu ekki nofn allra starfsmanna. Tid starfsmannaskipti a
heimilum unga foélksins hofou einnig ahrif a upplifun foreldra af
samskiptum og samvinnu. beim fannst erfitt ad vera alltaf a0 kynnast

nyju starfsfolki og endurtekid ad midla sému upplysingunum. Peir veltu
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einnig fyrir sér hvort ad tid starfsmannaskipti hefou ekki ahrif &
pjonustuna pvi nytt starfsfolk vissi ekki alltaf hvad pad atti ad gera né
hvada adstod folk hefdi porf fyrir. Pad var til demis algengt ad adstod vid
hreinlaeti veri ekki fylgt naegilega vel eftir. Ef unga folkio atti erfitt med
ad tja sig og tala mali sinu reyndust starfsmannaskiptin erfidari og meiri
likur & ad pau fengju ekki adstod og studning eftir pérfum. Um betta

sagdi Arnar, fadir Jonasar:

... 1 sambandi vid prif og hreinleti ... pad bara vekur
athygli 4 pvi sem ad minnsta kosti ég matti vita ad pad
eru 14 starfsmenn sem eru ad vinna vid petta heimili.
betta er i rauninni miklu sterra fyrirteeki, meiri
stofnun heldur en ég gerdi rad fyrir og miklu fleira

folk sem vinnur ad pessu.

Guonyju fannst Maria déttir sin ekki f4 naegilega adstod vio personulegt
hreinlaeti svo hun reeddi pad vid forstoouproskapjalfann. b6 ad Maria geeti
sé0 um margt sjalf pa atti hun pad til ad gleyma pvi sem hun atladi ad
gera. Guony nefndi 1 pessu samhengi atridi eins og ad Maria vaeri minnt &
a0 bursta tennurnar, pvo sér og setja a sig krem ef pess pyrfti. Svo pyrfti
a0 leiobeina henni vid ad velja saman f6t, skipta um fot eftir pérfum og
kleoda sig eftir vedri. Guony velti fyrir sér hvort tid starfsmannaskipti
geetu haft ahrif 4 ad pad gleymdist stundum ad stydja Mariu vid ad sinna
personulegu hreinleti. Mariu fannst lika erfitt hvad starfsmenn voru
margir og starfsmannaskipti ti0 eftir ad hun flutti. Hin pekkti ekki alla
starfsmenn & heimilinu med nafni og henni fannst opegilegt ad leita eftir

adstod til peirra sem hiin mundi ekki hvad hétu.
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f reglugerd um busetu fatladra (nr. 296/2002) er fjallad um rétt
fatlads folks til pjonustu og skyldur starfsmanna. Par segir 1 9. gr. ad pad
beri ad veita fotludu folki pa pjonustu ,,sem er naudsynleg til ad efla
sjalfstedi peirra og feerni“. Pad kemur einnig fram ad ibuum 4 sambylum
skuli ,veitt leidsogn eftir porfum®. { reglugerdinni er kvedid 4 um rétt
folks til ad fa pjonustu eftir porfum en par sem unga folkid og/eda
nanustu adstandendur komu ekki ad pvi ad meta porf fyrir pjonustu og
pjonustan var skipuldgd t fra porfum hopsins og fjolda starfsmanna a
vakt er nokkud ljost ad erfitt er ad lita svo & ad folk fai endilega pa
pjonustu sem pad hefur porf fyrir. [ 16gum um malefni fatladra (nr.
59/1992) XV. kafla, 36. gr. er kvedid 4 um ad starfsmenn sem sinna
pjonustu vid fatlad folk ,,skulu standa vord um hagsmuni peirra og geeta
pess ad réttindi peirra séu virt“. I framhaldi af pessu mé velta fyrir sér
hvort starfsfolk sem starfar i pjonustu vio fatlad folk geri sér almennt
grein fyrir pvi hversu mikilvaegu hlutverki pad gegnir, medal annars sem
réttindageeslufolk.

Fyrir Hjordisi og Baldur voru samskipti vid pjonustuskrifstofu og
forstoduproskapjalfa mikilveeg eftir ad Snorri sonur peirra flutti 4
sambylid. Hjordis sagoi: ,,Vid vildum vera med & 6llum fundum og 6llu
sem vardadi hann ... vid bara klippum ekki sisvona.” Pau vildu midla
afram upplysingum um hvernig lifi Snorri vaeri vanur ad lifa og hvernig
studning hann hefdi porf fyrir. Pad var peim pvi toluvert afall pegar
forstoouproskapjalfinn ytti peim til hlidar og 6skadi ekki eftir samvinnu
vid pau né upplysingum fra peim. beim fannst pau vera i algjoru
tengslaleysi par sem engin samvinna var til stadar. Um petta sagdi

Hjordis:
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Hun hélt okkur fra, hun taladi ekki vio okkur og petta
var hrikalega sart ... Einhvern veginn sat madur hér af
pvi pad var ekkert buid ad undirbua okkur og madur
hugsadi: Biddu hvad er sambyli eiginlega ... 4 madur

pa bara ad fara og skipta sér ekkert af.

Frasogn Hjordisar hér ad ofan lysir agetlega hvad pad getur valdid
foreldrum miklum séarsauka og vanlidan ef pjonustuadilinn hafnar
samvinnu vid pau. Pad er einnig vert ad hafa i huga ad Snorri var ad flytja
a0 heiman i fyrsta skipti og hann gat ekki talad mali sinu & nyju heimili,
par sem hann atti erfitt med ad tja sig med t6ludu mali. Par ad auki var
hann ad kynnast nyju starfsfolki og purfti ad piggja studning fra pvi hvort
sem honum likadi pad betur eda verr. { skrifum sinum um valdeflingu
hafa Thomas og Woods (2003) fjallad sérstaklega um mikilvaegi pess ad
folk fai studning vid ad tja sig pvi ef einstaklingurinn getur ekki komid
oskum og porfum a framfzeri geti pad leitt til valdskerdingar.

Reynsla Aslaugar af samskiptum vid forstoduproskapjalfa og
starfsfolk var g60 ad hennar mati og hun var satt vid pann studning sem
Smari fékk 4 sambylinu. Eftir ad hann flutti voru reglulegir samradsfundir
par sem Aslaug fékk taekifaeri til ad midla upplysingum og fylgjast med
hvad veri ad gerast i lifi hans. Fundunum faekkadi pegar ljost var ad
Smari myndi bua 4 sambylinu (i neydarplassinu) til lengri tima. Eftir pad
hringdi forstoduproskapjalfinn 4 sambylinu reglulega i Aslaugu og pad
fannst henni gott. Aslaugu fannst samt erfitt ad taka upp t6lid og hringja i
forstoduproskapjalfann ef pad var eitthvad sem hun hafoi ahyggjur af eda
var ekki satt vid. Sem demi um petta pa sagdi Smari modur sinni einn
daginn ad hann hefdi misst stjorn & sér og pa hefdi starfsmadur sparkad i

sig. Af pvi ad Aslaug vissi ad pegar Smari missti stjorn a sér pa pyrfti ad
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stoppa hann af, fannst henni Opeegilegt ad taka bpetta upp vid
forstoduproskapjalfann. Samt leid henni illa yfir pessu og velti stundum
fyrir sér hvort pad gaeti verio rétt ad starfsmadurinn hefdi sparkad i hann.
Hun gerdi sér ekki alveg grein fyrir af hverju hun treysti sér ekki til ad
raeda petta. Hin nefndi samt ad hun vildi ekki koma starfsfolkinu i vanda
pvi pad veri gott og hefdi reynst vel. Aslaugu fannst hun frekar geta ratt
vi0 radgjafa a pjonustuskrifstofu ef hiin hefdi ahyggjur af einhverju.

Eitt af pvi sem foreldrar 16gdu mikla dherslu 4 var mikilvaegi pess
ad fa tima til ad byggja upp traust til forstooufolks og starfsfolks.
Samvinna og samskipti vid forstodufolk og starfsfolk hofou afgerandi
ahrif 4 hvernig foreldrum gekk ad byggja upp traust til peirra. Peim
foreldrum sem hofou att go6d samskipti og verid i samvinnu vid
forstodufolk og starfsfolk gekk yfirleitt vel ad byggja upp traust og
trunad. Gudny, modir Mariu lysti pvi hversu mikilvegt pad veeri ad eiga i
gbéoum samskiptum vid forstoduproskapjalfann og geta reett 611 mal, badi

pad sem gengi vel og pad sem betur matti fara. Gudny sagoi:

Eg  hef  einmitt sagt pad vid0  hana
[forstoduproskapjalfann] ad ég vil ad vid tolum saman
p6 pad sé ekki alltaf eitthvad skemmtilegt sem madur
er ad segja 4 bada vegu. Eg vil lika ad hun segi vid
mig ef vid [foreldrarnir] erum ad gera eitthvad, pua
veist sem ekki er alveg rétt i ferlinu. Eg held ad pad
byggist bara allt 4 pvi til ad petta s¢ ad ganga upp ...

bratt fyrir misgooa reynslu af pjonustunni ségdu Erna og Arnar ad
almennt veeru samskipti vid forstoduproskapjalfa og starfsfolk g6d. bau

toldu sig geta leitad til starfsfolks ef eitthvad veri sem pau vildu sja betur
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eda 00ruvisi gert. Erna sagodi ad hennar erindum veeri alltaf ,,akaflega vel*
tekid en hins vegar gerist hlutirnir mjog haegt. ,,pad tekur allt rosalegan
tima parna®, sagodi Erna.

Af pessum nidurstodum ma draga pa alyktun ad peir foreldrar
sem voru patttakendur 1 undirbuningsferlinu og i samvinnu vid
pjonustuskrifstofu eftir ad akvordun um busetu hafoi verid tekin voru
frekar jakveedir p6 svo peir upplifdu eitt og annad sem peir vildu sja
00ruvisi eda betur unnid. bPeim gekk nokkud vel ad byggja upp go6d
samskipti og traust til forstodufolks og starfsfolks. Peir attu audveldara
med ad lata skodanir sinar i ljos hvad vardadi pjonustuna og halda sig til
hlés, ahyggjur voru minni og peim leid betur. Aftur & moti hafdi pad
neikvaed ahrif pegar allt sem var raett um ad pyrfti ad gera, breyta eda
bata tok langan tima eda gerdist mjog hagt. bad vard til pess ad
foreldrum fannst peir stodugt purfa ad fylgja pvi eftir ad akvednum
hlutum veeri hrint 1 framkvemd. Par sem undirbiningur var émarkviss,
samvinna litil og traust hafdi ekki myndast voru foreldrar 66ruggir og
treystu ekki 4 pjonustuna. beir h6fdu ahyggjur af pvi ad unga folkid fengi
ekki naudsynlegan studning og pjonustu. bessir foreldrar hofou jafnvel
ahyggjur af pvi ad hugsanlega vaeri verid ad brjota 4 rétti unga folksins.
Hér 4 eftir verdur nanar fjallad um lidan foreldra og pau atridi sem peir

ho6fou ahyggjur af.

Lidan foreldra; 66ryggi og ahyggjuefni

bar sem allir patttakendur h6fou flutt ad heiman um pad bil ari 4dur en
gagna var aflad eda jafnvel adeins fyrr gatu foreldrar horft til baka og
rifjad upp lidan sina og tilfinningar. Ohjakvamilega h6fou breytingarnar
haft mikil ahrif & 1if peirra en um leid vakid med peim ymsar hugleidingar

og spurningar. Medal annars hofou foreldrar velt fyrir sér hvort peir vaeru
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tilblnir 1 petta ferli. Hlutverk peirra breyttust og peir veltu fyrir sér oryggi
unga folksins, hvernig peim 1idi og hvort pau byggju a réttum stad.

»Ert pu ekKki tilbain?*

Eitt af pvi sem foreldrar tdludu um, var ad pau hefou ekki verid tilbuin
eda ad pau hefou verid tilbtin pegar synir peirra eda deetur fluttu.
Foreldrunum var einnig tidreett um ad synir peirra eda deetur hefou verid
tilbuin eda ekki tilbuin til ad flytja. bad ad vera tilblin virtist vera
tilfinningatengt hja foreldrunum. Ad vera tilbuin gat pytt ad foreldri var
tilbuid til ad takast 4 vid peer tilfinningar sem fylgja pvi ad horfa 4 syni
sina eda detur flytja & annad heimili og purfa ad treysta 6dru folki til ad
sty®ja pau i daglegu lifi. betta ordatiltecki gat einnig pytt ad foreldrar voru
i vafa um a0 unga folkid rédi vio nyjar og breyttar adstedur, pau varu
ekki tilbin. Ein médir lysti pvi hvernig hin hefdi fordast i gegnum arin
a0 hugsa um ad doéttir hennar pyrfti einhvern timann ad flytja ad heiman
pvi pad var épagileg tilhugsun.

Medan Dora purfti ad bida eftir ad fa husnadi pa reyndi Guorun,
modir hennar ad koma pvi inn hja henni ad pad veeri ekkert athugavert
vid pad ad bua ennpd heima. Mdrgu ungu folki peetti bara gott ad bua
heima og f4 mat og husaskjol. Déra spurdi pa mémmu sina oftar en einu
sinni hvort hun veri ,.ekki tilbtin?* Gudran sagdi ad par hefdi Doéra
»hakvemlega hitt naglann 4 h6fudid pvi ég var nattarlega ekkert tilbuin®.

Hun sagoi:

.madur er sjalfsagt seint tilblinn pegar madur & ...
proskaheft barn sem madur nattirlega bara af
einhverri eOlishvot ofverndar, pad er ekkert sem
madur planar eda @tlar ad gera. En svo kom ad pessu

og ég held ad ef ég tala bara ... it fra minu hjarta ad pa
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var pessi tof mjog god .. og madur var miklu
undirblinari pegar pessi sumardagur rann upp og hun

flutti heldur en ef petta hefoi gerst ... eftir prja manudi.

bad kom foreldrum Gunnars & 6vart hvad hann var jakvaedur gagnvart pvi

ad flytja og hvad allt gekk vel. Julius, fadir hans sagdi:

Honum fannst petta bara sjalfsagt. Braedurnir fluttir Gt
og af hverju ekki bara hann lika. Ja, honum fannst

petta vera hluti af lifinu ... Hann var alveg tilbtinn.

Foreldrar yngri patttakenda i rannsokninni téludu meira um ad synir
peirra eda daetur hefou ekki verid tilbtin. Pad sama atti vid um foreldra
patttakenda sem attu erfitt med ad tja sig og tala mali sinu sjalfir. beir attu
erfitt med ad sja fyrir sér ad bornin peirra sem alltaf hfdu buid heima og
fengid studning fjolskyldunnar vio ad lifa daglegu lifi og taka patt i
samfélaginu, fengju allt i einu adstod einhverra sem pekktu pau ekki vel.
bau attu skyndilega ad vera ordin fullordin og taka akvardanir fyrir sig
sjalf an undirbunings eda studnings fra fjolskyldunni. I pessu samhengi
nefndu foreldrar til demis dkvardanatdkur sem tengdust framtidaratvinnu
og fjarmalum. Foreldrar veltu fyrir sér hvernig veri haegt ad tlast til
pess ad ungt f6lk med proskahdmlun sem veri ad flytja ad heiman i fyrsta
skipti geeti allt 1 einu farid ad taka dkvardanir um eitthvad sem pau hefou
kannski aldrei gert adur.

Foreldrar veltu lika fyrir sér lagalegum hlidum eins og ad
samkvaemt lograedislogum verdur folk 16grada 18 ara sem pyoir ad hver
manneskja redur sjalf hvad hin gerir og hvernig hin fer med eigio fé

nema hun sé svipt 10graedi (Logradislog nr. 71/1997).
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Foreldrar eins patttakanda veltu pessu sérstaklega fyrir sér i
kjolfar pess ad pau skynjudu ad ekki var leitad eftir samvinnu vid pau.
Sonur peirra atti erfitt med ad tja sig med toludu mali og stutt var 1idid fra
pvi hann flutti ad heiman. bau pekktu hann best af 61lum og vissu ad pad
veeri nestum pvi haegt ad tala hann inn 4 hvad sem veri. Pau veltu fyrir
sér hverjir veeru pa betur til pess fallnir ad gaeta hagsmuna hans pegar
kaemi ad pvi ad taka staerri dkvardanir i lifinu heldur en pau. I framhaldi
af pvi kynntu pau sér malid hja 16gfredingi sem benti peim &
16graedislogin par sem kemur fram ad 18 ara telst folk 16grada og hefur
rétt til ad taka akvardanir, sama hvort um er ad rada personuleg mal eda
flarmal. Samkvemt 16gunum veri svipting 16gredis eina leidin sem
foreldrar geetu fari0 til ad eiga rétt 4 a0 taka akvardanir fyrir born sin med
proskahomlun eftir ad pau flytja til deemis 4 sambyli. bau fengu einnig
upplysingar um ad pjonustuskrifstofan og starfsfélk hennar hefur ekki
lagalegan rétt til ad skrifa undir ymsa pappira fyrir l6grada folk ef pad
geeti ekki gert pad sjalft. Pau hofou ahyggjur af pvi hver myndi geeta
hagsmuna og réttinda sonar peirra 4 sambylinu, ekki sist vegna pess ad

pau hofou ekki ndd ad byggja upp traust og voru ekki h6fo med i radum.

Hlutverk foreldra
Flestir foreldrarnir lystu hvernig peir upplifou 66ryggi med hlutverk sitt
eftir ad unga folkid flutti, p6 mismikid. betta 66ryggi vard vegna pess ad
hlutverk foreldra voru ekki reedd og tengdust pattum eins og til demis
hver @tti ad sja um ad adstoda vid fatakaup, leknisferdir og skipuleggja
sumarfri eftir ad unga folkid veeri flutt. Atti pad ad vera afram hlutverk
foreldra eda myndi starfsfolk koma til med ad sja um petta?

Nidurstddur breskrar rannsoknar (Townsley, 2004) bentu til pess
a0 foreldrar yrdu 60ryggir med hlutverk sitt pegar synir peirra eda daetur

fluttu ad heiman i fyrsta skipti. beir fundu fyrir dhyggjum og kvida sem
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tengdist framtid unga folksins og peim studningi sem peim stdd til boda
eftir ad pau flyttu ad heiman. Nidurstodur bresku rannsdknarinnar syndu
einnig ad foreldrarnir sem toku patt i henni téldu sig ekki hafa fengid
negar upplysingar fra  pjonustukerfinu.  Nidurstodur  bresku
rannsoknarinnar eru ad pessu leyti nokkud samhljoma upplifun og
reynslu foreldra sem toku patt 1 pessari rannsokn.

Sem demi um hvernig foreldrar upplifou 66ryggi med hlutverk
sitt er frasogn Hjordisar, modur Snorra. Hjordis lysti pvi hvernig pau
hjonin hefdu farid 1 gegnum tilfinningalegar sveiflur og peim fannst pau
vera tynd 1 pessum heimi. Pad var ekki raett um peirra hlutverk en pau
hofou gert rad fyrir pvi adur en Snorri flutti ad pau myndu afram gegna

storu hlutverki i lifi hans. Hjordis sagdi:

Hvert er mitt hlutverk og hvert er peirra hlutverk
[sambylisins] og hvernig eigum vid ad nd pessu
saman. bad var aldrei reett ... skrifstofan leiddi okkur
ekki saman [foreldra og forstoduproskapjalfa],
forstodukonan hafdi orugglega noég ad gera og var

bara von.

Snorri hafoi alltaf biid hja peim og tekid patt i 6llu pvi sem fjolskyldan
gerdi saman. Svo var hann allt i einu fluttur & sambyli og pau attu helst

ekki ad trufla hann né skipta sér af hans malum. Hjordis sagoi:
bad bara kom hérna allt i einu bara svadisskrifstofa

og tok barnid okkar ... vid vorum eiginlega pad versta

sem gat komid fyrir hann 1 lifinu ... vid attum bara ad
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klippa 4, hann er ordinn fullordinn og nu attum vid

ekki ad vera ad skipta okkur af lengur.

bessi reynsla var foreldrunum mjog sarsaukafull og pau vissu ekki
hvernig pau attu ad bregdast vid. Hjordis lysti hugleidingum sinum um ad
ef forstoouproskapjalfinn hefdi viljad samvinnu vid pau pa hefdi verid
audveldara fyrir pau ad draga sig i hlé med timanum. En pau fengu
hvorki tima eda taekifeeri til ad byggja upp traust gagnvart pjonustunni og
starfsfolkinu sem vard til pess ad pau hofou ahyggjur af daglegu lifi
Snorra. Pad var aldrei talad vid pau og pau vissu svo 1itid hvad var ad
gerast 4 heimili hans eda hvort hann fengi pa adstod sem hann pyrfti til ad
geta lifad gdéou og innihaldsriku lifi.

Eins og fyrr greinir gekk Aslaug i gegnum erfida tima og mikla
barattu adur en Smari sonur hennar flutti. Pad var mikid alag badi i
vinnunni og heima fyrir. Han gaf sér pvi litinn tima til ad hugleida hvert
hennar hlutverk etti ad vera og pad var ekki ratt neitt sérstaklega. Aslaug
sagdi: ,,Eg hafdi i rauninni bara ekki tima til ad huga ad pvi hvert mitt
hlutverk i raun og veru veeri ... petta bara gerdist.“ Fyrir Aslaugu var pad
viss léttir pegar Smari flutti og fékk studning fra starfsfolki sambylisins.
Hun lysti pvi hvernig pad hefdi verid stor partur af lifi hennar ad stydja
Smara vid patttoku i daglegu lifi og petta hefoi verid ,,voda skritio* fyrst
eftir ad hann flutti en hun velti pvi ekkert sérstaklega fyrir sér.

Guony, modir Mariu var ekki mikid farin ad velta fyrir sér
hvernig hlutverk hennar myndi breytast og pad hafdi ekki verid reett nema
ad litlu leyti. Pad var samt buid ad akveda 1 samradi vid Mariu og
forstoduproskapjalfa ad hiin myndi halda afram ad adstoda Mariu vid ad
versla fatnad. Gudny sagdi ad nl veri petta allt ad smella og hiin veeri

ordin rélegri. Pau hjonin upplifou vissan 1étti en pad veeri tomlegt heima
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hja peim. Gudny sagdi: ,,Pannig ad ég er bara voda satt ... madur getur
verid svona rolegur.” Guony taldi sig geta treyst starfsfolkinu nokkud vel
en ef pad veri eitthvad sem hun hefdi ahyggjur af pa geeti hun raett pad
vid forstoduproskapjalfann.

bad kom hins vegar Ernu, moédur Jonasar & ovart hvad hun vard
vidkvaem fyrir ymsu pegar starfsfolkid for ad stydja og adstoda Jonas vid
hluti sem hin hafdi sé0 um adur. Sem demi nefndi hin ad pegar
starfsfolkid hof mals a pvi ad Jonas tladi ad fara ad kaupa sér fot, pa
hugsadi hiun: , Ny fot, hann & alveg fullt af fotum, hvad er verid ao tala
um.” Henni fannst hun samt ekki geta skipt sér af pessu og upplifdi visst
00ryggi med hlutverk sitt. Henni fannst ad vissu leyti erfitt ad rada petta
vid starfsfolkid par sem hun var ekki viss um hversu mikid hin maetti
skipta sér af. bad hafoi ekki verid reett sérstaklega hvort foreldrarnir
myndu halda 4fram ad adstoda Jonas vid akvedna hluti.

Foreldrar Gunnars voru ,,ofsalega anaegd*“ med hvad allt hefdi
verid unnid vel og gengid vel pegar Gunnar flutti. Kristin Iysti pvi
hvernig hjonin upplifou dkvedinn 1étti pegar Gunnar var fluttur ad heiman
og allt virtist &tla ad ganga vel. Pau fundu ekki fyrir neinu 66ryggi og
héfou ndd ad byggja upp traust til starfsfolksins 4 stuttum tima. Oll
samskipti hofou gengid vel og samvinna um allt sem sneri ad Gunnari
hafdi verid sérlega g60. Kristin sagoi: ,,betta er bara alveg frabeert sko.
Meér finnst svo frabert sko hvernig er tekid yfir petta hlutverk okkar ... en
petta eru voda mikil vidbrigdi fyrir mann.*

Frasagnir patttakenda hér ad framan benda til pess ad heidarleg
samskipti og samvinna vid pjonustuadila og starfsfolk hafi afgerandi ahrif
a hvernig folk upplifir ny og breytt hlutverk gagnvart sonum sinum eda
deetrum eftir ad pau eru flutt ad heiman. Ef pad var raett hvada hlutverki

foreldrar vildu gegna vardandi studning i daglegu lifi pa voru peir sattir
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og fannst allt ganga vel. beir foreldrar sem hofdu nad ad byggja upp
traust til pjonustuadila attu einnig audveldara med ad draga sig i hlé og
sja starfsfolk taka vio verkefnum sem pau h6fou séd um fram til pessa. Ef
hreinskilin umrada hafdi ekki att sér stad voru foreldrar 66ruggir og vissu
ekki hvada hlutverki peir @ttu ad gegna 1 lifi barna sinna, né hvad peim
veeri leyfilegt ad gera og hvad ekki. bad virtist a0 miklu leyti fara eftir
samskiptum og samvinnu vid forstoOuproskapjalfa 4 hverjum stad
hvernig foreldrar upplifdu pennan patt. Pessar nidurstodur draga fram
olika valdastodu folks. Forstooufolk og starfsfolk parf ad vera vel
medvitad um pennan valdamismun sem 4 sér stad vegna stoou pess.

Valdid parf ekki a0 vera synilegt en pad vita allir af pvi (Tolfesen, 2004).

Oryggi

Eitt af pvi sem foreldrar h6fou ord 4 var mikilvaegi pess ad unga folkio
byggi vid Oryggi i samfélaginu. Nidurstoour Barnes (2002) bentu til
svipadra patta. Foreldrum fannst til deemis erfitt ad hvetja bornin sin til ad
lifa sjalfsteedu lifi. Peir hofou dhyggjur af pvi ad unga f6lkid legi vel vid
hoggi 1 varhugaverdum heimi og sa 6tti hafdi dhrif & syn peirra 1 tengslum
vid pjonustuna og samfélagid.

Foreldrar Doru lystu dhyggjum sinum af 6ryggi hennar fyrst eftir
a0 hun flutti. bessar dhyggjur voru ad vissu leyti til komnar vegna pess ad
Dora byr ein 1 ibud og ekki er naeturvakt 4 stadnum. Guorin var i sjalfu
sér ekki hreedd um Doru eda hennar gjordir en hafdi fundid fyrir
ahyggjum af pvi hvad umhverfid geti gert henni. Hin segist hafa verio
,»svolitid hreedd um pad ad einhverjir einstaklingar saju sér leik a4 bordi
ad hun veri ein 1 husinu“. Gudran lysti pvi ad 1 byrjun hefdi henni ekki
litist & atidyrahurdina hja Déru pvi par veeru litlir gluggar ,,sem er ekki
mikid mal ad spyrna inn“. Auk pess er heimili Doru stadsett nalegt

midbanum. Gudran taladi um ad hin veri ad kenna Doéru ad vera &
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vardbergi en matti ,heldur ekki gera hana hysteriska af hraedslu og
yfirfaera sina eigin hredslu 4 hana“. Doéra hringir i foreldra sina 4 hverju
kvoldi 40ur en hun fer ad sofa og pa spyrja pau hana hvort hin sé ekki
orugglega buin ad loka og lesa. Pannig geta pau fylgst med Doéru i
gegnum sima og um leid verda ahyggjur peirra minni.

A 6llum sambylunum voru naeturvaktir og foreldrar patttakenda
sem par bjuggu hofou ekki ahyggjur af utanadkomandi haettum. Foreldrar
veltu frekar fyrir sér pvi sem geaeti gerst inni & sambylinu, til demis um
naetur pegar einn starfsmadur er a vakt. Ein modir lysti sinum ahyggjum a
pann hatt ad i rauninni pa vissu pau ekkert hvad geti gerst parna. Hun
sag0i ad til demis hefdi forstoduproskapjalfinn aldrei reett um kynlif vid
pau né hvernig veeri brugdist vid ef slik mal kaemu upp. Sonur hennar bjo
4 sambyli med 68rum og pad var einn starfsmadur 4 naturvakt. fbuar
leestu ekki herbergjum sinum svo pad veri hegt ad fara 4 milli herbergja
an pess ad naturvaktin eda adrir yrou varir vid pad. Modirin hafdi einnig
dhyggjur af pvi ad stundum veri ungt, 6reynt folk 4 naeturvoktum, allt
nidur i 19 4ra gamalt. Ad hennar mati er pad abyrgdarhluti ad hafa svo
ungt folk 4 naturvoktum par sem jafnvel fimm fullordnir einstaklingar
bua. M6dirin sagdi: ,,Eg er svolitid hraedd vid virdingarleysi veri einhver
misnotkun i gangi ... ymsar hugsanir koma bara upp i hugann hja
manni.” Han velti fyrir sér hvort pad veri bara i lagi eda i einhverjum

tilvikum horft fram hja slikum atvikum. Hun sagoi:

bu veist ekkert hvad er ad gerast parna ... pad geta
myndast undarleg vinnubrogd & svona stofnun alveg
eins og hafa verid & unglingaheimilinu hérna og
Breiduvik og hvar sem er. bPad verdur til einhver

menning, pa byrjar ad vinna parna ... pl bara larir
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pad sem nyr starfsmadur ... bara medtekur pessa

menningu.

bessi frasdgn lysir vel dhyggjum moéour af Oryggi sonar sem byr 4
sambyli. Modirin velti einnig fyrir sér hvort daglegt starf snerist allt of
mikid um peninga. Pad er ekki til fjirmagn og foreldrarnir eiga erfitt med
ad finna ad pad sé verid ad geeta hagsmuna peirra og barna peirra i
kerfinu, pvi pad sé alltaf verid ad passa peninga og pvi ekki haegt ad rada
starfsfolk 0t fra porfum peirra sem bua 4 sambylunum. Modirin sagdi:
»En 0ll erum vid fornarlomb, starfsfolkid sem vinnur i pessum geira er

jafnmikil fornarldmb og vid. betta er bara ekki kerfi sem virkar.

Svo mikil félagsvera?

Eitt af pvi sem foreldrar voru spurdir um var hvort pau veru anaegd med
htisna0id sem unga folkid fékk og hvort pau héldu ad unga folkid veeri
anzegt. bessar umradur leiddu i 6llum tilvikum til pess ad foreldrar féru
a0 reoda félagslega stoou unga folksins. Flestir hofou téluvert velt fyrir
sér hvort synir peirra eda detur veru miklar félagsverur eda hvort peim
li0i betur pegar pau veeru ein.

Um leid og foreldrar Déru eru dnagd med ad hun skuli bia ein 1
ibid hafa pau vissar dhyggjur af pvi ad hliin verdi einmana og velta fyrir
sér hvort 6druvisi busetuform veaeri hentugra fyrir hana medal annars
vegna pess ad Dora er mikil félagsvera en faer ekki mikid af heimsoknum.
Hun feer mikinn félagsskap 1 vinnunni og baedi Déra og foreldrar hennar
toludu um hvad pad veeri henni mikilvaegt. Foreldrar hennar sja hana
jafnvel frekar fyrir sér 1 sjalfsteedri ibudareiningu med sameiginlegu rymi

par sem Dora geeti sott i félagsskap annarra pegar hun kys. Gudran sagoi:
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... ég veit ekki hvort pad er bara okkar 16ngun til pess
ad hun hafi meira adgengi og audveldara adgengi ad
60rum ... en ég er ekki viss um ad hun myndi jata pad
4 pessu stigi malsins en hins vegar held ég ad pad geti
verid svolitid gott. AJ geta verid alveg Ut af fyrir sig
en pad veri petta sameiginlega par sem er starfsmadur
og par sem er adstada til a0 hafa sameiginlegar
maltidir, par sem pu getur dottid inn og horft a

sjonvarpio.

Dora vinnur 4 almennum vinnumarkadi sex tima 4 dag. Hin hefur mikinn
félagsskap i vinnunni og vinnan skiptir hana ,,gridarlega miklu mali* ad
sogn Gudranar. Ef hun hefoi ekki vinnuna ,pa vari petta rosalega
einmanalegt®, sagdi Gudrin.

Omar byr 4 sambyli og hefur mikinn félagsskap af sambylisfolki
sinu og er ekki oft einn heima. Rafn, fadir hans sér ekki fyrir sér ad hann
bli einn 1 ibud i framtidinni pé svo hann gaeti pad vel med videigandi
pjonustu. Hann telur ad Omar sé svo mikil félagsvera ad slikt busetuform
myndi teeplega henta honum. Hann verdi ad geta sott sér félagsskap pegar
hann hefur porf fyrir pad.

Jonas byr 4 sambyli 4samt 60rum en hefur samt sem adur
takmarkadan félagsskap af sambylisfolki sinu. Pau voldu ekki ad bua
saman, eru ekki sérstakir vinir po allt gangi agetlega hvad sambudina
vardar. Hann hefur dgaeta adstoou til ad taka 4 moti fjolskyldu og vinum 1
heimsokn. Foreldrar hans halda ad honum leidist oft, hann hafi ekki nogu
mikid ad gera og mikill timi fari i ad bida. Unga folkid sem byr a
sambylinu hefur 6lik ahugamal og vegna pess hversu féir starfsmenn eru

a vakt er ekki heegt ad stydja pau til pess a0 gera pad sem pau langar til
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hverju sinni. bad parf ad taka tillit til allra ibua. Pjonustan og sa
studningur sem er i bodi tekur mid af pérfum hopsins en pad hentar ekki
alltaf Jonasi ad gera pad sem hinir atla ad gera.

Snorri byr 4 sambyli en 4 ekki mikid sameiginlegt med peim sem
hann byr med. Honum finnst gott pegar hann er einn heima 4 sambylinu
og hefur sinn starfsmann. Honum lidur einnig mjog vel med fjolskyldu
sinni. Adstedur a sambylinu eru pannig ad hann getur ekki tekid & moti
fjolskyldu og vinum og bodid peim inn i sitt einkarymi pvi pad er svo
1itid. Hann fer mikid i heimsokn til fjolskyldu sinnar og neitar yfirleitt ad
fara til baka & sambylid. Snorra langar ad flytja i ibud og foreldrar hans
sty®ja hann heilhuga i pvi. Pad er buid ad sekja um ibud fyrir hann en
engin svor hofou borist.

Maria hefur ekki mikil tengsl vid pa sem hun byr med. Hun hefur
gott einkarymi og virdist una sér agetlega inni hja sér. Hun 4 vinkonur
sem bua & 60rum sambylum sem hin getur heimsott. Han getur tekid a
moti gestum og fjolskyldan er dugleg ad heimsakja hana. Adur en Maria
flutti taldi modir hennar ad hin myndi einangrast ef hun flytti ein i ibao,
pvi han veri ekki noégu dugleg ad sxkja sér félagsskap ad eigin
frumkvedi. En pegar Gudny for ad velta pessu betur fyrir sér var hin
nokkud viss um ad ibud med sameiginlegri adstoou eda midrymi gaeti
komid til greina.

Gunnar byr 4 sambyli, hefur agatt einkarymi en deilir
sameiginlegu rymi med O0rum. Hann a ekki mikla samleid med
sambylisfolki sinu en peim semur mjog vel. Gunnar er einstaklega
jékvaed persona, virkur i félagsstarfi og hittir vini sina & peim vettvangi.
Gunnari langar ad flytja seinna i ibud en hann segir samt ad honum lidi
vel a sambylinu. Foreldrar hans voru badi ,,0fsalega anegd“ med

sambylid og starfsfolkio. Pau sau ekki fyrir sér ad Gunnar flytti i ibad po
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svo hann sé vel faer um pad. Kristin sagdi: ,,Nei, hann myndi einangrast
undir eins, hann 4 pad til ad loka sig bara inni og dunda.* Julius baetti vio:
»Hann er svo mikil félagsvera ... ég held bara ad petta sambtidarkerfi sem
er parna 4 Sudurgétunni s¢ alveg idealt.” Kristin sagdist samt verda ad
vidurkenna ad hun hefdi viljad sja meira einkarymi eins og til demis
eldhuskrok og sér badherbergi.

Frasagnir patttakenda benda sterklega til pess ad hver
einstaklingur hafi porf fyrir persdnumidadan studning til ad geta lifad
edlilegu lifi og tekid virkan patt i samfélaginu. Petta 4 einnig vid um
félagslega peetti. Adstaedur hafa mikid ad segja en ekki bara pad ad bla a
sambyli, heldur hefur folk porf fyrir fridhelgi og einkarymi, badi til ad
geta notid einveru og samvista vid sina nanustu. b6 folk bhi saman &
sambyli pa 4 pad ekki endilega samleid félagslega. Pad var mjog
mismunandi hvernig patttakendur sem bjuggu & sambylum voru staddir
félagslega, sumir attu alls enga samleid med sambylisfolki sinu medan
aodrir h6fou myndad vinatengsl.

Margir foreldrar t6ludu um ad unga folkid etti mesta samleid
med starfsfolkinu eda vildi helst félagsskap af pvi. Ef sa studningur sem
veittur er i busetupjonustu er personumidadur pa a folk ad geta lifad
sjalfstedu lifi og sinnt félagslegum pattum ad eigin 6sk. bess konar
studningur veri 1 anda hugmyndafradi um sjalfstaett lif sem notendastyrd
pjonusta byggir 4. Samkvemt henni 4 fatlad folk ad hafa stjorn 4 eigin lifi
og geta tekid fullan patt i samfélaginu, p6 svo pau purfi adstod vid ad
framkvema ymsa hluti (French og Swain, 2008; Vilborg Johannsdottir
o.fl., 2009).
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Upplifun unga félksins; husrdadandi eda gestur?

Eins og 40ur hefur komid fram pa fannst flestum patttakendum erfitt ad
flytja ur foreldrahisum og pad tok sinn tima ad venjast pvi. bad var
einnig mismunandi hvernig pau upplifdu stédu sina a nyju heimili. Voru
pau raunverulegir hiisradendur og starfsfolkio adstodarfolk eda leid peim
eins og pau veru gestir? Nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad
nokkrir pettir hefou afgerandi ahrif 4 hvernig unga folkinu gekk ad
adlagast nyju heimili og hvernig pau upplifdu stodu sina. bessir peettir
voru:
e Studningur fra foreldrum, fjolskyldu, vinum, vinnufélogum og
starfsfolki.
o Tjaskipti.
e Personueinkenni eins og jakved sjalfsmynd, tra & sjalfan sig og
eigin styrk.
e Hlutverk & nyju heimili.
e Gott og vel pjalfad starfsfolk, fjoldi starfsmanna og stodugleiki i
starfsmannahopnum.

e Sjalfstae0i, sjalfreedi og virding 4 eigin heimili (husradandi).

Flest ungmennin h6fdu gddan studning fra foreldrum sinum, fjélskyldu
og vinum vid ad undirbua sig fyrir ad flytja. Oll ungmennin voru i gé6dum
tengslum vid fjolskyldur sinar eftir ad pau fluttu. Flest fara pau oft i
heimsoknir og fa foreldra og adra ®ttingja i heimsokn. Par sem adstaedur
eru ekki nogu godar og unga folkio hefur 1itid einkarymi er erfitt ad taka
4 moti gestum an pess ad peir verdi gestir allra & heimilinu. Ein médir
lysti pvi hvernig fjolskyldunni fannst hin vera ad heimsakja alla &

sambylinu og starfsfolkid par & medal.
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Gunnar sagdi ad hann hefdi verid i skammtimavist adur en hann
flutti svo hann vissi alveg hvernig petta yroi. Modir hans sagoi lika ad
pau hjonin hefou verid buin ad tala mikid um petta vid hann og undirbua
hann adur en hann flutti. Hann var til demis vanur ad taka patt i
heimilisverkunum.

Doéra hafoi verid i sumardvol & sumrin og var i byrjun med
veentingar um ad lifid yrdi svipad pvi, en annad kom a daginn. Déru
fannst mjog erfitt ad flytja ad heiman og pad tok tima ad venjast pvi.
begar hun var spurd ad pvi hvad hefoi hjalpad henni mest 4 pessum tima

pa svaradi han:

Studningur. Bara fra 6llum sem ég nalgast & hverjum
degi. Ba0i fra vinnu, foreldrum, starfsfolki ... skedi
bara kraftaverk og mér var farid ad lika mjog vel i

desember.

Veikindi hofou ahrif 4 hvernig henni leid a4 nyju heimili og pegar henni
leid sem verst pa for hin heim til foreldra sinna i nokkra daga. Déra var
mjog akvedin i ad standa sig og verda sjalfsted a eigin heimili. Hun
upplifdi pvi 6sigur pegar hin purfti sokum veikinda ad bua hja foreldrum
i nokkra daga auk pess sem hun o6ttadist ad missa ibudina ef hin myndi
ekki standa sig. Gudrin modir hennar sagdi ad Dora hefoi verid mjog
spennt fyrir ad flytja en pegar hin var flutt pa var ,ekki alltaf sama
partystemmingin eda flugeldasyningin a4 hverju kvoldi“ og pa hafi Déra
orugglega upplifad sig svolitid eina en verid ,,4 tanum‘ med ad standa sig
og vera dugleg. Gudrin og Einar s6gou ad Doéra hefdi avallt viljad gera

eins og adrir og standa sig eins og adrir. Ddra sagdi ad hun yrdi stundum
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00rugg 4 naturnar en pa yrdi hun bara ad reyna ad hugsa um eitthvad
annad eda hringja 4 vaktina ef hun veeri ekki farin.

Ba0i Doru og Gunnari gekk nokkud vel ad adlagast nyju heimili.
bau hofou baedi tr 4 sjalfu sér og eigin styrk, auk pess sem pau voru buin
ad akveda ad pad veri ordid timabert ad flytja ad heiman og etludu ad
standa sig. Gunnar vard fljott mjog sattur 4 sinu heimili og 6ruggur med
sitt hlutverk og sina stodu. A heimili Gunnars voru ekki mjog margir
starfsmenn (um 8 manns) og flestir h6fou unnid lengi 4 sambylinu.
Gunnari fannst hann geta bedid starfsfolkid um adstod eftir porfum, hann
pekkti néfn allra og sagdi ad starfsfolkid veeri ,,frabeert™.

Dora var einnig satt og anegd med ibudina sina. Hun taladi um
a0 pad hefdi verio erfitt i fyrstu ad pekkja ekki starfsfolkid en pad hefdi
hjalpad miki0 hvad hin veri opin og fljot ad kynnast. Hin Iysti pvi
hversu erfitt pad gaeti verid ef mikio alag veri a starfsfolkinu pvi pa
minnkadi pjonustan og hun geeti ekki fengid alla pa adstod sem hun

oskadi eftir. Um lidan sina sagdi Dora:

Me¢ér lidur bara mjog vel eins og stadan er i dag ... mér
finnst ad mér hafi farid fram 1 ymsu ... starfsfolkio er
alveg sammala mér og foreldrar og allir sem eru
nalaegt mér 4 hverjum degi. Petta var mjog erfitt til ad

byrja med.

bad var samt eins Doéra hefdi upplifad utanadkomandi prysting og verid
stressud yfir pvi ad ef hun myndi ekki standa sig pa @tti hiin 4 hattu ad
missa ibudina. Pad er erfitt ad greina hvadan hun upplifdi pennan
prysting, hvort pad var fra peim sem voru i hennar nénasta umhverfi,

pjonustuveitanda eda samfélaginu sem heild. En pegar hiin var blin ad

98



atta sig a ad ibudin veri hennar heimili og hin var ordin 6rugg med
hlutverk sitt og hvada adstod hun fengi for allt ad ganga vel. Guorun,
modir hennar lysti pvi hvernig htin skynjadi ad Doéru lidi vel 1 ibudinni
sinni par sem hin notadi ordasamboénd eins og ,,heim til min“ og ,,hja
mér* pegar htin visadi til ibldarinnar.

Foreldrar Jonasar lystu pvi hvernig studningur umhverfisins hefoi
hjalpad Jonasi og peim sjalfum. Erna, m6dir hans sagdi ad eftir ad pad
var ljost ad hann fengi husnadi pa hefdi allt hans umhverfi komid inn
sem studningur og hvatning, badi ,bilstjérarnir [ferdapjonustan] og
vinnustadurinn og fjolskyldan®. Auk pess var brodir hans nyfluttur ad
heiman svo ,,petta voru bara menn med ménnum sem fluttu ad heiman®,

sag0i Arnar fadir hans. Erna sagdi einnig:

Eg held ad ef vid hefdum bara verid alein ad basla i
pvi ad hann veri ad flytja ad heiman ... pa hefdi pad
gengid illa og vid hefoum verid i vandredum med

pad.

A sambylinu par sem Jonas byr eru margir starfsmenn (allt ad 14 manns).
Arnar, fadir Jonasar sagdi ad pad hefoi verid reynslan med Jonas, alveg
fra pvi hann var litill drengur, ad folk hafi purft langan tima til ad kynnast
honum. Jonas & erfitt med ad tja sig med tdéludu mali og folk parf ad gefa
sér tima til ad leera ad skilja hann og atta sig 4 pvi hvad hann skilur mikid.
bad tekur langan tima fyrir hann ad kynnast svona morgu folki og treysta
pvi. Snorri 4tti einnig erfitt med ad tja sig med tdludu mali svo
starfsfolkid 4 heimili hans vard ad vera vakandi fyrir pvi ad gefa honum

gddan tima. bad hvernig patttakendum gekk ad tja sig vid starfsfolkio
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hafdi ahrif a hvernig peim leid 4 heimilunum og peir sem attu erfitt med
a0 tja sig voru lengur a0 adlagast pvi ad vera fluttir ad heiman.

Adur en Maria flutti 4 sambylid hafdi mamma hennar reynt ad
undirbtia hana sem best til demis med pvi ad raeda um hvernig pad veeri
ad bua 4 sambyli. begar Maria var spurd ad pvi hvort hun gati bedid
starfsfolkid ad hjalpa sér svaradi hun: ,,Nei ... &, og andvarpadi. Hiun var
ekki 6rugg & pvi hvad allir starfsmennirnir hétu par sem peir voru margir
og starfsmannaskipti tid. P4 kom fram ad henni fannst 6paegilegt ad hafa
karlmenn & neturvakt og erfitt ad bidja pa um mjog personulega adstod.
begar Maria var spurd ad pvi hvad hun gerdi helst heima hja sér, svaradi
hun: ,,Eg hjalpa stundum starfsfolkinu. b4 var hun spurd ad pvi hver rédi
hvad veari i matinn? ,,pad er starfsfolkid™, svaradi Maria. Hin sagoi
einnig ad pau setu alltaf ,,parna frammi“ og atti pa vid starfsfolkio, pad
seti frammi i stofu. Fyrir Mariu var sameiginlega rymid fyrir starfsfolkio,
par réd pad rikjum. Maria sagdi samt ad sér lidi vel 4 sambylinu. Hin
nytti einkarymi sitt vel en fyrir utan pad benti framkoma hennar til pess
a0 hun veeri eins og gestur 4 eigin heimili.

A sambylinu par sem Omar byr er vakt allan sélarhringinn og
starfsmenn hafa adstodu inni a heimilinu. Hann sagdi ad sér hefdi 1i0id
,bara vel“, pegar hann flutti 4 sambylid. Omar var spenntur fyrir pvi ad
flytja og svo aneegour fyrst eftir ad hann flutti ad hann hringdi ekki i
foour sinn i prja manudi. En eftir ad hversdagsleikinn tok vio pa hafdi
hann aftur 4 méti nanast daglega samband vid fodur sinn. Omar er virkur
i félagsstarfi og dagarnir hja honum oft pétt skipadir. Rafn, fadir hans
sagdi a0 honum ,finnist eiginlega virkilega neikveett hvad dagarnir eru
skipulagdir hja Omari, pvi f6lk purfi lika ad lzera ad vera heima hja sér og
»dunda sér og hann myndi vilja leggja meiri aherslu & pad ad vera heima

og bad purfi ekki ad vera stooug dagskra.
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Starfsmadur 4 sambylinu sagdi ad Omar veeri oft 6mogulegur ef
sambylisfolk hans veri ekki heima. Hann etti erfitt med ad finna sér
eitthvad ad gera ef pad veaeri ekki skipulagt fyrirfram og yroi pa leidur. ba
hringdi hann i foreldra sina, vini og @ttingja til ad athuga hvort einhver
geeti sott hann eda bodid honum i heimsokn. Pessar lysingar benda til
pess ad Omar upplifi sambylid ekki beint sem heimili sitt heldur meira
eins og skammtimavist par sem er skipulogd dagskra og skemmtun fyrir
dvalargesti. Heimilid virdist samt henta Omari vel og sjalfur sagdi hann
ad sér 1idi alltaf vel 4 sambylinu og leiddist aldrei. I vidtalinu vid Rafn
kom fram ad eftir eitt ar 4 sambylinu vaeri Omar mjog anagdur og sell
med pad ad vera fluttur en samt sem adur er fadir hans fastur punktur i
tilverunni. Fyrir Omar er mikilvaegt ad vera i goédum tengslum vid
fjolskylduna og fa studning hennar pegar hann hefur porf fyrir pad eda
oskar eftir pvi.

Starfsfolkio 4 sambylunum, badi hja Jonasi og Mariu, virtist ekki
pekkja négu vel hlutverk sitt sem adstodar- og studningsfolk. bad virtist
heldur ekki vel medvitad um hvada hugmyndafraedi veeri verid ad vinna
eftir. Starfsfolkid virkadi meira eins og husrddendur heldur en
aodstodarfolk. begar €g heimsotti badi Jonas og Mariu pa kom alltaf
starfsmadur til dyra og baud mér inn. Starfsmenn svérudu einnig i simann
og eldudu matinn.

Starfsfolkid 4 sambylinu sem Gunnar byr 4 var hins vegar vel
medvitad um hlutverk sitt, p4 hugmyndafraedi sem starfad er eftir og
mikilveegi pess ad efla sjalfstedi og sjalfredi ibua, hlusta & og virda
skodanir peirra. Pegar ég heimso6tti Gunnar tok hann 4 moti mér sem
gestgjafi. Hann sa sjalfur um ad taka & moti mér, baud upp a kaffi og
adrar veitingar sem hann sa sjalfur um ad bera fram. Gunnar raedur hvad

er { matinn pegar hann er med eldhusid en par sem hann byr med fleirum
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verda pau ad skipta med sér ad sja um eldhtsid og matarinnkaup. Gunnar
upplifdi sig greinilega sem husradanda a sinu heimili en starfsfolkio var
til stadar, adstodadi og studdi hann eftir pérfum.

Af nidurstodum pessa kafla ma draga pa alyktun ad jakvad
sjalfsmynd, sjalfsteedi og sjalfreedi gegni veigamiklu hlutverki i lifi ungs
folks med proskahdomlun. Pessir pettir eru hluti af pvi ad upplifa
valdeflingu en valdefling tengist lifsgeedum og felur i sér ad folk 60list
meiri stjorn 4 eigin lifi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006a). Nanar
verdur fjallad um valdeflingu hér 4 eftir og pa peetti sem geta haft ahrif a

hvernig ungu félki gengur ad adlagast nyju heimili.

Valdefling

Til ad folk upplifi valdeflingu parf pad ad fa tekiferi til ad taka
akvardanir sem varda eigid lif og finna a0 pad hafi vald yfir lifi sinu og
adstedum. Barnes (2002) bendir 4 ad valdefling sé ferli sem eigi sér stad
i samskiptum vid annad folk, pad styrkir sjalfsmynd folks og faerni til
dkvardanatoku. Valdefling er mikilvaeg fyrir f6lk med proskahdmlun ekki
sist pegar kemur ad pvi ad takast & vido fullordinshlutverk i
nitimasamfélagi. Pad er ekki sidur mikilvegt ad starfsfolk i
busetupjonustu fai fraedslu um hversu veigamiklu hlutverki pad gegnir og
hversu mikil ahrif pad getur haft 4 lifsgaedi folksins sem pad vinnur hja.
Barnes (2002) segir einnig ad pad sé¢ mikilveegt skref i lifi ungs
folks ad vera virt sem fullordid, 60last fullordinshlutverk og flytja ad
heiman, skref sem undirstrikar atridi sem tengjast sjalfstadi, sjalfredi og
studla ad valdeflingu. En hvad pydir ad 60last fullordinshlutverk? Dora S.
Bjarnason (2003) bendir 4 ad til ad einstaklingur upplifi sig sem
fullordinn og 60list fullordinshlutverk pa verdi samfélagid ad virda hann

og vidurkenna sem slikan. Thomas og Woods (2003) hafa einnig bent a
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a0 lykillinn ad godri adstod og studningi feli i sér ad einstaklingurinn sé
virtur, velmetinn og fai taekiferi til ad lifa med reisn. Virding fyrir
einstaklingnum a ad vera edlilegur hluti af daglegum studningi. Pessir
peettir studla ad valdeflingu, patttoku i samfélaginu og gera folk betur
feert um ad taka dkvardanir og velja milli 6likra kosta.

bao var erfitt ad greina hvort patttkendur sem bjuggu 4 sambylum
hefou upplifad valdeflingu eftir ad peir fluttu ad heiman. Unga f6lkio sem
par bjo deildi sameiginlegu rymi med tveim til fjorum o6likum persénum.
Hver og einn hafdi sitt einkarymi sem 1 sumum tilfellum var mjog 1itid
(minnst 8- 9 fermetrar) og gaf takmarkada moguleika a4 pvi a0 lifa
edlilegu lifi. Pau sem h6fou minnsta einkarymid gatu varla bodid til sin
fjdlskyldu og vinum og par sem margir bjuggu saman purftu ibtar ad
komast ad samkomulagi um heimilisverk og umgengni 4 heimilinu, sem
pyddi skerdingu 4 sjalfredi. Vaktafyrirkomulag, skipulag og fjoldi
starfsmanna hafdi einnig ahrif & ad folk gat ekki gert pad sem pad langadi
til. A sumum heimilum voru starfsmenn of fair svo ekki var mogulegt ad
styOja ibua vid pad sem pa langadi til ad gera. Adrir patttakendur gerou
litlar krofur um studning vid pad sem pa langadi til ad gera og virtust
setja pad i hendur starfsmanna hvad peir gerdu i fritima sinum.
Félagsstarfid sem unga folkid tok patt i var adallega skipulagt sem
sérarradi fyrir fatlad folk.

brji ungmenni attu erfitt med ad tja sig med t6ludu mali og ekki
virtist vera unnid sérstaklega med pennan patt par sem pau bjuggu. Tvo
peirra voru mjog tengd fjolskyldum sinum og pad tok lengri tima fyrir
pau ad adlagast nyjum heimilum heldur en hin. bPad hlytur ad vera i
hlutverki forstooufolks og fagfolks ad leita radgjafar- eda
sérfraediadstodar eftir porfum a pessu svidi. Bent hefur verid a ao til ad

geta stjornad eigin lifi, tekid akvardanir og valid um olika kosti er
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grundvallaratridi ad geta tjad sig til ad geta komid pdrfum og 6skum &
framferi. Ef folk er ekki stutt sérstaklega 4 pessu svidi getur pao leitt til
valdskerdingar (Thomas og Woods, 2003).

Tveir patttakendur skaru sig ur hopnum hvad valdeflingu snerti
en pad voru pau Dora og Gunnar. Sérstada Doru er téluverd par sem hun
byr i ibid og feer pjonustu inn til sin. Dora gat farid nanast allra sinna
ferda sjalf, hiin gekk mikid og notadi streetisvagna ef um lengri ferdalog
var ad reda. Hun var virk i félagsstarfi og stundadi nam seinni part dags i
framhaldsskola sér til anaegju. Doru virtist hafa upplifad valdeflingu beaedi
fyrir og eftir ad hun flutti i ibudina sina. Adur en hun flutti hofou
foreldrar hennar studlad ad valdeflingu par sem Dora fékk tekiferi til
taka akvardanir um margvisleg mal medan hin bjo hja peim. Auk pess
hefur Déra jakvaeda mynd af sjalfri sér og trair pvi ad htin geti lifad godu
lifi eins og annad ungt folk. Hun vinnur 4 almennum vinnumarkadi og
pad hefur haft eflandi &hrif 4 hana. Vinnan er henni mikils virdi
félagslega par sem hun er i godum samskiptum vid vinnufélaga og a gdda
vini medal peirra. Hin hefur 60last virdingu vinnufélaga sinna og peir
hafa stutt hana og hvatt afram. Sem demi um pad ma nefna ad Doéra
talaoi sérstaklega um ad studningur peirra hefdi hjalpad sér pegar hun
flutti 1 ibudina. Déra tekur sjalf dkvardanir um hvad han etlar ad hafa i
matinn og gerir matsedil fram i timann til ad versla eftir. Han radur
hvernig hun ver fritima sinum, hvort hun kys ad vera ein heima eda bjdéda
til sin folki. Ef hun er preytt ad vinnudegi loknum og kys ad sleppa
heimilisverkum pa gerir hun pad. Hun sagdi: ,,Ef ad ég fer 1 skolann til
daemis, pa f ég mér bara kalt ad borda. Bara nenni ekki neitt ad elda ef
ég kem seint heim.“ Pad er lika upp ad vissu marki val Doéru hversu
mikinn studning hin kys ad fa fra starfsfolkinu. Hun letur starfsfolk vita

ef hun parf adstod en getur purft ad bida ef mikid er ad gera hja
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starfsfolkinu sem aftur 4 moti hlytur ad teljast valdskerdandi. Ef hun er
osatt vio eitthvad sem tengist pjonustunni pa raedir hin pad vid
forstoduproskapjalfann.

b6 Gunnar byggi 4 sambyli var hegt ad greina ad hann hefoi
upplifad valdeflingu beedi fyrir og eftir ad hann flutti. Birtist pad helst 1
pvi hversu druggur, sjalfstedur og virkur hann var & heimili sinu. Sem
deemi um pad pa tok Gunnar sjalfur & moti mér pegar ég heimsotti hann.
Hann baud mér 1 mat ad eigin frumkvadi og sa sidan um ad undirbua
matinn, leggja & bord og ganga fra. Starfsmadur var & stadnum en var
nanast osynilegur, hann kom fram i eldhus ef Gunnar hafdi porf fyrir
adstod en skipti sér ad 60ru leyti ekki af. Gunnar virkadi ruggur med sig
og upplifdi sig greinilega sem husradanda 4 eigin heimili. Hann hafdi
nokkud gott einkarymi sem hann nytti vel, en deildi sameiginlegu rymi
med 60rum. Hann tok dkvardanir um pad sem hann vildi gera flesta daga.
Starfsfolkid syndi honum virdingu og kom fram vid hann eins og
fullordinn mann. Pad virtist vel medvitad um hlutverk sitt sem
studningsadila. Gunnar tok virkan patt i félagsstarfi en adallega pvi sem
var sérskipulagt fyrir fatlad folk.

bd ma velta fyrir sér hvort unga folkid sem tok patt i
rannsokninni hafi ekki upplifad vissa valdskerdingu par sem starfsmenn
voru of margir og starfsmannaskipti tid. bar virtist vera meiri hatta 4 ad
starfsmenn vaeru ekki eins vel medvitadir um hlutverk sitt og ad heimilid
yrdi O6medvitad eins og peirra svaedi a vaktinni. Starfsmenn eldudu
matinn, svérudu i simann og for til dyra pegar dyrabjallan hringdi p6 peir
sem byggju 4 stadnum vzru vel ferir um ad sinna pessum verkefnum. A
pessum heimilum var yfirleitt stifara skipulag yfir daginn (vinnuferli) til
ad allir starfsmenn vissu hvad peir @ttu ad gera 4 vaktinni. Ibaar urdu

fyrir vikid ovirkari, 66ruggari med stdodu sina og drogu sig frekar i hlé,
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pad var jafnvel hagt ad greina vissan keim af stofnanamenningu. Pad var
eins og skipulagid virkadi mikilveegara heldur en folkid sem bjo &
heimilinu, en bent hefur verid a ad stofnanamidud pjonusta par sem fatlad
folk hefur ekki raunverulegt val sé einn af peim pattum sem geti leitt til
valdskerdingar (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006a).

Ef horft er til rannséknar Doéru S. Bjarnason (2003) um
fullordinshlutverk og fotlun, pa ma segja ad 6ll ungmennin sem toku patt
i pessari rannsokn séu i svipadri stodu og ungmennin sem toku patt i
hennar rannsékn par sem pau lifa vid 6ryggi sem sérkerfi geta veitt. Pau
hafa 61l fengid pjonustu innan sérkerfa tengt nami og starfi. Pau bjuggu i
foreldrahtiisum par til pau fluttu nyverid ad heiman og hafa a0 miklu leyti
sott i félagsskap vid annad fatlad folk. Pau hafa fram til pessa haft
takmorkud yfirrad yfir eigin lifi po svo tvo peirra reyni ad fara at af peirri
braut. Nu eru pau flutt i verndada busetu, sem pyoir ad fleiri starfsmenn
koma ad lifi peirra, en foreldrar munu einnig hafa ahrif afram. Ut fra
pessum nidurstodum ma draga pa alyktun ad pettir innan pjénustunnar,
skipulag og pjalfun starfsfolks geti haft ahrif & moguleika folks til ad
upplifa valdeflingu.

Bullock og Mahon (1992) segja ad samfélagid geti studlad ad
valdeflingu einstaklingsins med pvi ad gefa honum kost a ad taka
akvardanir tengdar eigin lifi. Til pess ad einstaklingur med proskahémlun
geti tekid akvardanir og ordid virkari pjoofélagspegn parf hann ad fa
teekifzeri til ad leera ad taka akvardanir. Petta tekiferi parf starfsfolk ad

vera medvitad um ad skapa unga folkinu 1 daglegu lifi.

Samantekt

[ pessum kafla var fjallad um hversu flokid pad var fyrir unga folkid ad

flytja a0 heiman og leidin gat reynst baedi peim og foreldrum beirra erfid.
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Nidurstddur rannsdknarinnar benda til pess ad samskipti og samvinna vid
pjonustuskrifstofu og starfsfolk héfou mikil ahrif & hvort upplifun
foreldra var jakvaed eda neikvaed 4 pessum timamotum. Nidurstodur
bentu einnig til pess ad pd svo allt gengi vel fyrir sig pa hofou allir
foreldrar dhyggjur af einhverjum pattum sem tengdust Oryggi og/eda
lidan unga folksins eftir ad pad flutti. Oll ungmennin voru ad flytja ad
heiman 1 fyrsta skipti sem hafoi eflaust ahrif a ad foreldrar vildu eins og
omedvitad geta haldid verndarhendi yfir peim. beir voru ekki alveg vissir
um hvort peir treystu unga folkinu til ad takast & vid ny og breytt hlutverk
e0a hvort peir voru sjalfir tilblnir i petta verkefni.

bad kom einnig fram ad akvednir peettir h6fou ahrif 4 lidan unga
folksins og hvernig peim gekk ad adlagast nyju heimili. Hér ma helst
nefna peetti eins og studning fra fjolskyldu og vinum, jakvada sjalfsmynd
og tru 4 eigin styrk, gott og vel pjalfad starfsfolk. Pad hafoi einnig jakvaed
ahrif & lidan peirra ef komid var fram vid pau af virdingu og talad vio pau
eins og fullordio folk & nyju heimili. P4 kom fram ad pad hafoi téluverd
ahrif hvernig unga folkinu gekk ad tja sig og koma 6skum og poérfum a
framfaeri. Nidurstodur benda pvi til pess ad akvednir peettir geti haft ahrif
4 hvort ungt folk med proskahomlun upplifi valdeflingu fyrir og eftir ad
pau flytja ad heiman.

f naesta kafla sem er lokakafli ritgerdarinnar verda dregnar saman
helstu nidurstodur og paer skodadar i 1josi freedilegrar umfjollunar i fyrri
hluta verksins. Ad pvi loknu verdur dreginn saman sa lerdomur sem

draga ma af rannsokninni.
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5. Nidurlag: samantekt og leerdomar

[ pessum kafla verda helstu nidurstodur rannsoknarinnar dregnar saman
og tulkadar 1 Ijosi fraedilegra sjonarhorna sem liggja henni til grundvallar
og dregnar alyktanir ut fra pvi. Eins og adur hefur komid fram byggir
ritgerdin 4 eigindlegri ranns6kn sem unnin var med pad ad leidarljosi ad
koma upplifun og reynslu Datttakenda a framferi. Meginmarkmio
rannsoknarinnar var ad varpa ljosi a upplifun og reynslu ungs folks med
proskahomlun af pvi ad flytja ad heiman 1 fyrsta skipti og adlagast nyju
heimili. Somuleidis ad koma upplifun og reynslu foreldra peirra a
framfzri og varpa ljosi 4 hvada atridum pjonustuveitendur purfa ad huga
ad pegar kemur ad pvi ad undirbua og stydja unga folkid og foreldra
peirra badi fyrir og eftir ad pau flytja. Til pess ad nalgast fyrrgreind
markmid voru settar upp rannsoknarspurningar sem leitast verdur vid ad
svara hér a eftir. Eins og fram kemur i inngangi birtust raddir foreldra
mun sterkar i nidurstodunum  heldur en radgert var i byrjun
rannsOknarvinnurnar. Fyrsta rannsoknarspurningin snyr pvi ad upplifun
og og reynslu foreldranna sem toku patt i rannsdkninni en spurning tvo
snyr ad reynslu unga folksins. Rannsoknarspurningarnar eru eftirfarandi:
e Hver er upplifun og reynsla foreldra ungs folks med
proskahomlun af pvi hvernig stadid var ad undirbuiningi og
studningi af hendi pjonustuveitanda, pegar sonur peirra eda dottir
flutti a0 heiman 1 fyrsta skipti?
e Hver er upplifun og reynsla ungs folks med proskahdmlun af pvi
a0 flytja ur foreldrahiisum og adlagast nyju heimili?
e Hvada pettir geta studlad ad valdeflingu ungs folks med

proskahomlun sem er ad flytja ad heiman i fyrsta skipti?
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Upplifun og reynsla foreldra

Nidurstddur rannsoknarinnar benda til pess nokkrir afgerandi pettir hafi
haft ahrif & pad hver upplifun foreldranna var af pessum timamotum.
bessir pattir voru: addragandi og undirbiningur adur en unga folkid flutti
ad heiman, upplysingafledi milli pjonustuskrifstofu/ starfsfolk og
foreldra badi fyrir og eftir ad unga folkid flutti, samskipti og samvinna
vid pjonustuskrifstofu/ starfsfolk badi fyrir og eftir ad unga folkid flutti
og a0 sidustu lidan og ahyggjuefni foreldra 4 pessum timamaétum.

Nidurstoour benda til pess ad flestir foreldrarnir hafi upplifad
a0dragandann ad pvi ad unga folkid flutti sem erfitt timabil, ekki sist
vegna pess ad i flestum tilfellum var 6ljost hvenaer folk geeti flutt inn po
svo bad veri bid ad fa busetu. Samt sem adur hofou flestir sott um
busetu fyrir bornin sin pegar pau voru 4 unglingsaldri. Asteeda pess var st
ad peim var radlagt ad sekja snemma um svo audveldara veri ad meta
porf fyrir busetupjénustu i framtidinni. P6 foreldrar hafi s6tt snemma um
busetu pé virtist pad ekki hafa mikil ahrif pegar svo kom ad pvi ad uthluta
busetutrreedum. Pad ma pvi alykta sem svo ad pad virdist tilviljunum hao
hvernig slikar uthlutanir fara fram og adurnefndu mati um porf fyrir
pjonustu 1 framtidinni sé ekki fylgt eftir nema ad takmorkudu leyti. Fyrir
utan eitt tilvik virtist pad vera i hondum pjonustuskrifstofu ad meta i
samrddi vid foreldrana hvort busetuformid hentadi unga folkinu. b6
foreldrar veeru ekki fullkomlega sattir vid pad urraedi sem std0 til boda og
hefdu viljad sja eitt og annad 6druvisi pa kom adeins eitt deemi fram i
rannsokninni um ad busetu vari hafnad. Foreldrar voru vel medvitadir
um ad ef peir héfnudu busetutilbodi gat pad pytt ad unga f6lkid pyrfti ad
bida 1 nokkur ar eftir 60ru tilbodi.

i pessu samhengi mé aftur velta fyrir sér hvort endurtekid sé

verid ad brjota réttindi folks par sem komid hefur fram ad samkvamt
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l6gum og reglugerdum a réttur fatlads folks til busetu ad vera nokkud vel
tryggdur hér a landi (Brynhildur G. Flovenzsdottir, 2004). bad er einnig
umhugsunarvert ad foreldrum fannst peir verda ad piggja busetutrradi
sem voru i bodi p6 svo pau vaeru langt fra pvi ad vera asazttanleg fyrir
ungt, fullordid folk.

ba syndu nidurstddur rannsoknarinnar ad unga folkio og foreldrar
peirra komu i festum tilfellum ad pvi ad meta porf unga folksins fyrir
adstod og studning 4 nyju heimili. Teplega helmingur foreldra upplifdi
visst undirbuningsferli par sem pau hittu pjonustuadila og fengu tekifeeri
til a0 midla upplysingum medal annars um porf sona sinna eda deetra fyrir
adstod og studning. Pad kom samt sem adur fram ad pjonustan var
sjaldnast snidin ad porfum einstaklingsins heldur ut fra pdrfum hopsins.
ba voru daemi pess ad pjonustuskrifstofa og starfsfélk hennar sottist ekki
eftir upplysingum fra foreldrum. bessir foreldrar h6fou ahyggjur af pvi
hvernig starfsfolk geeti metio porf fyrir pjonustu ekki sist i peim tilvikum
par sem unga fokio atti erfitt med ad tja sig.

bessar nidurstodur benda til pess ad sjaldan sé um
einstaklingsmidada pjonustu ad raeda pegar folk byr 4 sambylum og
oliklegt ad gert sé rad fyrir slikri pjonustu pegar er verid ad meta porf
fyrir stoougildi eda fjolda starfsmanna. St pjonusta sem er i bodi virdist
vera Oravegu fra hugmyndafraedi um sjalfstett 1if og notendastyroa,
personulega pjonustu sem fatlad folk heyir barattu fyrir hér 4 landi, en st
hugmyndafraedi leggur aherslu 4 ad folk geti sjalft tekid mikilveegar
akvardanir sem tengjast eigin lifi og metid hvernig pjonustu og studning
pad hefur porf fyrir (French og Swain, 2008; Vilborg Johannsdottir o.11.,
2009). { sumum tilfellum er edlilegt ad foreldrar komi einnig ad pvi ad
meta porf fyrir pjonustu, ekki sist ef unga folkid & erfitt med ad tja sig.
Rannsokn Barnes (2002) syndi fram 4 ad foreldrar hofou ahyggjur af pvi
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ad oll su pekking sem wveri til stadar innan fjolskyldunnar & porfum
barnsins peirra og hvernig pjonusta hefdi reynst best myndi glatast pegar
pad til demis flytti ad heiman. Pad veri ekki 6skad eftir pekkingu peirra
og jafnvel ekki tekid mark & henni eda hun nytt i pagu einstaklingsins.
Nidurstoour Barnes eru pvi samhljoma upplifun sumra foreldranna sem
toku patt 1 pessari rannsokn.

Nidurstodur rannsoknarinnar gefa sterkar visbendingar um ad god
samskipti og samvinna vid pjonustuskrifstofu og starfsfolk séu einn af
lykilpattum pess a0 foreldrar upplifi petta ferli 4 jakvadan hatt. bar sem
samskipti og samvinna vid pjonustuskrifstofu og starfsfolk voru goo,
nadu foreldrar mun fyrr ad byggja upp traust og trinad, en pad virdist
vera annar af lykilpattum pess ad vel takist til og 6llum 1idi vel pegar
unga folkid flytur. Ef foreldrar upplifou samskiptin erfid og skort a
samvinnu reyndist peim mun erfidara ad byggja upp traust gagnvart
pjonustuskrifstofunni og forstodufolki. Upplifun pessara foreldra var mun
neikveadari og peir hofou dhyggjur af bornum sinum, réttindum peirra og
hagsmunum. Fair foreldrar nefndu mikilvaegi pess ad unga folkid sjalft
veeru virkir patttakendur i ferlinu sem kaemu ad allri dkvardanatoku um
eigid lif og fengju tekifeeri til ad koma 6skum og skodunum & framfeeri.

Svo virdist sem pad taki tima fyrir foreldrana ad atta sig 4 pvi ad
bornin peirra eru ordin fullordin og flutt ad heiman. Allir foreldrarnir
toludu um ad pa hafi skort studning 4 pessum tima sem gefur til kynna ad
pad purfi ad huga betur ad lidan peirra & pessum timamotum. b6 svo tver
medur hafi leitad til Sjonarhols, pa er pad ekki augljos valkostur fyrir
foreldra par sem Sjonarholl er radgjafarmidstod fyrir foreldra barna med
sérparfir 4 {slandi. A heimasidu Sjonarhols er ekki bent sérstaklega 4 ad
foreldrar fullordins folks geti leitad par eftir studningi og radgjof
(Sjonarholl, 2009).
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ba bentu nidurstodur rannsdknarinnar til pess ad foreldrar hefou
vissar ahyggjur af Oryggi barna sinna eftir ad pau fluttu. Helstu
dhyggjuefnin tengdust pvi ad ungmennin getu ordid fyrir areitni eda
misnotkun fra 6dru folki i samfélaginu. { rannsokn Heslop o.fl. (2002)
kom einnig fram ad helmingur foreldra sem toku patt 1 peirri rannsokn
hafoi ahyggjur af 6ryggi fullordinna barna sinna uti i samfélaginu, medal
annars vegna hattu 4 misnotkun. Audvelt er ad gera sér i hugarlund ad
slikar dhyggjur geti valdid foreldrum miklu hugarangri.

beir pettir sem virtust hafa hvad mest ahrif & upplifun foreldra
tengdust allir samskiptum, samvinnu, heidarleika og trausti. Nidurstodur
rannsoknarinnar benda til pess a0 pad sé grundvallaratridi ad
pjonustuskrifstofur virdi og vidurkenni foreldrana sem einn mikilvagasta
hlekkinn i undirbiningsferlinu adur en synir peirra eda detur flytja ad
heiman. Foreldrarnir purfa einnig ad upplifa ad pjonustuskrifstofan s¢ ad

vinna med peim ad hagsmunum unga folksins fra fyrsta degi.

Upplifun og reynsla unga félksins

Nidurstddur rannsOknarinnar benda til pess ad flest ungmennin hafi
upplifad ymsar hindranir pegar pau fluttu ad heiman. bau attu po erfitt
med ad utskyra pessar hindranir eda segja fra pvi i hverju paer folust.
Aftur 4 moti virtust akveOnir peettir hafa haft dhrif 4 hvernig peim gekk ad
adlagast nyjum heimilum. Fins og pegar hefur komid fram virtust
eftirfarandi peettir hafa haft par mest ahrif: studningur fra foreldrum,
fjdlskyldu og vinum, mdguleikar til ad tja sig, personueinkenni eins og
jékveed sjalfsmynd, tra 4 sjalfan sig og eigin styrk, hlutverk & nyju
heimili, ad njota sjalfstadis, sjalfraedis og virdingar 4 nyju heimili og ad

sidustu vel pjalfad starfsfolk.
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Nidurstddur benda einnig til pess ad unga f6lkid hafi 1itid komid
a0 undirbuiningsferlinu. Pau toku yfirleitt ekki patt i ad sekja um busetu
eda hofou raunverulegt val um biisetu eda med hverjum pau vildu bua. |
flestum tilfellum sau foreldrar peirra um ad szkja um busetu og vera i
samskiptum vid pjonustuskrifstofu. Adeins Doéra tok virkan patt i ferlinu,
soOtti um busetu med studningi foreldra sinna og padi busetutilbod vegna
pess ad hin komst ad peirri nidurstodu i samradi vid foreldra sina ad pad
hentadi henni vel. Samkvaemt 16graeedislogunum (nr. 71/1997) telst folk
16grada vid 18 ara aldur. Pad hlytur pvi ad teljast edlilegt ad foreldrar hafi
sOtt um busetu fyrir bérnin sin par sem pad var gert pegar flest peirra
voru 4 aldrinum 12 til 14 4ra. En eftir ad tilbod um busetu barust voru
flest ungmennin ordin sjalfrada og sem sjalfrada fullordid folk, hafa pau
rétt til pess ad taka akvardanir um hvar pau vilja bua og med hverjum.

Eins og pegar hefur komid fram er Island adili ad samningi
Sameinudu pjdédanna um réttindi fatlads folks (2007), en par er 16g0
dhersla &4 ad fatlad folk njoti somu mannréttinda og adrir. Fatlad folk a
samkvemt samningnum, rétt & ad lifa sjalfsteedu lifi og vera virkir
patttakendur i samfélaginu. Par er einnig tekid fram ad pad eigi a0 tryggja
fotludu folki teekifeeri til ad velja sér stad til ad bua 4, og med hverjum
pad vill bua. I 16gum um malefni fatladra (nr. 59/1992) kemur einnig
fram a0 fatlad folk eigi a0 geta valid sér busetu eftir pvi hvad henti best
og ut fra 6skum og porf fyrir pjonustu. Nidurstodur rannsdknarinnar
benda aftur 4 moti til pess ad pratt fyrir rétt fatlads folks til ad velja sér
busetu vid heefi, pa var pessi valmoguleiki ekki fyrir hendi nema ad pvi
leyti ad foreldrar gatu hafnad busetutilbodi fyrir hond unga folksins.
Unga f61kid sjalft kom litid ad pvi ad velja busetu eda sambylisfolk. bratt
fyrir 40urgreindan rétt folksins, pa virdist pad samt sem adur ad mestu

leyti vera i hondum pjonustuskrifstofu ad akveda hvar og med hverjum
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pad byr. bvi ma varpa fram peirri spurningu hvort ekki sé brotinn réttur
fatlads folks 4 {slandi pegar er verid ad uthluta busetutirradum?

b4 benda nidurstoournar til pess ad unga folkio hafi ekki verid
vidurkennt og virt sem virkir patttakendur i ad velja busetu og
skipuleggja hvernig pjonustu pad hefdi porf fyrir og 6skadi eftir. bad ma
velta fyrir sér hvort petta sé arfleifd fra timum stofnanapjonustu eda hvort
pad sé fyrst og fremst skortur &4 hiisnedi og fjarmunum sem hafi pessi
ahrif. Ef asteedan er vegna skorts 4 hiisne0i og fjarmunum ma velta fyrir
sér hvort hindranir samfélagsins hafi i pessu tilviki heftandi ahrif. Eins og
fylgisfolk breska félagslega likansins hefur bent a4 pa maeta fotludu folki
margar hindranir sem eru orsakadar af samfélagslegum, efnahagslegum
og menningarlegum pattum, auk pess sem viohorf og fordomar geta haft
mikil ahrif (Barnes o.fl., 1999; Rannveig Traustadoéttir, 2003, 2004;
Shakespeare, 2006). Getur verid ad hér hafi vidhorf samfélagsins mest
ahrif?

Oll ungmennin, fyrir utan Déru, fluttu 4 sambyli og gengu inn i
skipulag og pjonustu sem par var fyrir. Fjogur ungmenni voru ekkert
spurd um porf fyrir pjénustu adur en pau fluttu heldur adlégudu pau sig
a0 peirri pjonustu sem fyrir var. Hin prja foru 4 undirbuningsfundi adur
en pau fluttu, par sem medal annars var raett um porf fyrir pjonustu en
samt sem adur var pjonustan ekki snidin ad persénulegum porfum peirra,
heldur ad hépnum sem atti ad bua 4 sambylinu. betta gat til deemis pytt ad
unga folkid purfti ad bida eftir pvi ad fa adstod eda studning eftir porfum.
Ut fra pessum nidurstodum ma velta fyrir sér hvort buseta 4 sambyli
skerdi ekki toluvert sjalfreedi peirra sem par bua, pvi pjonustan er yfirleitt
ekki metin ut fra porfum hvers einstaklings heldur ut fra pdrfum hoépsins.
bad er teplega haegt ad segja ad slik pjonusta sé einstaklingsmidud pvi

engir tveir hafa nakvemlega somu parfir og oskir. Pa er vert ad hafa i
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huga ad til pess ad folk hafi tekiferi til ad upplifa valdeflingu parf pad ad
geta tekid akvardanir um eigid lif, haft valfrelsi, byggt upp sjalfsoryggi
og tekid virkan patt i samfélaginu (Thomas og Woods, 2003). Folk parf
ad hafa moguleika 4 ad stjorna eigin lifi og gera ymsa hluti i 6had pvi
hvort pad hefur porf fyrir adstod eda ekki.

Nidurstoour benda einnig til pess ad starfsfolk i busetupjonustu
hafi mikil vold og um leid ahrif &4 daglegt lif ibua, eda eins og Tolfesen
(2004) hefur bent a parf valdid ekki ad vera synilegt, pvi stada folks gefur
vold pess til kynna. Lysingar Mariu af eigin heimili og starfsfolkinu eru
gott demi um pennan valdamismun. Eins og fram kemur i nidurstédum
pa sagdi Maria fra pvi ad hin hjalpadi stundum starfsfolkinu 4 eigin
heimili og upplifdi sameiginlega rymid a4 heimilinu sem svadi
starfsfolksins.

Ef unga folkid upplifdi starfsfolkid sem adstodar- og
studningsadila inni & heimilum sinum virtist peim ganga betur ad adlagast
og finna sig i hlutverki hiisradanda & eigin heimili. A pessum heimilum
var starfsfolkid yfirleitt vel pjalfad og vel medvitad um hlutverk sitt.
Starfsfolkid syndi unga folkinu virdingu, kom fram og taladi vid pad eins
og fullordio folk. Pad hvatti ungmennin einnig til sjalfraedis og til ad taka
akvardanir i daglegu lifi. En eins og fram kemur i reglugerd um busetu
fatladra (296/2002) er pad hlutverk starfsfolks ad veita fotludu folki
naudsynlega pjonustu til ad efla sjalfstedi peirra og feerni.

begar nidurstodur rannsoknarinnar eru skodadar er mikilveegt ad
hafa 1 huga ad unga folkid sem tok patt 1 henni var ad flytja ad heiman i
fyrsta skipti. Flest hofou pau gengid 1 sérskola, dvalid i skammtimavistun
og tekid patt i félagsstarfi innan sérkerfa, sem sérstaklega er @tlad fotludu
folki. Unga folkid hafoi notid studnings foreldra sinna og fjolskyldu vid

patttoku i daglegu lifi svo lengi sem pau mundu eftir sér. Pad ma pvi telja
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edlilegt ad studningur foreldra og fjolskyldu hafi haft ahrif & hvernig
peim gekk ad adlagast nyju heimili.

Hvada paettir geta studlad ad valdeflingu?

Nidurstddur rannsoknarinnar benda til pess ad akvednir peettir geti haft
valdeflandi ahrif pegar ungt folk med proskahémlun flytur ad heiman.
bessir pettir tengdust busetufyrirkomulagi, pjonustunni og haefni
starfsmanna. Ad bua i ibud, vera hlsradandi a eigin heimili, hafa
sjalfredi og sjalfstadi, geta valid um olika kosti i daglegu lifi, studladi ad
valdeflingu. Eins og fram kemur i nidurstddum pa var erfitt ad meta hvort
unga folki0 sem flutti & sambylin hefdi upplifad valdeflingu, nema i
tilviki Gunnars. bad var aftur 4 moéti audveldara ad greina ad Doéra sem
bj6 ein i ibad, hefdi upplifad valdeflingu.

Dora og Gunnar voru badi sjalfstaed, hofou jakvaoda sjalfsmynd
og voru greinilega tilbuin til ad flytja pegar ad pvi kom. Pau treystu a
eigin styrk vid ad takast & vid pessa reynslu og vildu taka akvardanir fyrir
sig sjalf. Pau upplifdu virdingu flestra starfsmanna og voru hvott afram,
badi af fjolskyldu og vinum. Pau hofou greinilega upplifad akveodna
valdeflingu 4dur en pau fluttu og hver dagur i nyju umhverfi virtist hafa
eflandi ahrif 4 pau. bPeim gekk badum vel a0 adlagast nyjum heimilum og
toludu um pau sem heimili sin.

Borland og Ramcharan (2002) hafa bent & ad jakvaed sjalfsmynd
sé¢ einn af grundvallarpattum pess ad folk med proskahdomlun upplifi
valdeflingu og 06dlist sjalfsakvorounarrétt. Bayley (2002) hefur bent a
annan mikilveegan patt sem felst 1 pvi ad eiga samskipti vi0 adra pvi allir
hafa porf fyrir ad finna ad peir skipti mali og séu einhvers virdi. B2di
Gunnar og Doéra fundu ad pau skiptu mali og voru einhvers virdi par sem

pau fengu skyr skilabod um pad fra starfsfolki og svo audvitad fra
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fjolskyldu sinni. Auk pess vann Ddra 4 almennum vinnustad par sem hun
var virt og vel metin af samstarfsfolki sinu. Ef horft er til reynslu pessara
ungmenna ma draga pa alyktun ad ungu folki sem hefur upplifad
valdeflingu og er i umhverfi sem studlar ad aukinni valdeflingu gengur
betur a0 takast & vi0 timamoétaatburdi i lifi sinu eins og ad flytja ur
foreldrahusum.

Viodhorf og vidmot starfsmanna virtust hafa téluverd ahrif. bad
starfsfolk sem studladi hvad mest ad valdeflingu unga félksins, var vel
medvitad um hlutverk sitt sem adstodar- og studningsfolk. Petta starfsfolk
syndi framkomu sem einkenndist af virdingu, kom fram vid unga f6lkiod
eins og fullordid folk, hvatti pau til sjalfstedis og akvardanatoku og
hlustadi & hugmyndir peirra og skodanir. Pad var einnig til stadar en greip
ekki fram fyrir hendurnar & peim, heldur studdi pau og adstodadi ef pau
hofou porf fyrir pad eda 6skudu eftir pvi. Pad virdist pvi hafa valdeflandi
ahrif pegar ungt folk med proskahomlun er virt og vidurkennt i
samfélaginu og komid er fram vid pau eins og fullordid folk.

Ut frd pessum nidurstodum er umhugsunarvert ad hugtdkin
valdefling og sjalfsakvorounarréttur virdast ekki hafa nad mikilli fotfestu
i pjonustu vid folk med proskahdmlun hér & landi. Bullock og Mahon
(1992) hafa bent a ad samfélagio geti studlad ad valdeflingu folks med
pvi ad gera pvi kleift ad taka dkvardanir sem tengjast eigin lifi. beir telja
mikilvegt ad folk med proskahdmlun laeri ad taka akvardanir, megi gera
mistok og lera af peim. Thomas og Woods (2003) telja ekki sidur
mikilveegt ad hafa 1 huga ad ef folk fer ekki taekifeeri til ad rada eigin lifi
getur pad ordid til pess ad pad hafi takmarkada stjorn 4 pvi. Folki getur
reynst erfidara ad tja skodanir sinar, koma 6skum og porfum a framfeeri.
bad er pvi vert ad hafa i huga ad vissir peettir geta studlad ad

valdskerdingu folks. Sem demi um hvad getur leitt af sér valdskerdingu
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er stofnanamidud pjonusta par sem fatlad folk a ekki raunverulegt val,
hvorki um busetu, busetuform né pjonustu (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir,
20006). bad er pvi vert ad hugleida hvernig pjonustu er verio ad veita inni
4 sambylum og hvort hugsanlega megi finna par keim af stofnanamidadri
pjonustu sem atti ad tilheyra fortidinni. Coks og Cockram (2002) hafa
bent 4 ad mikilvaegt er ad skoda valdeflingu i prenns konar samhengi, i
fyrsta lagi ut fra rétti einstaklingsins til ad upplifa virdingu samfélagsins,
i 00ru lagi & einstaklingurinn ad vera laus vid vald formlegra
pjonustustofnana og 1 pridja lagi & hann ad 06dlist frelsi fra rikjandi
vidhorfum og gildum i samfélaginu. I framhaldi af pessu ma velta fyrir
sér hvort nuverandi pjonustukerfi og vidhorf samfélagsins studli ad
valdskerdingu ungs folks med proskahomlun og foreldra peirra.

Ut fra peim nidurstédum sem hér hefur verid greint fra mé alykta
sem svo ad aukin dhersla & valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt hja ungu
folki med proskahomlun geti leitt til pess ad pad verdi 6ruggara med sig
og sjalfsmynd sina, upplifi sig o6ruggara i samfélaginu og 60list styrk til
a0 tala mali sinu og standa 4 rétti sinum. Ekki bara innan
pjonustukerfisins  heldur jafnframt 1 daglegu lifi sem virkir

samfélagspegnar.

Laerdomar

Nidurstddur rannsdknarinnar bentu til pess ad ef foreldrarnir og unga
f6lkid upplifdi heidarleg samskipti og hafoi reynslu af goédri samvinnu
vid starfsfolk pjonustuskrifstofunnar pa virtist allt ganga betur pegar unga
folkid flutti ad heiman. Pvi midur h6fou ekki allir patttakendur jakvaedar
sogur ad segja af samskiptum vid pjonustuadila og svo virdist sem ennpa
s¢ langt 1 land til pess ad svo verdi. Jafnframt voru ymsir peaettir sem bentu

til pess ad unga folkid veri litid haft med i radum. Ut fr4 pessum
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nidurstodum dreg €g hér a eftir fram nokkra leerdoma sem ad geetu nyst
peim sem koma ad pvi ad skipuleggja og moéta pjonustu fyrir ungt folk

med proskahomlun og foreldra peirra & pessum timamotum.

e Pbagd parf ad leggja aherslu 4 ad baedi pjonustuadilar og foreldrar
vidurkenni og virdi ungmennin sem sjalfstaeda einstaklinga sem
eiga rétt 4 ad rada eigin lifi.

e Til pess ad unga folkinu gangi betur ad takast 4 vid hid stéra
skref ad flytja ur foreldrahusum parf ad leggja aukna aherslu a
sjalfreedi, sjalfsakvordunarrétt og virka patttoku i samfélaginu.
Unga f6lkio parf einnig ad fa aukin taekiferi til pess ad eflast svo
pau verdi betur far um ad vera med pegar er verid ad taka
akvardanir er varda peirra eigid lif og geti talad mali sinu.

e Pad er mikilvegt ad unga folkio og foreldrar peirra séu virt og
vidurkennd sem mikilvaegasti hlekkurinn i undirbuningsferlinu
fra fyrsta degi.

e Mikilvaegt er ad foreldrar fai studning og fraedslu svo peir verdi
betur feerir um ad studla ad valdeflingu barna sinna.

e Foreldrar hafa porf fyrir studning pegar unga folkid flytur ad
heiman. beir pyrftu ad hafa adgang ad 6hadum radgjafa til pess
a0 geta reett lidan sina og hugleidingar.

e Dbad parf ad leggja aukna dherslu a mikilvaegi pess ad starfsfolk sé
vel pjalfad og ad nytt starfsfolk fai markvissa fraedslu um
hlutverk sitt, abyrgd og skyldur. bad parf einnig ad leggja aherslu
4 ad fraeda starfsfolk um réttindi fatlads folks (Sbr. Samning um

réttindi fatlads folks, 2007).
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bad er von min ad rannsoknin veiti aukinn skilning 4 adstaedum ungs
folks med proskahdmlun sem er ad flytja ad heiman i fyrsta skipti.
Somuleidis vonast ég til pess hun verdi til pess ad auka skilning 4 lidan
og adstedum foreldra & pessum timamotum. b6 svo ég hafi unnid ad
malefnum fatladra 1 ruma tvo daratugi pa komu nidurstodur
rannsoknarinnar mér ad morgu leyti 4 ovart. Sem demi um pad ma nefna
hversu litid unga f6lkid kom ad akvardanatdku um eigid lif, en sidustu ar
hefur réttur til akvardanatdku verid eitt af barattumalum folks med
proskahomlun hér 4 landi sem og annars stadar i heiminum. I pessu
samhengi ma varpa fram peirri spurningu hvort si valdskerding sem
foreldrar virdast upplifa, hafi ahrif 4 hversu 1itid unga f6lkid sjalft kemur
ad akvardanatoku um lif sitt. Eg hafdi einnig pa tri ad toluvert hefoi
pokast fram & vid vardandi samvinnu vid foreldra og adstandendur en pad
virdist purfa ad leggja aukna &dherslu & pann patt. bPad er einnig
athyglisvert ad pratt fyrir margra ara réttindabarattu tengda busetumalum
pa pyki enn i lagi ad bjdéda ungu f6lki med proskahomlun 8 til 9 fermetra
herbergi pegar pad flytur ad heiman. Margt hefur dunnist sidustu aratugi i
réttindabarattu folks med proskahomlun en nidurstodur rannsdknarinnar
benda eftir sem adur til pess ad vid eigum langa leid fyrir hondum adur
en hagt verdur ad tala um jafnrétti og sambeerileg lifskjor fyrir alla i

samfélaginu.
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