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Útdráttur 

Ritgerðin fjallar um þá sýn sem ungar stúlkur og konur með þroskahömlun hafa á 

það að vera fullorðnar og hvernig samfélagið styður við eða hamlar þeim að taka 

þátt í fullorðinshlutverkinu. Ritgerðin byggist á eigindlegri rannsókn sem gerð var 

á árunum 2008 og 2009. Markmið rannsóknarinnar er að varpa ljósi á það hvaða 

skilning ungt fólk með þroskahömlun, og þá sérstaklega unglingsstúlkur og ungar 

konur, leggja í það að vera fullorðin og hvernig sá skilningur samræmist hefð–

bundnum samfélagslegum hugmyndum. Markmið rannsóknarinnar er einnig að 

skoða hvernig samfélagið styður eða hindrar konurnar í því að taka fullan þátt í 

fullorðinshlutverkinu. Við gagnaöflun var stuðst við þátttökuathuganir, einstak–

lings- og hópviðtöl. Lykilþátttakendur voru fimm ungar konur með þroskahömlun 

á aldrinum 17–25 ára en alls komu 57 einstaklingar við sögu.  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að staða ungs fólks með þroskahömlun í 

samfélaginu er mjög ólík stöðu ófatlaðra jafnaldra þess. Þau eru í sérúrræðum 

tengdu skóla, tómstundum, íþróttastarfi, sérbrautum í framhaldsskóla, búsetu og 

atvinnutækifærum. Þrátt fyrir þessa aðgreiningu í samfélaginu sýna niðurstöður að 

ungu konurnar hafa nánast sömu sýn á fullorðinshlutverkið og almennt er 

viðurkennt í samfélaginu. Þær lýsa þó fyrirvara um eigið sjálfstæði og hvort þær 

munu flytja að heima og eignast börn. 
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Abstract 

This paper reports on a qualitative study conducted in Iceland in 2008 and 2009. 

The research aims to explore how young people with learning difficulties 

understand different adult roles and how their understanding coincides with the 

ideas of the society. It also aims to explore how the society supports or prevents 

the participants in taking full part in adult roles. Participants were 57 people with 

learning difficulties and their staff, including five young women 17–25 years old 

with who were key-participants. Data was gathered through interviews and 

participant observations.  

The findings show that the social location of young people with learning 

difficulties in Iceland is different from the social location of their non-disabled 

peer. The findings suggest that research participants understand adulthood in 

terms of independence, family life, and employment. However, they have limited 

access to all of those three aspects of adulthood and do not occupy the same social 

space as their non-disabled peers, e.g. have limited options regarding education, 

employment, and leisure.  
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Formáli 

Ritgerð þessi fjallar um það hvernig ungar konur með þroskahömlun líta á 

fullorðinshlutverkið og hvaða stuðning þær fá frá samfélaginu til að uppfylla það. 

Ritgerðin er hluti meistaranáms míns í fötlunarfræðum við Félags- og mann–

vísindadeild Háskóla Íslands og er metin til 60 eininga. Leiðbeinandi minn var dr. 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir, dósent við Félagsvísindasvið, Félags- og 

mannvísindadeildar Háskóla Íslands. Kann ég henni bestu þakkir fyrir 

leiðsögnina, stuðninginn og hvatninguna á þeim tíma sem rannsóknin og skrif 

ritgerðarinnar fóru fram.  

Án þátttakenda hefði þessi ritgerð aldrei orðið að veruleika og vil ég því 

þakka þátttakendum mínum og þá sérstaklega lykilþátttakendum kærlega fyrir 

vináttuna, óteljandi samtöl og alla skemmtunina sem við áttum saman. Þessum 

hópi hef ég bundist vinaböndum sem verða ekki svo auðveldlega rofin.  

Fjölskyldu minni og vinum vil ég þakka alla þolinmæðina og áheyrnina 

þegar ákafinn hefur náð tökum á mér og ég rætt efni rannsóknarinnar við hvern 

þann sem heyra vildi. Sérstaklega vil ég þakka vinkonu minni Kristínu Björns–

dóttur fyrir ótal samtöl, endalausa hvatningu og trú á mig og rannsóknina. Að 

lokum vil ég þakka eiginmanni mínum Bjarna H. Ásbjörnssyni fyrir að vera stoð 

mín og stytta, fyrir endalausan yfirlestur verkefna, fyrir skemmtileg samtöl og að 

vera kletturinn í lífi mínu.   
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1. Inngangur 

Barátta fatlaðs fólks fyrir bættum lífskjörum og auknum mannréttindum hefur 

skilað miklum breytingum hvað varðar aðstæður og þjónustu. Þetta hefur einnig 

haft jákvæð áhrif á líf fólks með þroskahömlun. Stórar altækar sólarhrings–

stofnanir sem fólk var flutt á hafa að mestu verið lagðar niður, ungt fólk býr 

lengur í foreldrahúsum og sjálfstæð búseta með stuðningi eða sambýli tekur við 

þegar það flytur að heiman. Fólk með þroskahömlun er nú sýnilegra í samfélaginu 

en áður og starfar í auknum mæli á almennum vinnumarkaði. Það tekur þannig 

aukinn þátt í samfélaginu með þeim réttindum og skyldum sem því fylgja.  

Börn með þroskahömlun eldast, takast á við unglingsárin og þroskast í full–

orðna einstaklinga rétt eins og aðrar manneskjur. Samfélagið og nánasta umhverfi 

hefur áhrif á þroskaferlið sem allir einstaklingar ganga í gegnum, en erfitt er að 

segja nákvæmlega hvað gerist hjá hverjum og einum. Fjölskylda og vinir eru 

miklir áhrifavaldar, en einnig þær einingar samfélagsins sem fólk elst upp í, eins 

og skólar tómstundir, félagsstarf og ólíkir menningarviðburðir. Samfélög skapa 

sameiginlegar hugmyndir um „eðlilegan“ þroska einstaklinga, en samkvæmt þeim 

er nauðsynlegt að uppfylla ákveðna þætti til að þeir öðlist viðurkenningu sem 

fullorðnir einstaklingar. Þessir þættir eru meðal annars sjálfstæði, að bera ábyrgð á 

sjálfum sér og sjá fyrir sér og sínum með því að stunda launaða atvinnu. 

Mikilvægt er að fá viðurkenningu samfélagsins á því að vera fullorðinn 

einstaklingur því annars verður fólk ætíð meðhöndlað sem ósjálfstætt og háð 

öðrum einstaklingum (Arnett, 2004; Dóra S. Bjarnason, 2003; Priestley, 2003). 

Rannsóknin sem ritgerðin er byggð á beinir sjónum að því hvernig ungt fólk 

með þroskahömlun lítur á fullorðinshlutverkið og hvers konar stuðning það fær 

frá samfélaginu við að uppfylla það hlutverk.  
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Rannsóknin í hnotskurn 

Rannsóknin fjallar um það hvernig ungar konur með þroskahömlun líta á hlutverk 

fullorðinna, hvernig sú sýn samræmist almennri sýn samfélagsins og hvernig 

samfélagið styður eða letur þær í að uppfylla þetta hlutverk. Rætt er um þau hlut–

verk sem algengt er að fylgi fullorðnu fólki eins og sjálfstæði einstaklinga, að eiga 

maka, að flytja að heiman, giftingar og barneignir. Rýnt er í stöðu ungs fólks í 

samfélaginu með því að draga fram almenna vitneskju um hana og skoða hvernig 

uppvöxtur þátttakenda og aðgengi að samfélaginu er í samanburði við það sem 

gengur og gerist hjá ófötluðum jafnöldrum þeirra.  

Rannsóknin var aðallega unnin með eigindlegum rannsóknaraðferðum þar 

sem þátttökuathuganir og viðtöl voru notuð. Einnig voru gerðar tvær litlar 

megindlegar kannanir meðal þjónustustofnana í formi rafræns spurningalista. 

Markmið þeirra var að fá upplýsingar um það hversu margt ungt fólk með 

þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára hefur fengið þjónustu tengt atvinnu og 

búsetu. Þátttakendur rannsóknarinnar voru 57 einstaklingar á aldrinum 16–45 ára, 

bæði konur og karlar. Af þeim skilgreini ég fimm konur á aldrinum 17–25 ára sem 

lykilþátttakendur.  

Rannsóknin er sjálfstæður hluti af stærri rannsókn sem unnin er við Rann–

sóknarsetur í fötlunarfræðum við Háskóla Íslands og er stýrt af dr. Rannveigu 

Traustadóttur prófessor. Rannsóknin ber heitið Börn, ungmenni og fötlun: 

Rannsókn á æsku og uppvexti fatlaðra barna og ungmenna. Markmið þeirrar 

rannsóknar er að afla þekkingar á sjónarhorni og skilningi barna og ungmenna á 

fötlun, skerðingu, þjónustukerfinu, félagstengslum við fjölskyldu, jafningja og 

fagfólk og hvernig þau takast á við og semja um fötlun í daglegu lífi og 

samskiptum við aðra.  

Val á viðfangsefni 

Alla tíð hef ég þekkt fólk með þroskahömlun en þegar ég, rúmlega tvítug, vann á 

Kópavogshæli (1988–1992) kynntist ég í fyrsta sinn fullorðnu fólki með 

þroskahömlun. Greinilegur munur var á lífi þessa fólks og mínu hvað varðaði 

þátttöku í samfélaginu, en breytingar voru að eiga sér stað á þessum tíma í 

samfélaginu á þann veg að stofnanavæðing var á undanhaldi og leggja átti 
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Kópavogshæli niður. Í námi mínu á þroskaþjálfabraut við Kennaraháskóla Íslands 

fór ungt fólk með þroskahömlun að vekja áhuga minn. Þar gerði ég lokaverkefni 

tengt atvinnumálum einstaklinga sem lokið höfðu framhaldsnámi á starfsbraut. 

Þar kom berlega í ljós að mjög fáir fá atvinnu á hinum almenna vinnumarkaði að 

framhaldsskóla loknum. Flestir voru í störfum á vernduðum vinnustöðum eða 

atvinnulausir og margir stunduðu dagþjónustu sem sérstaklega var skipulögð fyrir 

fólk með þroskahömlun.   

Ástæða þess að ég valdi þetta efni má rekja til áhuga míns á ungu fólki 

almennt og því að takast á við skyldur og ábyrgðir fullorðinshlutverksins. Á 

haustmisseri 2007 þegar ég stundaði námskeiðið Félagslegar aðstæður fatlaðs 

fólks í fötlunarfræðum kynntist ég konu með þroskahömlun sem hafði mikil áhrif 

á mig. Staða hennar í fjölskyldu sinni og samfélaginu fékk mig til að leiða hugann 

að því hvernig fólk með þroskahömlun lítur á fullorðinshlutverkið og hvort sýn 

þess samræmdist sýn samfélagsins. Á sama tíma var ég að lesa kenningar 

Priestleys (2003) um kynslóðir og sjálfstæði fólks, en sá lestur hvatti mig enn 

frekar til að skoða hópinn, ungt fatlað fólk.   

Hér á landi hafa fáar rannsóknir lagt áherslu á að afla upplýsinga frá fólki 

með þroskahömlun sjálfu. Flestar rannsóknir hafa leitað til þjónustukerfisins og 

starfsmanna sem aðstoða fólk með þroskahömlun en minna hefur verið rætt við 

það sjálft um framtíðarsýn þess og væntingar. Mig langaði því að kynnast ungu 

fólki með þroskahömlun og ræða við það um fullorðinshlutverkið og hvað í því 

fælist. Þær dr. Dóra S. Bjarnason og dr. Kristín Björnsdóttir hafa einkum 

rannsakað hóp ungs fólks með þroskahömlun á Íslandi, en doktorsritgerðir þeirra 

beggja fjölluðu um samfélagið og þátttöku ungs fólks með þroskahömlun í því. 

Sigrún Broddadóttir hefur nýlega lokið við meistararitgerð sína, en hún fjallar um 

flutning ungs fólks með þroskahömlun úr foreldrahúsum.  

Markmið rannsóknarinnar 

Uppkomið fólk með þroskahömlun á rétt á því að lifa sjálfstæðu lífi fullorðinna 

eins og aðrir, með öllum þeim réttindum, skyldum og hlutverkum sem í því felast. 

Markmið þessarar rannsóknar er að varpa ljósi á það hvaða skilning ungt fólk með 

þroskahömlun og þá sérstaklega ungar konur leggja í það að vera fullorðin og 
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hvernig sá skilningur samræmist hefðbundnum hugmyndum samfélagsins. Mark–

mið rannsóknarinnar er einnig að skoða hvernig samfélagið styður eða hindrar 

konurnar í því að takast á við fullorðinshlutverkið. 

Skilgreining hugtaka 

Þegar fólk les texta eða spjallar saman getur komið fyrir að það leggi ólíka 

merkingu í hugtök og orðræðu sem fram kemur því að merking byggir á þekkingu 

og reynslu viðkomandi. Mikilvægt er að sami skilningur ríki þegar fjallað er um 

ákveðin hugtök í ritgerðinni og verða þau því skilgreind hér. 

Í vestrænum heimi hefur verið mikil umræða um hugtakið fötlun, hvernig á 

að skilgreina það og hvaða orðfæri skuli nota þegar talað er um fólk sem er fatlað. 

Fylgjendur félagslegra sjónarhorna á fötlun og fatlaðir sjálfir vilja nota hugtakið 

fatlað fólk því að það vísar til þess að það sé samfélagið sem fatli fólk með slæmu 

aðgengi, viðhorfum og efnahagslegum hindrunum. Í ritgerðinni tala ég því um 

fatlað fólk en ekki fólk með fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003). Aftur á móti 

hefur Átak, félag fólks með þroskahömlun, bent á að það sé fyrst og fremst fólk 

og vill því nota orðfærið fólk með þroskahömlun þegar rætt er um þeirra hóp 

(Kristín Björnsdóttir, 2009). Mun ég því í ritgerðinni nota hugtakið fólk með 

þroskahömlun þegar ég fjalla um þátttakendur mína.  

Sumar af lykilþátttakendum mínum eru það ungar að í raun ætti að tala um 

þær sem stúlkur en ekki konur. Þrátt fyrir það ákvað ég að nefna þær konur þegar 

ég vísa til þeirra. Ástæðan fyrir því er að það getur ruglað lesandann auk þess sem 

óþjált er að vísa bæði í stúlkur og konur eða stúlkur/konur. 

Uppbygging ritgerðarinnar 

Ritgerðin skiptist í sjö kafla en að inngangi loknum kemur fræðilegur kafli. Í 

honum er í stuttu máli gerð grein fyrir þeim fræðilegu sjónarhornum sem gengið 

er út frá í þessari rannsókn. Sagt er stuttlega frá sögu og þróun í málefnum fólks 

með þroskahömlun og hvaða staðalmyndir hafa birst af því í samfélaginu. Í 

kaflanum er skoðað aðgengi fólks með þroskahömlun að einingum samfélagsins 

eins og skóla, tómstundum og íþróttum. Þar kemur einnig fram hvernig ungt fólk 

býr sig undir fullorðinsárin og gerð er grein fyrir þeirri gagnrýni sem komið hefur 
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fram á ríkjandi viðhorf og þjónustukerfi. Fjallað er um það hvað felist í full–

orðinshlutverkinu og hvernig það snúi að fólki með þroskahömlun. Þriðji kafli rit–

gerðarinnar er um framkvæmd rannsóknarinnar. Í honum verður gert grein fyrir 

markmiðum hennar, rannsóknarspurningunum og fræðilegum undirstöðum 

hennar. Fjallað er um aðferðafræðina sem notuð var, framvindu rannsóknarinnar 

og þáttttakendur eru kynntir. Einnig koma fram aðferðafræðilegar áskoranir sem 

komu upp á rannsóknarferlinu. Í lok kaflans er farið yfir aðferðafræði 

spurningakannananna. Fjórði, fimmti og sjötti kafli ritgerðarinnar byggjast síðan á 

greiningu rannsóknargagnanna. Fjórði kaflinn fjallar um ólíka stöðu ungs fólks í 

samfélaginu en þar er staða fólks með þroskahömlun í samfélaginu borin saman 

við stöðu ófatlaðra jafnaldra. Þar er einnig greint frá niðurstöðum kannana um 

búsetu og atvinnumál fólks með þroskahömlun. Fimmti kaflinn fjallar um 

tómstundastarfið sem unga fólkið stundaði. Skoðað er mikilvægi þess og hvernig 

það styður eða hindrar það í að uppfylla fullorðinshlutverk. Í sjötta kafla er fjallað 

um sýn kvennanna á fullorðinshlutverkið. Fjallað er um helstu þætti sem kom 

fram hjá þeim, eins og æskilega eða óæskilega hegðun, að flytja úr foreldrahúsum, 

giftingar og barneignir. Í síðasta kaflanum eru niðurstöður rannsóknarinnar 

dregnar saman og rannsóknarspurningunum svarað. Settar eru fram hugleiðingar 

um lærdóm og frekara starf tengt efni rannsóknarinnar.  
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2. Fræðilegur bakgrunnur 

Til þess að skilja það sem almennt er talið rétt í samfélögum er mikilvægt að gera 

grein fyrir því hvar sögulegar rætur viðhorfa og verklags liggja eins og þesir 

þættir birtast okkur. Í tímans rás breytast viðhorfin og mennirnir með en það er 

ekki síst fyrir tilstuðlan baráttusamtaka fatlaðs fólks að framþróun hefur verið 

mikil í málefnum þess undanfarin ár. Sagan sýnir þó að sú þróun var lengi að 

komast af stað og margt hefði mátt betur fara.  

Í þessum kafla er fjallað um ólík sjónarhorn á fötlun og hvernig þau hafa 

gegnum tíðina haft áhrif á líf fólks með þroskahömlun. Gerð er grein fyrir 

sjónarhornunum í stuttu máli ásamt því að varpa ljósi á það hver viðhorf sam–

félagsins til fatlaðs fólks eru. Rætt er um undirbúning fyrir fullorðinshlutverkið 

þar sem skoðað er hvernig sjálfsmynd og tómstundastarf tengist þróun sjálfs–

myndarinnar. Því næst er fullorðinshlutverkið skilgreint og fjallað um þrjár 

meginstoðir þess sem eru að vinna, að vera sjálfstæður og að stofna fjölskyldu. Í 

lok kaflans er síðan rætt um hugmyndafræði sjálfstæðs lífs og hvaða áhrif hún 

hefur á líf fatlaðs fólks.  

Fræðileg sjónarhorn á fötlun og sögulegt yfirlit 

Tekist hefur verið á um það hvað fötlun er og hvernig eigi að skilgreina hana en 

ólík sjónarhorn á fötlun hafa tekist á í heiminum. Lengst af hefur læknisfræðilegur 

skilningur á fötlun verið ríkjandi en félagsleg sjónarhorn fengu aukna athygli á 

áttunda áratug síðustu aldar og urðu áhrifameiri. Sjónarhorn endurhæfingar er 

nátengt læknisfræðilegu sjónarhorni á fötlun en þar er einkum lögð áhersla á að 

hjálpa fólki við að takast á við skerðingu sína, því að með þjálfun geti fólk 

endurheimt skerta færni sína. Mörg félagslega sjónarhorn á fötlun eru til en hvað 

róttækast af þeim er breska félagslega líkanið. Það varð til sem andóf gegn 

læknisfræðilegum skilningi og skilgreiningu á skerðingu og fötlun. Annað 

félagslegt sjónarhorn er norræni tengslaskilningurinn en hann byggist á sam–
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eiginlegum hugmyndum fræðimanna á Norðurlöndum um það hvernig samspil 

skerðingar og umhverfis fatlar fólk. Undanfarin ár hafa miklar umræður og 

nokkur ágreiningur verið um þessi ólíku sjónarhorn en fötlunarfræðingar 

mótmæla einhliða læknisfræðilegri sýn á fötlun og styðja hina félagslegu sýn 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þær rannsóknir sem gerðar hafa verið fyrir tíma félagslegra sjónarhorna hafa 

að mestu leyti snúist um rannsóknir á fötluðu fólki þar sem verið var að rannsaka 

það sjálft og næsta umhverfi þess. Rætt hefur verið við fjölskyldur fatlaða 

fólksins, sérfræðinga, starfsfólk og aðra er aðstoð veita en einnig hefur þjónustu–

kerfið sem samfélagið býður upp á verið skoðað. Í þessum rannsóknum hefur oft 

og tíðum ekkert verið rætt við fatlað fólk, það hefur ekki verið beðið um að taka 

þátt í rannsóknunum og því var ekki vitað hvað því fannst um sitt næsta umhverfi. 

Í anda félagslegra sjónarhorna á fötlun beina rannsakendur í auknum mæli sjónum 

sínum að reynslu fatlaðs fólks sjálfs. Reynt er að fá fram hvað því finnst um það 

sem rannsakað er og það sett í samhengi við það sem gerist í samfélaginu 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). Félagsleg sjónarhorn á fötlun líta svo á að það sé 

samspil einstaklinga og samfélags sem hefur áhrif á það hversu fatlaðir 

einstaklingar eru. Rannsókn mín er gerð í anda félagslegra sjónarhorna þar sem ég 

ræði við ungar konur með þroskahömlun og reyni að fá fram hvernig þær líta á 

fullorðinshlutverkið. Til að skilja betur þessi ólíku sjónarhorn á fötlun verður gerð 

ítarlegri grein fyrir þeim hér á eftir.  

Læknisfræðilega sjónarhornið 

Upp úr aldamótunum 1900 og í kjölfar heimsstyrjaldanna var almennt mikill ótti 

við hnignun, við afbrigðilega einstaklinga, og áhersla lögð á mannkynbætur þar 

sem fjölgun mannkynsins og erfðabótum væri hægt að stjórna. Litið var svo á að 

fólk með þroskahömlun hefði ekki stjórn á barneigum sínum og ef ekkert væri að 

gert myndi hópur greindarskertra fara ört stækkandi. Voru þessar hugmyndir í 

anda læknisfræðilegs sjónarhorns á fötlun sem hefur verið ríkjandi mestan hluta 

20. aldar. Skilningur þess á fötlun byggist á vísindalegri þekkingu læknisfræð–

innar og talsmenn hennar, sem voru erfðasinnar, töldu sig geta bætt mannkynið 

með því að útiloka óæskilega eiginleika einstaklinga eins og drykkjusýki, 
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afbrotahneigð og vanþroska. Var því áhersla lögð á að aðgreina fólk með líkam–

legar eða andlegar skerðingar frá samfélaginu. Læknisfræðilega sjónarhornið á 

fötlun lítur svo á að „fötlun feli í sér persónulegan harmleik, skerðingin er álitin 

uppspretta allra erfiðleika einstaklingsins og lítið eða ekki tekið tillit til áhrifa 

umhverfis eða aðstæðna“ (Rannveig Traustadóttir, 2003, bls. 25). Út frá þessu 

sjónarhorni er litið á einstaklinginn sem fórnarlamb fötlunar sinnar sem þarf 

umönnun, meðferð og lækningu ásamt því að að vera háður öðrum alla sína ævi. 

Einstaklingur sem notar hjólastól er því samkvæmt læknisfræðilegri sýn á fötlun 

háður öðrum um aðstoð í lífinu og mikilvægast er að reyna að finna leið til að 

lækna hann og koma honum úr hjólastólnum. Þessi skilningur ýtir undir 

aðgreiningu fatlaðs fólks frá öðrum í samfélaginu. Fólk með þroskahömlun var 

sett á sérstakar stofnanir þar sem því var veitt sú þjónusta sem þörf var á, 

kynjunum haldið aðskildum og ferðafrelsi skert (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; 

Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Upp úr 1920 var því algengt víða um heim að lög um ófrjósemisaðgerðir 

voru sett og þeim framfylgt (Unnur Birna Karlsdóttir, 1998). Nokkru síðar eða 

árið 1938 voru álíka lög samþykkt á Íslandi (Lög um að heimila í viðeigandi til–

fellum aðgerðir á fólki, er koma í veg fyrir, að það auki kyn sitt nr. 16/1938). Með 

þessum lögum var heimilt að gera ófrjósemisaðgerðir á fólki og framkvæma 

fóstureyðingar. Einnig var leyfilegt að vana fólk ef „að viðkomandi væri fáviti eða 

varanlega geðveikur eða haldinn öðrum alvarlegum langvarandi sjúkdómi og gild 

rök liggi til þess, að hann geti ekki með eigin vinnu alið önn fyrir sjálfum sér og 

afkvæmi sínu“ (Lög um að heimila í viðeigandi tilfellum aðgerðir á fólki, er koma 

í veg fyrir, að það auki kyn sitt nr. 16/1938). Þessi lög voru í gildi til ársins 1975 

en þá tóku við lög um ráðgjöf og fræðslu varðandi kynlíf og barneignir og um 

fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir nr. 25/1975. Sá hluti gömlu laganna 

(16/1938) sem sneri að „afkynjun“ var þó ekki afnuminn fyrr en árið 2010 (Lög 

um brottfall laga nr. 16/1938, um að heimila í viðeigandi tilfellum aðgerðir á 

fólki, er koma í veg fyrir, að það auki kyn sitt nr. 41/2010).  

Í skýrslu heilbrigðisráðherra um ófrjósemisaðgerðir, sem kom út árið 2002, 

segir að á árunum 1938–1975 voru samtals gerðar 722 ófrjósemisaðgerðir en 120 

þeirra voru framkvæmdar þar sem „andlegur vanþroski“ eða „geðveiki“ er megin–
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ástæða. Flestar þessara aðgerða eða 101 voru gerðar á „andlega vanþroska“ 

einstaklingum. Konur voru í miklum meirihluta því aðeins níu karlmenn gengust 

undir slíka aðgerð. Flestar aðgerðirnar voru gerðar á 16–19 ára gömlu fólki. Þær 

voru margar gerðar án vitundar viðkomandi og eru dæmi þess að viðkomandi hafi 

haldið að um botnlangaskurð hafi verið að ræða. Beiðni um ófrjósemisaðgerðirnar 

komu frá læknum, foreldrum og fulltrúum barnaverndarnefnda, félagsmálastofn–

ana og bæjaryfirvalda, en aðgerðirnar voru meðal annars skilyrði fyrir því að 

konur með þroskahömlun fengju að flytja af stofnun og búa á heimili fyrir fólk 

með þroskahömlun (Þingskjal 1055, 2002). 

Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun hefur sætt mikilli gagnrýni og þá 

sérstaklega varðandi siðferðilega þætti og ábyrgð vísindanna gagnvart einstak–

lingnum (Rannveig Traustadóttir, 2003). Það hefur verið verulega gagnrýnt fyrir 

að taka hvorki tillit til umhverfisins né menningarinnar í samfélaginu. Rannsak–

endur sem aðhyllast sjónarhornið standa fyrir rannsóknum á fötluðu fólki en ekki 

með þeim og þær eru framkvæmdar af ófötluðu fólki. Það stendur einnig fyrir 

þeirri ímynd að fatlað fólk sé skilgreint út frá líkamlegum eða andlegum göllum 

sínum en ekki persónu þess (Shakespeare, 2006).  

Félagsleg sjónarhorn á fötlun  

Fólk með þroskahömlun bjó lengi við aðgreiningu frá hinu almenna samfélagi en 

upp úr 1960 fer hugmyndafræði eðlilegs lífs (e. normalisation) og samfélags–

þátttöku (e. integration) að ryðja sér til rúms. Á hún rætur að rekja til gagnrýni á 

aðbúnað og þjónustu við fatlað fólk sem þá bjó á altækum stofnunum. Kenningar 

fræðimanna um eðlilegt líf byggjast allar á því að fatlað fólk hafi sama rétt og 

aðrir í samfélaginu til þess að lifa eðlilegu lífi óháð því hversu fatlaðir þeir eru. Í 

því felst meðal annars að einstaklingar búi í almennu samfélagi en ekki á stórum 

altækum stofnunum sem oftar en ekki voru staðsettar nokkuð fyrir utan almenna 

byggð. Í eðlilegu lífi felst einnig að fatlað fólk jafnt og aðrir stundi vinnu og 

tómstundir og fái alla þá þjónustu sem boðið er upp á í almennu samfélagi. 

Áhersla er lögð á að skapa aðstæður fyrir fatlað fólk til að lifa mannsæmandi og 

innihaldsríku lífi (Kristiansen, 1993; Nirje, 1980; Wolfensberger, 1980). Það tók 

nokkuð langan tíma fyrir þessar kenningar að berast til Íslands því að hugmynda–
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fræðina má fyrst sjá í lögum um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979. Í lögunum 

kemur fram að fólk með þroskahömlun eigi að njóta sömu réttinda og aðrir þjóð–

félagsþegnar og lifa eins eðlilegu lífi og hægt er í samfélaginu.  

Á áttunda áratug liðinnar aldar reis fatlað fólk upp í Bretlandi og gagnrýndi 

þá kúgun og útskúfun sem það sætti í samfélaginu. Innilokunum fólks á altækum 

stofnunum var mótmælt og margir börðust hart fyrir því að fá stofnununum lokað. 

Árið 1980 gaf Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) út skilgreiningu sína á 

fötlun þar sem fram kom að skerðing einstaklinga sé helsta ástæða fötlunar þeirra 

sem síðan hamlar þeim að taka fullan þátt í samfélaginu. Er þessi skilgreining 

mjög í anda læknisfræðilegra sjónarhorna á fötlun og var hún mikið gagnrýnd 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Á þessum tíma komu talsmenn breska félagslega líkansins fram með nýja 

skilgreiningu á fötlun og fóru hugmyndir að færast nær félagslegum gildum. 

Fræðafélög fóru að greina betur aðstæður fatlaðs fólks í ljósi samfélagsins sem 

það bjó í og hvaða áhrif það hefði á líf þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Breska félagslega líkanið er hvað róttækast og segir að umhverfið fatli fólk en 

norræni tengslaskilningurinn telur fötlun vera samspil skerðingar einstaklinga og 

umhverfis. Samkvæmt félagslegri sýn á fötlun er einstaklingurinn í hjólastólnum 

ekki háður öðrum og meginmarkmiðið ekki að lækna hann, heldur þarf að aðlaga 

bæði viðhorf og aðgengi að samfélaginu þannig að gert sé ráð fyrir margbreyti–

leika fólks. Af þessum félagslegu líkönum hefur breska félagslega líkanið haft 

mest ítök og sterkust áhrif og hefur það verið mjög hvetjandi fyrir fatlað fólk.  

Breska félagslega líkanið á rætur sínar að rekja til baráttu- og 

fræðimannsins Mike Oliver. Við gerð líkansins byggði hann á hugmyndum Union 

of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) um aðgreiningu skerð–

ingar og fötlunar (Shakespeare, 2006). Líkanið endurskilgreinir hugtakið fötlun 

með því að aðgreina hina hefðbundnu liffræðilegu og félagslegu þætti fötlunar og 

er það andóf gegn einhliða læknisfræðilegri sýn á fötlun. Litið er svo á að skerð–

ing sé ekki það sama og fötlun, því að fötlunin orsakast af þeim félagslegu þáttum 

sem hindrar fólk með skerðingu í því að taka fullan þátt í samfélaginu. Gagnstætt 

hinni læknisfræðilegu sýn á fötlun er gert ráð fyrir því að það séu hindranir í sam–

félaginu sem fatli fólk, ekki skerðing þess (Thomas, 2004). Fólk með 
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þroskahömlun eigi því eins og aðrir að lifa í samfélaginu, stunda skóla og vinnu 

með ófötluðum í stað þess að vera einangrað og vistað á altækum stofnunum.  

Félagslega líkanið hefur verið gagnrýnt fyrir það að þörfum fólks með geð–

fötlun og fólks með þroskahömlun hafi ekki verið gefinn nægilegur gaumur. 

Þessir hópar séu jafn afskiptir nú og áður þar sem enn sé litið á þá út frá læknis–

fræðilegu sjónarhorni á fötlun. Nauðsynlegt er að endurskilgreina félagslegar, 

menningarlegar og sögulegar skilgreiningar á þroskahömlun svo að líkanið falli 

að hópunum, enda eru mörk þroskahömlunar sett af samfélaginu og það því í raun 

félagsleg hindrun að fólk teljist með þroskahömlun. Einnig hefur verið gagnrýnt 

hve þröngt hugtakið fötlun er skilgreind eða að allar hindranir sem fatlað fólk 

upplifir stafi af félagslegum hindrunum (Goodley, 2001; Rannveig Traustadóttir, 

2003). 

Shakespeare (2006) lítur svo á að líkanið hafi þjónað sínum tilgangi en nú 

sé tími kominn til að endurskilgreina það. Ekki sé hægt að nýta líkanið lengur sem 

fræðilegan grundvöll vegna þess hve miklir annmarkar séu á því. Fötlun, skerðing 

og umhverfið sé flóknara ferli en svo að hægt sé að varpa allri ábyrgðinni yfir á 

samfélagið og hindranir þess.   

Norræna tengslasjónarhornið byggist á sameiginlegum grunnhugmyndum 

Norðurlandabúa um tengsl umhverfis og fatlaðs fólks. Hugtakið fötlun er notað 

sem samheiti yfir hópa fólks með ólíkar skerðingar. Það er byggt á þeim grunni að 

fatlað fólk eigi ekki eingöngu að laga sig að samfélaginu, heldur verði umhverfið 

einnig að laga sig að einstaklingunum (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Jan Tøssebro (2000) segir að meginþættir norræna tengslasjónarhornsins séu 

þrír. Í fyrsta lagi að fötlun sé misgengi milli samfélags og einstaklings því að 

samfélagið geri ekki ráð fyrir ólíku fólki innan þess. Í öðru lagi sé fötlun bundin 

aðstæðum því að þær skerða fólk á mismunandi vegu. Heyrnarlaus einstaklingur 

teldist ekki fatlaður ef allir í samfélaginu töluðu táknmál. Í þriðja lagi telur 

Tøssebro að fötlun sé afstæð og fylgi aðstæðum og umhverfi hvers lands fyrir sig. 

Skilgreiningar samfélagsins hafa áhrif á fötlunina og má þar nefna ýmsa staðla 

sem settir eru af samfélaginu eins og til dæmis þau mörk sem skilgreina hverjir 
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séu þroskahamlaðir og hverjir ekki. Skilgreining á fötlun er því félagslega mótuð 

af hverju samfélagi fyrir sig (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

Sheakspeare (2006) gagnrýnir norræna tengslasjónarhornið fyrir það að hafa 

ekki haft hagnýt áhrif á samfélagið. Hann bendir á að ekki hafi tekist að nýta 

tengslasjónarhornið varðandi félagslega aðstoð og skólagöngu, því enn sé stuðst 

við læknisfræðilegt sjónarhorn í þeim málaflokkum. Hann nefnir þó að norræna 

tengslasjónarhornið eigi margt sameiginlegt með breska félagslega líkaninu. 

Rannveig Traustadóttir (2009) bendir á að sjónarhornið hafi ekki næga tengingu 

við fatlaða fræðimenn og félagasamtök fatlaðs fólks. Rannsóknir sem gerðar eru 

tengjast iðulega velferðarkerfinu en sjónarhornið hefur ekki náð að festa sig þar í 

sessi heldur byggist þjónusta og fræðsla í miklum mæli á læknisfræðilegu 

sjónarhorni á fötlun. 

Þrátt fyrir nýja og breytta hugmyndafræði um eðlilegt líf upplifir fólk með 

þroskahömlun enn hindranir og aðgreiningu í samfélaginu í dag. Nám, atvinna, 

búseta, tómstundastarf og ferðamáti er enn skipulagt sem sérúrræði fyrir þennan 

hóp. Ný stefna í lögum og reglum hefur ekki sjálfkrafa leitt til þess að fólk með 

þroskahömlun fá aukið sjálfstæði og aðgang að samfélaginu. Því er enn stjórnað 

af samfélaginu af því að það er háð fjárveitingu þjónustunnar sem það hefur rétt á, 

og má því segja að það þurfi að búa við nokkurs konar hæli án veggja (Power, 

2008). Fólk með þroskahömlun vill ekki vera aðgreint í samfélaginu heldur vill 

það njóta sama réttar og aðrir (Docherty o.fl., 2010).  

Staðalmyndir 

Úr umhverfi og menningu sinni hefur fólk lært ákveðnar hugmyndir og byggt upp 

viðhorf til annars fólks og hópa í samfélaginu. Til dæmis alhæfir það um hópana 

út frá útliti, einkennum, hegðun, uppruna eða trú fárra einstaklinga, en þessi 

alhæfing leiðir til þess að öllum einstaklingum í hópnum eru eignaðir þessir 

eiginleikar. Þannig verða til staðalmyndir um hópinn þó svo að eiginleikarnir eigi 

ekki við um alla meðlimi hans. Flestir mótorhjólamenn keyra hjól sín innan 

löglegra hraðamarka en algeng staðalmynd er að þeir séu glannar og keyri allt of 

hratt.  
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Til langs tíma hafa viðhorf til fatlaðs fólks byggst á læknisfræðilegum 

skilningi á fötlun þar sem aðaláherslan er lögð á að lækna fatlað fólk og laga það 

að samfélaginu. Meðal annars vegna þessa hafa birst í samfélaginu staðalmyndir 

af fötluðu fólki sem tengjast viðhorfum og sýn samfélagsins en byggjast ekki á 

raunverulegu lífi fólksins.  

Wolfensberger (1980) bendir á að samfélagið líti á fólk sem tilheyrir 

vanmetnum hópum neikvæðum augum, felli um það gildisdóma og líti á það sem 

óæðra, hættulegt, aumkunarvert eða úrkast. Þannig hefur til dæmis verið litið á 

fólk með þroskahömlun sem eilíf börn, viðundur, sjúklinga, trúða eða betur sett 

dautt en lifandi. Þessi upplifun er mjög sársaukafull og hefur áhrif á lífsreynslu 

einstaklinganna.  

Af þessum staðalmyndum er sú lífseigust sem snýst um fólk með þroska–

hömlun, enda hefur hún haft gífurleg áhrif á líf og sjálfstæði þess. Fyrir áttunda 

áratug síðustu aldar var litið á börn og ungt fólk sem ófullkomna mynd fullorðins 

fólks. Litið var svo á að börnin væru háð fullorðnu fólki og hefðu lítið um líf sitt 

að segja. Þau höfðu ekki sömu réttindi og fullorðið fólk og þörf var á að ala þau 

upp þannig að þau yrðu góðir borgarar. Börn með þroskahömlun féllu undir þessa 

skilgreiningu eins og öll önnur börn en munurinn var sá að fólk leit ekki svo á að 

börn með þroskahömlun yxu upp úr þessari skilgreiningu og yrðu fullorðin. Þau 

væru enn háð öðru fullorðnu fólki og voru því skilgreind sem börn þótt komin 

væru á fullorðinsaldur (Riddle og Watson, 2003). Þessi skilningur hefur enn mikil 

áhrif á líf fólks með þroskahömlun. Undirbúningur þessara ungmenna undir 

fullorðinshlutverkið er ekki sá sami og systkina þeirra sem meðal annars kemur 

fram í því að þau gæta sjaldnar systkina sinna eða húss á meðan foreldrarnir eru 

að heiman (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). Þau 

eru síður skilin eftir ein og þurfa því að fylgja öðrum fjölskyldumeðlimum eftir og 

fara eitt og annað sem þau hafa kannski engan áhuga á (Greenbaum, 2007). 

Í tímanna rás hefur fólki með þroskahömlun verið ýtt til hliðar í samfélag–

inu, talið háð öðrum og upp á þá komið. Með þessu er verið að setja fólk með 

þroskahömlun í flokk „hinna“ og ákvarða þannig að það geti ekki lifað sjálfstæðu 

lífi í samfélaginu og uppfyllt skyldur og ábyrgð fullorðins fólks (Riddle og 

Watson, 2003). Til þess að efla jákvæð félagsleg hlutverk þeirra sem eru 
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vanmetnir þarf ekki aðeins að breyta viðhorfum hjá einstaklingnum sjálfum, 

heldur öllu umhverfi hans og þar með talið hinu almenna samfélagi (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008; Race, 2003). Viðhorfin þurfa almennt að breytast, líka hjá 

fötluðu fólki, því að fólki með þroskahömlun finnst það ekki eins vel metið og 

annað fatlað fólk, hvað þá ófatlað. Fólki með þroskahömlun finnst það standa  

lægst í virðingarstiganum og síst hlustað á það (Docherty o.fl., 2010).  

Samfélagið  

Samkvæmt félagslegum skilningi á fötlun er litið svo á að það sé ekki aðeins 

skerðing fólksins sem hindri það í fullri samfélagslegri þátttöku heldur einnig 

umhverfi þess. Shakespeare (2006) bendir á að samfélagslegar hindranir og undir–

okun geti valdið fötluðu fólki meiri erfiðleikum en skerðingin. Fatlað fólk hefur 

ekki sömu tækifæri í samfélaginu og annað fólk því að byggingar, upplýsingar og 

almenn lífsgæði eru því ekki aðgengileg (Riddle og Watson, 2003). Þrátt fyrir 

alþjóðleg lög, mannréttindasáttmála og pólitíska stefnu í vestrænum heimi, sem 

kveða á um að fatlað fólk skuli njóta sömu réttinda og mæta sömu skyldum sam–

félagsins og aðrir, þá upplifir ungt fatlað fólk sig utanveltu. Það hefur ekki úr eins 

mörgum möguleikum að velja og ófatlaðir jafnaldrar því að það upplifir skert 

aðgengi að neyslusamfélaginu og menningarlegum viðburðum þess (Huges, 

Russell og Paterson, 2005). 

Í hverju samfélagi eru hópar fólks sem hafa ólík áhugamál, lífssýn og 

skoðanir og lifa lífi sínu í samræmi við það. Það eru þó ekki allir hópar sam–

félagsins sem eiga greiðan aðgang að þeim einingum sem samfélagið byggir á. Í 

rannsókn Dóru S. Bjarnason (2004) kemur fram að staða fatlaðra ungmenna er 

ólík stöðu ófatlaðra jafnaldra þeirra. Dóra skiptir þátttakendum sínum í þrjá hópa 

út frá þjónustunni sem þeir fá og umhverfinu sem þeir lifa í:  

• Hópur A þiggur litla þjónustu frá þjónustukerfinu, en frumkvæði og val á 

þjónustu liggur hjá foreldrunum. Þessi ungmenni hafa verið í almennum 

grunnskóla en hafa einnig stundað sérúrræði fyrir fatlað fólk þegar þau 

eldast svo sem starfsbraut framhaldsskólanna. Þau eiga ófatlaða vini en 

eyða miklum tíma ein. 
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• Hópur B þiggur mun meiri þjónustu frá þjónustukerfi samfélagsins. Þessi 

ungmenni alast upp við sérúrræði fyrir fatlað fólk allt frá leikskóla til 

framhaldsskóla og lúta stjórn foreldra og starfsfólks. Flest þeirra eiga 

aðeins fatlaða vini en einnig „launaða vini“ í formi liðveislu. Flestum 

þeirra fannst þau yngri en lífaldur þeirra sagði til um. 

• Hópur C eru einstaklingar sem hvorki eru í hópi A eða B heldur virðast 

flakka á milli. Þessi ungmenni hafa bæði verið í almennu kerfi og sérkerfi 

hvað varðar skóla og félagsstarf. Þau eiga enga raunverulega vini en mörg 

eiga kunningja og sum þeirra „launaða vini“.  

(Dóra S. Bjarnason, 2004)  

Flest þessara ungmenna úr öllum hópunum útskrifuðust af starfsbraut framhalds–

skóla en frekara framhaldsnám var ekki í boði. Framtíð þeirra felur því í sér vinnu 

við láglaunastörf, á vernduðum vinnustöðum eða að vera atvinnulaus. Þrátt fyrir 

þessa ólíku stöðu í samfélaginu var draumur þeirra allra að verða fullorðin, að búa 

á eigin heimili, vinna og stunda almennilegt tómstundastarf og áhugamál. Hjá 

hópi A stefndi í að fullorðinshlutverk þeirra væri með stuðningi. Hópi C fannst 

það að verða fullorðinn fjarlægur draumur en þau sem voru í hópi B voru ekki 

viss hvort þau myndu eða vildu verða fullorðin (Dóra S. Bjarnason, 2004). 

Þó að almenn lög hafi verið endurskoðuð og réttindabarátta fatlaðs fólks sé 

mikil, má segja að þjónustukerfi samfélagsins hafi ekki enn aðlagast kenningum 

um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. Enn er fólki með þroskahömlun veitt 

þjónusta í fjölmörgum sérúrræðum sem tengjast bæði skóla, tómstundastarfi og 

atvinnu. Sérskólar og sérdeildir, verndaðir vinnustaðir og dagþjónusta ásamt 

öðrum úrræðum eru skipulagðar fyrir fólk með þroskahömlun en samkvæmt hug–

myndafræði eðlilegs lífs á það að taka fullan þátt í samfélaginu eins og aðrir. 

Stór þáttur í lífi ungs fólks eru vinirnir, skólaganga og þær tómstundir sem 

það stundar í frítíma sínum. Sjálfsmynd unglinga myndast meðal annars í sam–

skiptum þeirra á milli og þeir búa sig undir fullorðinshlutverkið. Hér á eftir verður 

litið nánar á þá meginþætti samfélagsins sem eru mikilvægir í þessum undir–

búningi og hvernig samfélagið kemur til móts við fólk með þroskahömlun.  
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Skólar 

Kennsla í skólum landsins fer fram á fjórum skólastigum, leikskóla, grunnskóla, 

framhaldsskóla og háskóla. Börn með þroskahömlun stunda grunnnám sitt eins og 

ófatlaðir jafnaldrar þeirra, en ólíkt þeim býðst börnum með þroskahömlun að 

ganga í sérskóla. Skólaskylda er í grunnskóla frá 6–16 ára aldurs. Utan við skipu–

lögð skólastig eru starfræktir ólíkir skólar þar sem hægt er að stunda símenntun og 

endurmenntun. Þar sem unga fólkið í rannsókninni er flest á framhaldsskólaaldri 

verður umgjörð framhaldsskólanna skoðuð ítarlegar en önnur skólastig.  

Leikskólar: Leikskólar landsins eru starfræktir fyrir öll börn og samkvæmt 

lögum um leikskóla nr. 90/2008 fá þau þá þjónustu sem þau þurfa á að halda 

innan leikskólans. Flestir leikskólar eru reknir af sveitarfélögunum, nokkrir eru 

einkareknir. Einn leikskóli eru starfræktur sérstaklega fyrir fötluð börn en „þar fá 

börn og unglingar á aldrinum 1–18 ára þjálfun, uppeldi og umönnun sem miðar að 

þörfum hvers og eins“ (Ás Styrktarfélag, e.d.).  

Grunnskólar: Stefna stjórnvalda varðandi grunnskólagöngu barna byggist á 

hugmyndafræði „skóla án aðgreiningar“, en í því felst að öll börn eiga jafnan rétt 

á að ganga í sinn hverfisskóla sem kallast þá heimaskóli nemandans. Í 17. grein 

grunnskólalaganna kemur fram að nemendur „eiga rétt á að komið sé til móts við 

námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla án aðgreiningar, án tillits til líkamlegs 

eða andlegs atgervis“. Meginstefnan skal vera sú að kennslan fari fram í heima–

skóla en telji „foreldrar barns, skólastjórar, kennarar eða aðrir sérfræðingar að það 

fái ekki notið kennslu við sitt hæfi í almennum grunnskóla geta foreldrar sótt um 

skólavist fyrir barnið í sérúræði innan grunnskóla eða í sérskóla“ (Lög um 

grunnskóla nr. 91/2008). Í flestum skólum sveitarfélaga á höfuðborgarsvæðinu, 

þ.e. Reykjavík, Kópavogi, Garðabæ og Hafnarfirði, er boðið upp á sérkennslu eins 

og lög gera ráð fyrir en einnig eru starfræktar sérdeildir í nokkrum skólum. Litið 

verður nánar á skipulag stærsta sveitarfélagsins, Reykjavíkur. 

Stefna Reykjavíkurborgar er sú að veita nemendum með vitsmunalega, 

félagslega eða tilfinningalega örðugleika eða fötlun stuðning og sérkennslu í 

öllum grunnskólum (Reykjavíkurborg, e.d.a). Er þessi stuðningur í anda skóla án 

aðgreiningar þar sem nemendur fá þá þjónustu sem þeir þurfa í heimaskóla sínum. 
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Innan hverfaskólanna eru starfræktar sérdeildir en þrír skólar hafa sérbraut fyrir 

börn á einhverfurófi og einn hefur málörvunardeild þar sem áhersla er lögð á 

táknmál fyrir heyrnarlausa og heyrnarskerta nemendur (Reykjavíkurborg, e.d.b). 

Þrátt fyrir yfirlýsta stefnu borgarinnar um skóla án aðgreiningar eru starfræktir 

þrír sérskólar fyrir fötluð börn í Reykjavík: 

• Brúarskóli fyrir börn með geðræn og félagsleg vandamál.  

• Safamýrarskóli fyrir alvarlega fjölfötluð börn. 

• Öskjuhlíðarskóli fyrir börn með þroskahömlun.  

(Reykjavíkurborg, e.d.c). 

Íþrótta- og tómstundaráð Reykjavíkur (ÍTR) starfrækir félagsstarf við alla 

grunnskóla í borginni. Starfið er skipulagt út frá aldri nemenda og skiptist í frí–

stundaheimili (6–9 ára), frístundastarf (10–12 ára) og félagsmiðstöðvar (13–16 

ára). Fötluðum börnum býðst að stunda frístundaheimili við sína heimaskóla að 9 

ára aldri en eftir það eiga þau kost á frístundaklúbbum (10–16 ára) sem aðeins eru 

starfræktir við fjórar félagsmiðstöðvar. Þurfa nemendurnir því að fara á milli 

hverfa til að stunda félagsstarfið (Reykjavíkurborg, e.d., d og e).  

Framhaldsskólar: Nám sem ungt fólk velur sér að loknum grunnskóla er 

hluti af undirbúningi þess fyrir atvinnulífið. Það skiptir máli hvaða nám það velur 

vegna áhuga og væntinga til atvinnu, því að sá sem vill verða bifvélavirki fer 

væntanlega ekki að nema ólík tungumál í skóla (Arnett, 2004). Úrval náms hefur 

því áhrif á framtíðarhorfur ungs fólks í atvinnumálum.  

Framhaldsskólarnir sautján sem starfræktir eru á höfuðborgarsvæðinu, bjóða 

ólíkar námsbrautir sem einstaklingarnir velja út frá áhuga og framtíðaráformum 

sínum (Menntagátt.is, e.d.a). Nám eftir grunnskóla, sem í boði er fyrir fólk með 

þroskahömlun, hefur hingað til aðeins verið á einni braut framhaldsskólanna, 

starfsbraut, en hún skiptist í þrjár ólíkar brautir sem skilgreindar eru út frá skerð–

ingu og getu einstaklinga. Fjölbreytnin er því ekki eins mikil fyrir fólk með 

þroskahömlun og fyrir ófatlaða jafnaldra þess.  

Flestir fjölbrautarskólar, sex talsins á höfuðborgarsvæðinu, bjóða upp á 

starfsbraut en aðeins einn af hefðbundnu menntaskólunum býður upp á starfsbraut 

fyrir fólk á einhverfurófi (Menntagátt, e.d.b). Þessar brautir eru sérstaklega 
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ætlaðar fyrir fatlaða einstaklinga „… sem hafa verið í sérdeildum eða sérskólum 

og/eða fengið námsmat samkvæmt 48. gr. laga um grunnskóla nr. 66/1995 og hafa 

ekki forsendur til þess að stunda nám á öðrum námsbrautum framhaldsskólans“ 

(Menntamálaráðuneyti, 2005, bls. 3). Aðgangur að námi á starfsbraut er því háður 

skerðingu viðkomandi. Starfsbrautin er þrískipt og skiptist þannig:  

• Starfsbraut I er „einkum ætluð nemendum … sem hafa verið í sérdeild eða 

sérskólum og hafa ekki forsendur til að stunda nám á öðrum námsbrautum 

framhaldsskólans“ (Menntamálaráðuneyti, 2005, bls. 7).  

• Starfsbraut II er „einkum ætluð fötluðum … sem hafa notið verulegrar 

námsaðstoðar í grunnskóla, verið í sérdeild eða sérskóla og taldir af 

viðurkenndum greiningaraðilum víkja svo frá almennum þroska að þeir 

hafa fengið námsmat samkvæmt 48. gr. Grunnskólalaga nr. 66/1995 og 

undanþágu frá ákveðnum skyldunámsgreinum“ (Menntamálaráðuneyti, 

2005, bls. 23). 

• Starfsbraut III er „ætluð þroskaheftum og fjölfötluðum nemendum sem 

þurfa mikla námsaðstoð. Þroskahömlun geta m.a. fylgt erfiðleikar við 

skynjun, rökhugsun, boðskipti, líkamsbeitingu, sjálfshjálp, félagsleg 

samskipti og athafnir daglegs lífs. Námið er til fjögurra ára og miðar að 

því að byggja ofan á þann grunn sem nemendur hafa þegar þeir koma í 

framhaldsskóla þannig að þeim takist sem best að nýta kunnáttu sína í 

hagnýtum tilgangi (Menntamálaráðuneyti, 2005, bls. 43). 

Framhaldsskólarnir ákveða sjálfir hvaða brautir þeir bjóða upp á og aðeins einn 

skóli býður starfsbraut III. Nemendur verða því að velja þann skóla sem rekur 

starfsbraut sem hentar þeim. Í meistararannsókn Kristínar Björnsdóttur (2002), 

sem fjallar um nemendur með þroskahömlun í framhaldsskóla, kemur fram að 

þeir nemendur sem stunduðu nám á starfsbrautum voru að mestu leyti aðskildir 

frá öðrum nemendum skólans. Þeir stunda ekki nám með ófötluðum jafnöldrum 

sínum og fá ekki eins fjölbreytt námsframboð.  

Á framhaldsskólaárum getur fatlað fólk sótt félagsstarf í Hinu húsinu þar 

sem Sérsveitin er starfrækt (16–25 ára) (Reykjavíkurborg, e.d. e). 
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Háskólar: Á Íslandi eru starfræktir sjö háskólar en stærstur þeirra er Háskóli 

Íslands. Framboð náms er ólíkt í skólunum en sérhæfing Landbúnaðarháskóla 

Íslands, Hólaskóla og Listaháskóla Íslands er nokkur.  Háskólinn á Akureyri, 

Háskólinn á Bifröst, Háskólinn í Reykjavík og Háskóli Íslands bjóða upp á 

mismunandi margar og fjölbreyttar námsbrautir. Háskóli Íslands býður upp á 

rúmlega 300 námsleiðir í 25 ólíkum deildum en sumt nám er kennt við alla fjóra 

skólana eins og viðskiptafræði (Alþjóðaskrifstofa háskólastigsins, e.d.). Flestir 

háskólar hafa sem inntökuskilyrði fyrir námi að nemandi hafi lokið stúdentsprófi 

eða sambærilegu prófi frá erlendum skóla. Er það því engin hindrun fyrir fatlað 

fólk sem lokið hefur stúdentsprófi.  

Innan háskólanna er aðeins ein námsbraut í boði fyrir fólk með 

þroskahömlun en það er starfstengt diplomanám, sérstaklega ætlað fólki með 

þroskahömlun. Það er kennt við Menntavísindasvið Háskóla Íslands sem fullt nám 

í tvö ár. Er námsbrautin tilraunaverkefni og tók fyrst til starfa árið 2007, en síðari 

hópurinn sem stundar námið lýkur því árið 2011 (Háskóli Íslands, e.d.).  

Annað nám: Fjölmennt, fullorðinsfræðsla fatlaðra, er miðstöð símenntunar 

fyrir fatlað fólk eldra en 20 ára. Fjölmennt starfar á þremur stöðum á landinu, í 

Reykjavík, á Akureyri og Selfossi. Starfinu er skipt í tvær deildir, fyrir fólk með 

þroskahömlun og fyrir fólk með geðröskun. Í stefnuskrá Fjölmenntar kemur 

meðal annars fram að hlutverk þess er að „... [bjóða] fjölþætta símenntun og 

ráðgjöf í þeim tilgangi að auka lífsgæði og almenna lífsleikni“ (Fjölmennt, 

2010a). Fjölmennt býður upp á fjölda námskeiða á átta ólíkum sviðum. Frá árinu 

2005 hefur Fjölmennt einnig boðið upp á nokkur námskeið við aðrar 

menntastofnanir þar sem hægt er að stunda nám með stuðningi (Fjölmennt, 

2010b).  

Starfrækt er margt annað fræðslustarf sem fellur undir símenntun og 

fræðslusetur. Í þetta nám er ekki krafist inntökuskilyrða og litið er á námskeiðin 

sem tækifæri til að auka gæði vinnu eða tómstunda þeirra sem þau stunda. Mímir 

símenntun, Iðan, Framvegis og Símennt eru dæmi um fræðslusetur en þau sérhæfa 

sig oft og tíðum í ólíkum iðnum eða tómstundum 



 27 

Eins og sjá má er staða fólks með þroskahömlun mismunandi innan skóla–

kerfanna. Leikskóla stunda börnin flest með ófötluðum jafnöldrum sínum, en 

þegar í grunnskóla kemur fara mörg þeirra í sérskóla eða á sérbrautir innan 

heimaskólanna. Í framhaldsskóla stunda unglingarnir sérbraut sem sérstaklega er 

skipulögð fyrir fólk með þroskahömlun en lítil sem engin framhaldsmenntun á 

háskólastigi er í boði. Þessir einstaklingar hafa því ekki úr eins mörgum 

möguleikum að velja og ófatlaðir jafnaldrar þeirra eftir að grunnskóla lýkur.  

Sjálfsmynd og tómstundir 

Sjálfsmynd þróast í félagslegum samskiptum þar sem við speglum okkur í því 

fólki sem við umgöngumst og samfélaginu í heild. Menning og viðhorf hafa þar 

mikil áhrif því að þessir þættir eru samgrónir samfélaginu sem hver og einn mátar 

sig við (Hanna B. Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). Sjálfsmynd 

okkar er í sífelldri þróun en miklar breytingar eiga sér stað á tímabili unglings og 

ungs fólks þar sem einstaklingar endurskilgreina vinahóp sinn og áhugamál. Ef 

það er almennt viðhorf til fólks með þroskahömlun að það sé eilíf börn þá gerir 

enginn ráð fyrir því að það lifi kynlífi, giftist og eignist börn.  

Ungmenni umgangast jafnaldra sína meira en fullorðið fólk og vinátta þeirra 

er mjög náin. Hópamyndun unglinga og ungs fólks lýsir sér á tvo vegu, annars 

vegar minni hópar þar sem allir þekkjast mjög vel og kallast klíkur, en hins vegar 

stærri hópar sem sameinar klíkurnar. Þegar fólk hefur sameinast klíku fær það 

þann stimpil á sig sem fylgir henni þó að aðstæður, áhugamál og hegðun breytist 

(Kristín Björnsdóttir, 2002). Félagsleg samskipti ungs fólks fara fram á skólatíma, 

í vinnu og frítíma. Samanburðarrannsókn sem menntamálaráðuneytið lét gera 

meðal ungs fólks í framhaldsskólum árin 2000, 2004 og 2007 sýnir að rúmlega 

48% stúlkna og pilta á höfuðborgarsvæðinu segjast oft eða nánast alltaf vera með 

skólafélögum utan skólans. Þetta hlutfall hækkar upp í rúmlega 65% þegar spurt 

er utan höfuðborgarsvæðisins (Álfgeir Logi Kristjánsson, Inga Dóra Sigfúsdóttir 

og Jón Sigfússon, 2006). Þeir einstaklingar sem eru í sérúrræðum í skóla og vinnu 

fá færri tækifæri til að kynnast jafnöldrum sínum en þeir sem ekki stunda 

sérúrræðin. Frítími og tómstundir sem þeir stunda utan sérúrræða er því kjörinn 

vettvangur til samskipta. Í rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2002) kom fram að 
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ungt fólk með þroskahömlun, sem stundar framhaldsskóla, hópaði sig í klíkur sem 

samanstóðu yfirleitt af þeim sem stunduðu sérnámsbrautina, iðkuðu sömu tóm–

stundir eða höfðu verið vinir frá því í grunnskóla. Þessir nemendur náðu aldrei að 

komast inn í klíkur jafnaldra sinna úr sama skóla eða að verða fullgildir meðlimir 

í þeim.  

Í gegnum tómstundastarf kynnist ungt fólk og eignast vini. Jafnaldrar hafa 

áhrif á sjálfsvirðingu og sjálfsálit hver annars, þeir læra félagsleg samskipti og 

þjálfast í félagsfærni innan hópsins (Carvet, 1998). Nauðsynlegt er að gera sér 

grein fyrir því að menningarkimi unga fólksins myndast að mestu leyti utan þess 

tíma sem það ver í skólunum. Vinahópar gera ólíka hluti saman, gera tilraunir 

með samskipti, hegðun og áhættu og bera sig saman við aðra hópa. Þannig mynda 

hóparnir og einstaklingar innan þeirra ákveðinn sjálfskilning og sjálfsmynd sem 

byggist á sameiginlegri reynslu. Fái fatlað fólk ekki tækifæri til að taka þátt í 

þessum vinahópum glatar það tækifærinu til að samsama sig öðru ungu fólki og 

byggja upp ímynd sína líkt og ófatlaðir jafnaldrar þeirra gera (Priestley, 2003).  

Tómstundaiðja er skilgreind sem eitthvað til að gera í frítíma sínum, til þess 

að hafa gaman af. Það að þroskast í fullorðna manneskju hefur áhrif á tómstundir 

sem fólk velur sér því að börn, unglingar og ungt fólk gerir ekki það sama í 

frítíma sínum. Þróunin er frá „skipulögðum tómstundum“ í „óformlegar tóm–

stundir“. „Tískutómstundir“ hafa einnig áhrif á fólk. Skipulagðar tómstundir eru 

t.d. klúbbar og starfsemi sem fullorðið fólk stjórnar og skipuleggur á ólíkan hátt 

fyrir börn og unglinga. Um 13 ára aldur er algengt að krakkarnir hætti að mæta í 

slíkt tómstundastarf og fari sjálfir að safnast saman í hópum fyrir framan sjoppur, 

bíó og álíka staði (Carvet, 1998). Í rannsókn Dóru S. Bjarnason (2003) kom fram 

að foreldrar, fagfólk og fólk sem vann með ungu fötluðu fólki á aldrinum 16–25 

ára valdi menningarlegar athafnir og tómstundir sem fólkið tók þátt í. Eftir því 

sem fólkið eltist jókst þátttaka þeirra í athöfnum sem aðeins tengdist sérveröld 

fatlaðs fólks.  

Tómstundir ungs fatlaðs fólks eru frábrugðnar tómstundum ófatlaðra 

jafnaldra þeirra. Þau taka ekki mikinn þátt í íþróttum og dansleikjum en stunda 

frekar tómstundir eins og að spila á spil, safna hlutum, hugsa um gæludýr eða að 

gera eitthvað heima við. Greinilegur munur er einnig á hópunum þegar litið er til 
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þess tíma sem þau verja í samfélaginu, en eftir 16 ára aldur eykst samfélags–

þátttaka ófatlaðra unglinga til mikilla muna en ekki hjá fötluðum jafnöldrum 

þeirra (Hirst og Baldwin, 1994). Þrátt fyrir þennan mun vill ungt fatlað fólk taka 

fullan þátt í almennum tómstundum eins og að hlusta á músík, „hanga“ með 

vinum, fara í bíó, fara í búðir, á barinn og út að borða eins og annað ungt fólk 

gerir. Það fær þó sjaldnar tækifæri til þess vegna skorts á aðgengi og þjónustu og 

vegna þeirra sérúrræða sem það stundar (Huges, Russell og Paterson, 2005). 

Tómstundir geta verið valdeflandi fyrir fatlað fólk þar sem aðgreining er 

engin og það tekið sem hluti af vinahópnum (Carvet, 1998). Í rannsókn Grant og 

Cole (1998) kom fram að ungt fólk með þroskahömlun stundaði oft tómstundaiðju 

með öðrum fjölskyldumeðlimum eða í skipulögðum klúbbum sem annaðhvort 

voru tengdir félagslega kerfinu eða eingöngu ætlaðir fötluðu fólki. Rannsókn, sem 

gerð var með fólki með þroskahömlun í Ástralíu og byggði á frásögn þeirra um líf 

sitt, sýndi einnig fram á að tómstundaiðkun fólks með þroskahömlun væri oftar en 

ekki skipulögð sem eitthvað til að fylla upp í tíma þeirra eða sem þjálfun. 

Tómstundin veitti fólkinu eitthvað að gera, auðvelt var að fylgjast með því og 

hægt var að stjórna óæskilegri hegðun ef svo bar undir. Skipuleggjendur voru ekki 

að hugsa um áhugamál fólksins, uppbyggingu sjálfsmyndar eða aðra hluti sem 

hafa áhrif á þroska og samsömun (Priestley, 2003). Fólk með þroskahömlun getur 

þróað með sér slaka sjálfsmynd eða átt við hegðunarvandamál að stríða sem eiga 

ekki endilega rætur að rekja til skerðingarinnar, heldur til þess að líf þess er 

takmörkum háð og skortur er á krefjandi, skemmtilegu og áhugaverðu tómstunda–

lífi (Reynolds, 2002). Tómstundaiðkun þeirra sem búa þar sem aðstoðar 

starfsfólks nýtur við, eins og á sambýlum, er ekki aðeins háð starfsfólkinu 

varðandi tómstundirnar, heldur einnig því hvernig starfsfólkið skilgreinir tóm–

stundir. Sumir starfsmenn telja dagþjónustu, sem veitt er fólki sem er atvinnulaust 

eða ekki í skóla, til tómstunda og finnst því óþarfi að það fólk fari út að gera 

eitthvað á kvöldin (Kristín Björnsdóttir, 2009). Dagþjónusta er skipulögð af 

velferðarkerfinu og er hugsuð sem ígildi vinnu og því er ekki hægt að flokka hana 

til tómstunda. 

Vert er að hafa í huga að á meðan börn eru enn undir verndarvæng foreldra 

þurfa þau að fylgja ákveðnum reglum. Þegar fólk er orðið fullorðið ákveður það 
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sjálft hvernig það ver tíma sínum og hvaða reglur eiga að gilda í lífinu. Þegar það 

stofnar fjölskyldu breytast áherslur í lífinu og minni tími er til tómstunda. Því er 

tímabilið á milli þess að vera unglingur og fullorðinn mikilvægt fyrir tómstunda–

iðju fólks og það fylgir sínum eigin reglum varðandi áhuga og tíma. Ungt fólk vill 

ekki hafa einhvern eins og foreldra sína sem bannar því hluti eða passar upp á það 

sem verið er að gera (Carvet, 1998). Unglingar endurskilgreina samband sitt við 

foreldrana og hluti þess er að slíta sig frá skipulögðum tómstundum og ráða sjálfir 

án þess að foreldrarnir komi þar nærri. Þetta á að gilda um fatlað fólk eins og 

aðra, en sagan sýnir að svo er oft ekki.  

Íþróttir 

Íþróttir eru ein megintómstundaiðja fólks á öllum aldri. Hægt að stunda íþróttir 

sem eru í boði í samfélaginu, allir hafa ánægju af ástunduninni en markmið 

hennar geta verið ólík. Sumir æfa til að keppa en aðrir æfa með heilsu og hreysti í 

huga. Börn og unglingar stunda skipulagðar íþróttir og keppnir í meira mæli en 

ungt og fullorðið fólk. Í rannsókn sem menntamálaráðuneytið lét gera meðal 

nemenda 9. og 10. bekkjar grunnskólanna kemur fram að þeir grunnskólanemar 

sem stunda íþróttir reglulega eru líklegri til að líða betur og ólíklegri til að reykja 

eða neyta ólöglegra vímuefna. Greinileg aukning er á íþróttaiðkun þeirra milli ára 

en árið 2007 voru rúmlega 80% unglinga á grunnskólaaldri að stunda æfingar einu 

sinni til fjórum sinnum í viku eða oftar (Álfgeir Logi Kristjánsson o.fl., 2006).    

Þegar fólk eldist breytast áherslur, margir hætta að stunda skipulagðar 

íþróttir og ákveða frekar að stunda íþróttir sem tengjast áhugamálum þeirra. Slíkar 

íþróttir, til dæmis útivist, golf, fjallgöngur, sund og líkamsrækt í tækjum á þar til 

gerðum stöðvum, eru skipulagðar af fólkinu sjálfu og lagaðar að daglegu lífi þess. 

Í rannsókn menntamálaráðuneytisins kemur fram að framhaldsskólanemar stunda 

sjaldan íþróttir með skipulögðu íþróttafélagi og mikil breyting er á ástundun milli 

grunn- og framhaldsskóla. Árið 2007 stunduðu rúmlega 70% stúlkna og 56% pilta 

í framhaldsskólum nær aldrei eða sjaldnar en einu sinni í viku skipulagðar íþróttir. 

Helstu ástæður þess að þau hættu sögðu þau vera tímaskort og að vinirnir væru 

hættir (Álfgeir Logi Kristjánsson, Margrét Lilja Guðmundsdóttir, Hrefna 

Pálsdóttir, Inga Dóra Sigfúsdóttir og Jón Sigfússon, 2008).  
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Fatlað fólk, einkum fólk með þroskahömlun, hefur hingað til aðallega 

stundað skipulagðar íþróttir þar sem áhersla er lögð á stuðning og þjálfun. Minna 

er um íþróttaiðkun tengda áhugamáli og stundar það skipulagðar íþróttir fram á 

fullorðinsaldur. Íþróttirnar stundar fatlað fólk í sérsamböndum en ekki með 

ófötluðum jafnöldrum sínum og er valið um ólíkar íþróttagreinar því minna en 

almennt gerist (Kristín Björnsdóttir, 2009).  

Með því að líta á keppnir og alþjóðleg mót sést aðgreining fatlaðra og 

ófatlaðra íþróttamanna vel. Fjórða hvert ár og strax í kjölfar hinna hefðbundnu 

Ólympíuleika að sumri og vetri er haldið Ólympíumót fatlaðra (e. Paralympic 

Game) en það er skipulagt af International Paralympic Committee (IPC) (Official 

website of the paralympic movement, e.d.a). Ólympíumót fólks með þroska–

hömlun er haldið ár hvert af samtökunum Special Olympics sem stofnuð voru 

1968 (Special Olympics, e.d.). Það eru því þrenn ólík mót haldin í tengslum við 

Ólympíuleika, en fólk með þroskahömlun fær aðeins að keppa á Special Olympics 

þar sem fötlunarflokkurinn er í banni á Ólympíumóti fatlaðra (Official website of 

the paralympic movement, e.d.b). 

Sumarbúðir og sumarnámskeið  

Sumarbúðir og námskeið sem haldin eru af ólíkum félagasamtökum að sumri, eru 

öll skipulögð fyrir börn og unglinga á grunnskólaaldri. Ef litið er á þau fjölmörgu 

námskeið sem í boði eru hjá Íþrótta- og tómstundasviði Reykjavíkur (ÍTR) árið 

2010 er aðeins eitt þeirra skipulagt fyrir eldri en 16 ára, nema þegar um fatlað fólk 

er að ræða. Í boði er bæði frístundaheimili fyrir fötluð börn og ungmenni á 

aldrinum 8–18 ára og sumarbúðir fyrir fatlað fólk á aldrinum 16 ára og eldri 

(Íþrótta- og tómstundasvið Reykjavíkur, 2010).  

Sumarbúðir eins og til dæmis Vindáshlíð og Vatnaskógur, sem rekin hafa 

verið af KFUM og KFUK til fjölda ára, eru skipulagðar fyrir börn og unglinga að 

16–17 ára aldri. Þær sumarbúðir sem skipulagðar eru sérstaklega fyrir fatlað fólk 

eru annars vegar skipulagðar fyrir börn á grunnskólaaldri, en hins vegar eru þær 

fyrir 18 ára og eldri, sumar án nokkurra aldurstakmarka. Flestir bjóða upp á viku í 

senn en sums staðar er hægt að dvelja í tvær vikur (Styrktarfélag lamaðra og 

fatlaðra, e.d. a og b; Rauði kross Íslands, e.d.).  
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Fullorðinshlutverk 

Fullorðinshlutverkin eru margþætt og mismunandi, en enginn einstaklingur verður 

fullorðinn á einni nóttu. Í mörgum samfélögum er fullorðinshlutverk tengt mann–

vígsluathöfn þar sem unga fólkið er formlega tekið í fullorðinna manna tölu. Löng 

leið er að þeim þroska sem þarf til að takast á við ný hlutverk í lífinu og enginn 

einn atburður gerir fólk fullorðið.  

Ferlið sem allir ganga í gegnum áður en þeir verða fullorðnir tengist ólíkum 

tímabilum í lífi þeirra. Priestley (2003) setti fram kenningar um kynslóðir tengt 

aldurskeiðum, og þar staðsetur hann „ungt fólk“ á milli „unglinga“ og 

„fullorðinna“. Breytilegt er milli menningarheima hvenær ungt fólk tekur á sig 

skyldur og ábyrgð fullorðinna og því er mismunandi hversu langt tímabil þetta er. 

Það er ekki hægt að ákvarða þann aldur sem tímabilið spannar heldur verður að 

líta svo á að tímabil unglings, ungs fólks og fullorðins skarist að einhverju leyti. 

Það eru síðan ólíkir þættir eins og ólík staða í samfélaginu, hefðir, menning, 

þroski og tíska sem hefur áhrif á það hvenær ungt fólk tekst á við fullorðins–

hlutverkið (Dóra S. Bjarnason, 2004; Priestley, 2003).  

Það er hluti af þeim skyldum og þeirri ábyrgð sem fylgir hlutverki hins 

fullorðna að fylgja lögum og reglum samfélagsins, að bera ábyrgð á sjálfum sér 

og öðrum, en í því felst meðal annars það að stofna fjölskyldu. Mikilvægt hlutverk 

fullorðinsáranna er að taka sjálfstæðar ákvarðanir er varða eigið líf ásamt því að 

bera fjárhagslega ábyrgð á sér og sínum. Það gerir fólk með því að stunda launa–

vinnu og skila þannig hlutverki sínu til samfélagsins og fjölskyldunnar (Arnett, 

2004; Dóra S. Bjarnason, 2004).   

Flókið er að festa hendur á öllum þeim ólíku skyldum og margvíslegri 

ábyrgð fullorðinna sem mæta fólki í ólíkum samfélögum. Hér verða ræddir 

meginþættir þess skilnings sem vestrænt samfélag hefur á því að vera fullorðinn. 

Það er að flytja úr foreldrahúsum, bera ábyrgð og stofna fjölskyldu ásamt því að 

stunda atvinnu og sjá fyrir sér og sínum svo og það að lifa sem sjálfstæður 

einstaklingur.  
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Að flytja úr foreldrahúsum 

Að flytja úr foreldrahúsum er hluti þess að verða fullorðinn. Fólk með þroska–

hömlun þarf á aðstoð að halda til að geta lifað sjálfstæðu lífi og flutt úr foreldra–

húsum í eigin húsnæði. Þessi aðstoð er tryggð í lögum um málefni fatlaðra (nr. 

59/1992) en í 1. gr. laganna kemur fram að markmið þeirra sé „að tryggja 

fötluðum jafnrétti og sambærileg lifskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim 

skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi“ (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). Í 

lögunum kemur einnig fram að búseta eigi að vera í samræmi við þarfir og óskir 

einstaklinganna. Þeir sem þurfa þessa þjónustu sækja um hana hjá svæðis–

skrifstofum málefna fatlaðra en samkvæmt lögunum eiga þær að meta þörf 

viðkomandi á þjónustu og taka ákvarðanir varðandi búsetuform í samráði við 

umsækjanda og væntanlegt sambýlisfólk ef því er að skipta. Þegar kemur að því 

að ungt fólk með þroskahömlun vill flytja úr foreldrahúsum þarf það því að vera 

búið að sækja um búsetuþjónustu, fá mat á þjónustu og ákveða með þjónustu–

stofnuninni hvers konar búseta henti best.  

Í fyrstu grein reglugerðar um búsetu fatlaðs fólks kemur fram að fatlaðir 

„skuli eiga kost á að búa þannig að sem best henti hverjum og einum miðað við 

óskir hins fatlaða, aðstæður og þörf á þjónustu“ (Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 

296/2002). Þau búsetuúrræði sem algengt er að fólk með þroskahömlun hafi 

aðgang að eru sambýli og áfangastaðir ásamt íbúðum með eða án stuðnings. 

Íbúðir þar sem sjálfstæð búseta með stuðningi er veitt geta verið með sameigin–

legri aðstöðu fyrir starfsfólk en einnig með stærra rými sem íbúar geta nýtt saman 

eins og til dæmis eldhús. Sambýli eru heimili fámenns hóps, mest sex talsins, sem 

halda heimili saman og þurfa á aðstoð starfsfólks að halda. Hver einstaklingur 

hefur sitt einkarými ásamt snyrtiaðstöðu ef kostur er á því. Í 5. gr. laganna kemur 

fram að áfangastaðir eru dvalarstaðir „fyrir fatlaða þar sem þeim er gefinn kostur 

á að búa tímabundið eftir að þeir hafa dvalið á stofnun og til að undirbúa sjálfstætt 

líf“ (Reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296/2002).  

Sigrún Broddadóttir (2010) gerði rannsókn á upplifun og reynslu ungs fólks 

með þroskahömlun og foreldra þeirra á því að unga fólkið flutti úr foreldrahúsum. 

Rannsóknin leiddi í ljós að einstaklingarnir höfðu takmarkað val um búsetu. Þeir 

fengu tilboð um búsetuform og þurftu að ákveða hvort því var tekið eða ekki. Ef 



 34 

þeir tóku ekki tilboðinu var ekki víst hvenær von væri á öðru tilboði. Unga fólkið 

tók yfirleitt lítinn þátt í undirbúningnum, en foreldrarnir sáu um að sækja um 

búsetu og samskiptin við þjónustustofnunina. Þjónustan sem einstaklingarnir 

fengu var því sjaldnast sniðin að þeirra þörfum heldur að þörfum þjónustu–

kerfisins þar sem ákvörðun um hvar og með hverjum fólkið bjó lá að mestu leyti 

hjá þjónustustofnuninni. Þeir einstaklingar sem fluttu á sambýli þurftu að laga sig 

að því skipulagi og þeirri þjónustu sem fyrir var og fengu því ekki þjónustu sniðna 

að persónulegum þörfum sínum. Rannsóknin sýndi einnig að undirbúningur fyrir 

flutninginn var oftast mjög stuttur og fannst foreldrum þá skorta upplýsingar og 

samráð. Þeir einstaklingar sem fengu lengri aðlögunartíma, góðar upplýsingar og 

mikið samráð leið betur á hinu nýja heimili sínu en þeim sem voru ekki eins mikið 

inni í undirbúningnum og skipulaginu. Stuðningur foreldra, vina og ættingja, trú á 

sjálfan sig, möguleikar á að tjá sig og njóta sjálfstæðis voru mikilvægir þættir í því 

að skapa vellíðan fólksins og því mikilvægt að það hefði einkarými og nyti 

virðingar á eigin heimili.  

Að bera ábyrgð og stofna fjölskyldu 

Eitt af fyrstu skrefunum til fullorðinsára er að taka ábyrgð á sjálfum sér. Fólk ber 

ábyrgð á því sem það segir og gerir og tekur afleiðingum þess, en reynir ekki að 

finna einhvern annan til að bera ábyrgð á eigin gjörðum. Hluti þess að bera ábyrgð 

er að taka tillit til fólks og setja sig í spor annarra (Arnett, 2004). 

Stór hluti fullorðinshlutverks felst í því að stofna fjölskyldu. Þrátt fyrir 

breytingar á fjölskyldumynstri samfélaga segir rótgróin staðalmynd samfélagsins 

okkur að kjarnafjölskyldan samanstandi af móður, föður og börnum. Ungt fólk er 

í samböndum hvert við annað og sækir út í samfélagið, fer í bíó, á kaffihús, út að 

borða eða á böll. Ungt fólk okkar daga stundar kynlíf mun fyrr en giftir sig mun 

seinna en áður tíðkaðist (Arnett, 2004).  

Í tímans rás hefur verið litið svo á fatlað fólk að annaðhvort vilji það ekki 

stunda kynlíf, hafi ekki hæfileika til þess eða að það sé kynlausar verur. Fatlað 

fólk er því frekar samþykkt sem vinir og samstarfélagar en sem kynferðislegir 

félagar (Janus, 2009). Dæmi um þetta má finna hjá Anne Abbot (2004) en henni 

finnst samfélagið ekki sjá sig sem manneskju og geri sig því kynlausa. Hún nefnir 
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einnig að sumum hafi fundist þeir þurfa að vernda hana gegn kynferðislegum 

samböndum þar sem ætlast er til þess að hún bæli kynhneigð sína. Jennifer 

Malatesta (2004) bendir á að ef fötluðu fólki er talin trú um að það eigi ekki 

tækifæri á að vera í ástríku sambandi þá geti það frekar sætt sig við brengluð 

sambönd þar sem andlegt, tilfinningalegt og líkamlegt ofbeldi eigi sér stað. 

Undirbúningur fyrir fullorðinshlutverkið hefur oft verið takmarkaður þar sem ekki 

er gert ráð fyrir því að fólk með þroskahömlun lifi ástar- og kynlífi og eignist 

börn. Fræðsla um kynlíf, barneignir og barnauppeldi hefur ekki verið eins 

markviss og hjá hinum ófötluðu jafnöldrum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Tíminn sem fólk er í skóla er tilvalinn til að hitta jafnaldra sína. Algengt er 

að fólk finni þá einhvern sem það vill vera í sambandi við og upphaf margra 

hjónabanda má rekja til skólaáranna, einkum framhaldsskóla- og háskólaára. 

Þegar skólagöngu líkur er erfiðara að finna slíkan hóp jafnaldra og krefst það 

meiri undirbúnings (Arnett, 2004). Það er þó ekki sjálfgefið að allir finni maka og 

stofni fjölskyldu. Margar ólíkar hindranir á vegi fólks geta séð til þess. Sú stefna 

að aðgreina ungt fatlað fólk í sérúrræði, bæði í skóla og tómstundum, er hindrun 

sem erfitt er að yfirstíga. Auknar hindranir hafa einnig verið lagðar á fólk með 

þroskahömlun því að víða um heim hefur því verið meinað með lögum að ganga í 

hjónaband (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; Janus, 2009). Slík lög hafa þó aldrei 

verið til hér á landi.  

Í mörgum löndum eignast konur ekki börn fyrr en eftir að þær giftast. Ef 

fólk fær ekki sömu tækifæri og aðrir til að finna maka hefur það bein áhrif á 

barneignir (Janus, 2009). Fleiri þættir hafa áhrif á barneignir fatlaðs fólks og þá 

sérstaklega fólks með þroskahömlun. Algengt er að félagslegar aðstæður þess séu 

slæmar sökum lélegs fjárhags, atvinnuleysis, einangrunar, lítils skilnings 

samfélagsins og lélegra félagslegra tengsla (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Atvinna 

Það að vera sjálfstæður og fullorðinn felur meðal annars í sér að geta séð fyrir sér 

og sínum. Eitt lykilhlutverk fullorðinsára er því að stunda atvinnu, en það er ein 
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forsenda þess að ungt fólk geti orðið fjárhagslega sjálfstætt og óháð foreldrum 

sínum. Atvinna er í mörgum tilfellum fyrsta skref unga fólksins í átt að sjálfstæðu 

lífi og fullorðinshlutverkinu (Janus, 2009). Ungt fólk stundar gjarnan vinnu með 

skóla og aflar sér þannig tekna sem það ráðstafar að eigin vild og verður fyrir 

vikið óháðara foreldrum sínum. Árið 2007 unnu 47% stúlkna á framhaldsskóla–

árum á höfuðborgarsvæðinu 1–14 klst. með skóla en aðeins 35% pilta. Aðeins 

30% stúlkna vinna ekki með skólanum en piltar vinna ekki í 43% tilvika, enda 

sýndi rannsóknin að þeir stunda íþróttir í meiri mæli en stúlkurnar (Álfgeir Logi 

Kristjánsson, Margrét Lilja Guðmundsdóttir o.fl., 2008). 

Það að hafa vinnu hefur jákvæð áhrif á samfélagsþátttöku fatlaðs fólks og 

þó að atvinnan sé ekki eini áhrifavaldurinn í þeim efnum þá er hún mjög 

mikilvæg. Nauðsynlegt er að fatlað fólk hafi sömu möguleika og aðrir til að 

stunda vinnu. Það hverjir starfa á vinnumarkaðnum er vitaskuld háð framboði og 

eftirspurn, en þegar skortur er á vinnuafli er oft auðveldara fyrir fólk, sem áður var 

ekki talið hæft til starfa, að fá atvinnu (Priestley, 2003).   

Þrátt fyrir það er meirihluti fatlaðs fólks, sérstaklega konur, án atvinnu eða 

fær ekki sambærileg laun og aðrir á vinnumarkaði. Í sumum löndum er hátt í 80% 

fatlaðs fólks atvinnulaust. Stafar það oft af hindrunum sem verða á vegi þess, en 

þar getur verið um að ræða slæm viðhorf samstarfsfólks, ójafnan aðgang að 

menntun og þjálfun, skort á viðeigandi aðstoð og hindranir í vinnuumhverfinu. 

Litið er svo á að eina leiðin til að brjótast út úr fátæktinni, sem fatlað fólk býr oft 

við, sé að fá launaða vinnu. Einnig er litið svo á að starfi fatlað fólk á almennum 

vinnumarkaði eins og hver annar þá sneiði það frekar hjá hefðbundnum staðal–

hugmyndum sem flokka fólk í hóp þeirra sem eru háðir öðrum og byrði á 

samfélaginu (Priestley, 2003). Í meistararannsókn Helgu Gísladóttur (2007) kom 

fram að meiri líkur voru á því að útskrifaðir nemendur af starfsbraut ynnu í lág–

launastörfum eða á vernduðum vinnustöðum en aðrir nemendur. Það kom einnig 

fram að margir nemendur hefðu ekki að neinni vinnu að hverfa og blasti 

atvinnuleysi við þeim. Staða fólks með þroskahömlun er því svipuð og staða 

annars fatlaðs fólks.   

Atvinna með stuðningi (AMS) er starfrækt til að koma fötluðu fólki af 

vernduðum vinnustöðum út á hinn almenna vinnumarkað. Markmið AMS er að 
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einstaklingar fái launaða vinnu á almennum vinnumarkaði sem hæfir getu og 

hæfileikum hvers og eins. Einnig er markmiðið að þessir starfsmenn verði hluti af 

vinnuhópnum og fullgildir starfsfélagar á vinnustað. Einstaklingurinn fær aðstoð 

við að leita sér að vinnu sem hentar honum og AMS veitir þjálfun í starfinu og 

stuðning á vinnustað eins lengi og þörf krefur. Smám saman er dregið úr stuðn–

ingnum en hjálpað til við að mynda eðlilegt stuðningsnet á vinnustaðnum sjálfum 

(Atvinna með stuðningi, e.d.).  

Atvinna með stuðningi er rekin af svæðisskrifstofum málefna fatlaðra, en 

með lögum um vinnumarkaðsaðgerðir nr. 55/2006 er gert ráð fyrir því að AMS 

falli undir Vinnumálastofnun því að hún ein á að sjá um þjónustu við fólk í 

atvinnuleit. Þrátt fyrir gildistöku laganna 14. júní 2006 starfar AMS enn út frá 

svæðisskrifstofunum og hefur ekki verið færð undir Vinnumálastofnun. Ekki er 

vitað hvenær af flutningi verður og fær því fólk með þroskahömlun þjónustu við 

atvinnuleit hjá annarri stofnun en ófatlaðir jafnaldrar þeirra. Kristján 

Valdimarsson (2003) rannsakaði atvinnumál fatlaðra og kom þar fram að 

mikilvægt er að þeir sem geti stundað atvinnu eigi þess kost á að fá nauðsynlegan 

stuðning til þess að geta starfað í almennum fyrirtækjum.  

Sumir líta svo á að atvinna í gegnum AMS sé ekki „alvöru“, „félagslega 

gild“ eða beri með sér „fjárhagslegan ávinning“. Rannsóknir hafa þó sýnt að 

atvinnan hefur jákvæð áhrif á fatlaða fólkið sem vinnur hana. Það hefur auk þess 

sýnt sig að fólk er ánægðara með að vinna gegnum AMS á vinnumarkaðinum en 

að vera aðskilin frá samfélaginu með vernduðum vinnustöðum (Priestley, 2003). 

Ungt fólk með þroskahömlun hefur í námi sínu á starfsbraut kynnst ólíkum 

vinnustöðum á almennum vinnumarkaði og þess vegna ætti að vera auðveldara 

fyrir það að finna vinnu þar með aðstoð AMS (Helga Gísladóttir, 2007).  

Víða um heim hafa lög gegn mismunun (e. anti-discrimination law) verið 

sett, meðal annars til að jafna möguleika fatlaðs fólks til atvinnu (Priestley, 2003). 

Lögin gilda um bann við hvers lags mismunun sem á sér stað í samfélögum á 

grundvelli kynþáttar, trúar, kynferðis eða uppruna. Eins og aðrir minnihlutahópar 

hefur fatlað fólk nýtt sér þessi lög til að berjast fyrir auknum réttindum sínum á 

vinnumarkaði. Slík lög eru ekki í gildi á Íslandi.  
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Atvinna hefur einnig áhrif á tómstundir fólks því að atvinnulausir taka síður 

þátt í tómstundum utan heimilis, enda hafa þeir ekki yfir eins miklum fjármunum 

að ráða og þeir sem hafa atvinnu. Það er litið svo á að tómstundir séu nokkurs 

konar andstæða atvinnu, en atvinnuleysi er einmitt algengt hjá fötluðu fólki og þá 

sérstaklega hjá fólki með þroskahömlun (Carvet, 1998).  

Þörf er á breyttum viðhorfum svo að viðurkennt sé að fatlað fólk geti og eigi 

að starfa á almennum vinnumarkaði eins og annað fólk. Þetta tengist ríkjandi skil–

greiningu samfélagsins á atvinnu, að þeir sem vinna eigi að afkasta eins miklu og 

þeir geta og að þeir sem afkasta meira eða bera meiri ábyrgð eigi að fá hærri laun. 

Fatlað fólk á oft erfitt með að mæta þessum kröfum en þarfnast sanngjarnra launa 

fyrir þá vinnu sem það getur innt af hendi (Priestley, 2003). 

Sjálfstæði 

Sjálfstæði hefur verið skilgreint þannig að einstaklingur geti sjálfur gert alla hluti í 

hinu daglega lífi án þess að þarfnast hjálpar (Priestley, 2003). Þessi skilgreining 

hefur verið umdeild og þykir setja fólk sem þarf aðstoð við daglegar athafnir í 

hlutverk þess sem er öðrum háður og þarfnast umönnunar.  

Algengasti skilningurinn á sjálfstæði felur í sér að fólk geri hluti sjálft, 

treysti á sjálft sig og standi á eigin fótum. Í sjálfstæði felst einnig að fólk hefur val 

um að taka sjálfstæðar ákvarðanir um líf sitt og langanir. Það þarf ekki alltaf að 

fara eftir því sem aðrir ákvarða heldur er mikilvægt að finna eigin strauma og 

stefnur í lífinu (Arnett, 2004). Sjálfstæði fullorðins fólks hefur oftast verið mælt út 

frá því hvernig það getur starfað, bæði vitsmunalega, líkamlega og félagslega 

(Priestley, 2003). Þar sem fatlað fólk, einkum fólk með þroskahömlun, hefur lengi 

verið skilgreint út frá skerðingu sinni en ekki persónu, hefur fremur verið horft á 

það sem það getur ekki en til þess sem það getur. Sjálfstæði fatlaðs fólks hvað 

varðar fullorðinshlutverk hefur því ekki alltaf verið það sama og gengur og gerist 

hjá jafnöldrum þess í samfélaginu.  

Samkvæmt læknisfræðilegri sýn á fötlun er fatlað fullorðið fólk ekki 

skilgreint sem sjálfstæðir einstaklingar. Það er oft talið í hópi barna eða aldraðra 

sem eru álitin háð öðrum og því ósjálfstæð. Réttindabarátta fatlaðs fólks hefur 

kallað á nýjan skilning á því hvað felist í hugtakinu sjálfstæði, svokallaðan 



 39 

tengslaskilning, þar sem enginn er algjörlega óháður öðrum. Tengslaskilningur á 

sjálfstæði felur í sér að það sé ekki mikilvægast að geta gert alla hluti í lífinu 

sjálfur heldur að hafa stjórn á því hvers konar aðstoð fólk fær til að gera það sem 

það vill. Með þessu verður fólk ekki háð öðrum heldur gerir það að þeim sem taka 

ákvarðanirnar og stjórna þannig eigin lífi (Morris, 1997). Enginn er fullkomlega 

sjálfstæður einstaklingur því að samfélög byggjast á því að fólk sé háð hvert öðru 

við ólíkar aðstæður. Fólk getur ákveðið hvað það ætlar að hafa í kvöldmatinn en 

það er háð verslunar- og framleiðslufólki þegar kemur að því að kaupa matinn. 

Einhver þarf að framleiða, framreiða og selja matinn sem á að borða á hverju 

heimili en ákvörðunin um það hvað eigi að vera í matinn liggur ætíð hjá 

fjölskyldunni sjálfri. Munurinn á fötluðu fólki og öðrum snýst því aðeins um það í 

hve miklum mæli fólk er háð hvert öðru (Priestley, 2003). Við treystum því að 

fólk skili sínu hlutverki innan samfélagsins og að við getum nýtt okkur starf og 

framleiðslu þess. Við erum því ætíð að hluta til háð öðrum því án annarra væri líf 

okkar ekki það sem það er.  

Í bókinni Reflections from a Different Journey (Klein og Kemp, 2004) 

kemur greinilega fram að fatlað fólk vill fá að standa á eigin fótum, vera sjálfstætt 

og lifa eigin lífi. Margir höfundar þakka foreldrum sínum fyrir að hafa leyft þeim 

að vera þau sjálf sem börn, gera mistök og læra af þeim. Aðrir höfundar óskuðu 

sér þessa sjálfstæðis og vildu að foreldrar þeirra hefðu leyft þeim að reyna ólíka 

hluti og vera sjálfstæðari. Einnig kemur fram hversu mikilvægt er að fötluð börn 

fái að alast upp eins og hver önnur börn og þau virt sem slík. Ekki eigi að 

meðhöndla þau á annan hátt sökum skerðingar sinnar því mikilvægt sé að þau fái 

tækifæri til að taka ábyrgð á eigin lífi og framtíð. Í rannsóknum hefur komið fram 

að foreldrar ungs fatlaðs fólks eru ekki vel undir það búnir að börn þeirra verði 

fullorðin og lifi sjálfstæðu lífi. Margir ofvernda börn sín og nefna að skortur á 

faglegri ráðgjöf geri þeim erfiðara að takast á við fullorðinshlutverk barna sinna 

(Power, 2008; Ward, Heslop, Mallet og Simons, 2003). 

Mikilvægt er að líta á tvær ólíkar leiðir til þess að auka sjálfstæði fatlaðs 

fólks. Önnur er aukin tækni eins og rafstýrð hjálpartæki, tölvur og aðlöguð 

heimilistæki, en hin er notendastýrð persónuleg aðstoð við fatlað fólk eða það sem 

nú er kallað sjálfstætt líf (e. independent living). Sumir meta tæknina meira þar 
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sem þeim finnst hún gera fatlað fólk sjálfstæðara án þess að vera háð öðru fólki. 

Þeim finnst einstaklingar verða of háðir aðstoðarfólki sínu sem gerir þá síður 

sjálfstæða. Aðstoðarfólkið á það einnig til að setja vinnuveitendur sína, 

sérstaklega mjög fatlað fólk, í hlutverk þess sem þarfnast umönnunar, en það er 

andstætt hugmyndafræði sjálfstæðs lífs (Janus, 2009). Þar sem áherslan á 

sjálfstæði fatlaðs fólks er nú á tímum nátengd hugmyndafræði sjálfstæðs lífs, 

þykir Priestley (2003) það mikilvægt í pólitísku tilliti fyrir hreyfingar fatlaðs fólks 

að endurskilgreina sjálfstæði fullorðins fólks. Telur hann að frekar ætti að leggja 

áherslu á tengslaskilninginn þar sem val og það að hafa stjórn á eigin lífi er 

mikilvægara en að einblína á sjálfstæði sem líkamlega virkni. 

Sjálfstætt líf og notendastýrð persónuleg aðstoð 

Hugmyndafræði sjálfstæðs lífs og notendastýrðrar persónulegrar aðstoðar á rætur 

að rekja til réttindabaráttu fatlaðs fólks í Bandaríkjunum sem vildi flytja af sólar–

hringsstofnunum og lifa eðlilegu lífi í samfélaginu. Fyrsta miðstöð sjálfstæðs lífs 

var stofnuð í Kaliforníu árið 1972. Síðan hefur hugmyndafræðin breiðst út um 

veröldina og unnið samkvæmt henni víða um heim (Center for Independent 

Living, 2009; University of California Berkeley, 2004). Á Íslandi var það ekki 

fyrr en 17. júní 2009 að samtök um sjálfstætt líf voru stofnuð (Samtök um 

sjálfstætt líf, 2009). Ári síðar, 16. júní 2010, var NPA-miðstöðin (Notendastýrð 

Persónuleg Aðstoð) stofnuð, en hún veitir fötluðu fólki aðstoð við að koma 

hugmyndafræði sjálfstæðs lífs í framkvæmd, veita ráðgöf, aðstoða við daglegan 

rekstur og fræða aðstoðarfólk og almenning (NPA-miðstöðin, e.d.a og b). 

Hugmyndafræði sjálfstæðs lífs grundvallast á því að allt fatlað fólk njóti 

sömu réttinda, virðingar og tækifæra til að hafa stjórn á lífi sínu og ákvarða um 

það líkt og aðrir í samfélaginu. Þannig getur fatlað fólk tekið virkan þátt í 

samfélaginu og öðlast virðingu og tækifæri til jafns við aðra. Áherslan er ekki að 

einstaklingar geti gert alla hluti sjálfir, heldur að þeir geti ákveðið hvernig lífi þeir 

lifa, hvar þeir búa, ganga í skóla, vinna og hvernig þeir verja frítíma sínum 

(European Network on Independent Living, 2010; The Independent Living 

Institute, e.d.).  
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Til þess að hugmyndafræðin geti orðið að veruleika hefur verið þróað 

aðstoðarmannakerfi sem kallast notendastýrð persónuleg aðstoð (e. personal 

assistance/direct payment). Kerfið byggist á því að fatlað fólk sér sjálft um að 

hanna, þróa og skipuleggja þá þjónustu sem hentar því best ásamt því að stjórna 

allri þjónustunni sem aðstoðarmennirnir veita. Fatlaðir einstaklingar, í samráði við 

ríki eða sveitarfélög, ákvarða hve mikil þjónustuþörfin er og fá beina greiðslur 

sem því nemur frá hinu opinbera, en þær eru notaðar til að reka aðstoðarmanna–

þjónustuna. Einstaklingarnir sjá sjálfir um að ákvarða og skipuleggja þá þjónustu 

sem þeir þurfa, velja og þjálfa aðstoðarmenn sína og sjá um fjárhagslega hluta 

þjónustunnar. Til þess að koma til móts við einstaklinga sem geta ekki, eða hafa 

ekki áhuga á að sjá um þennan rekstur sjálfir hafa verið stofnaðar þjónustu–

miðstöðvar sem sjá um sjálfan reksturinn. Í þessum miðstöðvum, líkt og NPA-

miðstöðinni, starfar bæði fatlað og ófatlað fólk og er hægt að fá þjónustu eftir 

þörfum hvers og eins. Með þessu kerfi er sjálfstæði fatlaðs fólks aukið því að það 

ræður því hvaða þjónustu það fær, hver veitir hana og hvernig. Kerfið gerir 

fötluðu fólki kleift að stjórna lífi sínu óháð öðrum og á þann hátt sem það vill 

sjálft. Ekki er nauðsynlegt að geta gert allt sjálfur en mikilvægt er að hafa val og 

stjórna því sem gerist í lífi manns (NPA miðstöðin, e.d.c; Shakespeare, 2006; Stil, 

e.d.). 

Samantekt 

Í kaflanum var farið yfir þau ólíku sjónarhorn á fötlun sem ríkt hafa frá upphafi 

20. aldar til okkar daga. Þessi sjónarhorn hafa mikil en ólík áhrif á það hvernig 

samfélagið lítur á fatlað fólk og hvaða viðhorf ríkja. Fyrir áhrif frá baráttu fatlaðs 

fólks hafa félagsleg sjónarhorn á fötlun smám saman fest sig í sessi en margar 

einingar samfélagsins, eins og til dæmis skólakerfið, byggjast enn á aðgreiningu. 

Saga fatlaðs fólks í samfélagslegu samhengi var skoðuð en fólk með þroska–

hömlun var aðgreint frá öðrum í samfélaginu og staðalmyndir urðu til sem grund–

völluðust frekar á skerðingunni en lífi fólksins sjálfs.  

Í kaflanum kom fram að staða fólks með þroskahömlun er ólík stöðu 

ófatlaðra jafnaldra þeirra. Sjálfsmynd ungs fólks mótast meðal annars í samskipt–

um við jafnaldrana og gegna tómstundir mikilvægu hlutverki sem vettvangur til 
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skoðanaskipta. Fólk með þroskahömlun stundar ekki sömu tómstundir og ófatlaðir 

jafnaldrar og fær ekki aðgang að vinahópum þeirra. Einnig kom fram að full–

orðinshlutverkið feli í sér að flytja að heiman, að stofna fjölskyldu, að stunda 

vinnu, að bera ábyrgð og vera sjálfstæður. Fólk með þroskahömlun hefur ekki 

sömu tækifæri og ófatlaðir jafnaldrar þeirra þar sem það hefur ekki jafnan aðgang 

að samfélaginu. Þjónusta við það er háð stofnunum samfélagsins sem margar 

hverjar byggjast á læknisfræðilegri sýn á fötlun, til dæmis þegar sótt er um 

þjónustu varðandi búsetu en þar á að meta út frá skerðingu hvers konar þjónustu 

viðkomandi fær.  

Rannsóknir hafa sýnt að fólk með þroskahömlun vill ekki lifa aðgreindu lífi 

frá jafnöldrum sínum, heldur vill það vera hluti af samfélaginu og upplifa hvers–

dagslífið eins og annað fólk. Þetta unga fólk er þó illa undir það búið þar sem 

reynsla þess byggist á aðgreindum skólum, útskúfun af vinnumarkaði og 

neikvæðum viðhorfum í samfélaginu (Grant og Cole, 1998). Sjálfstætt líf er 

hugmyndafræði sem gerir fólki kleift að lifa sem hluti af samfélaginu og taka þátt 

í því eins og annað fólk.  

Í næsta kafla er gerð grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar en þar koma 

meðal annars fram markmið hennar, rannsóknarspurningar, lýsing á þátttakendum 

ásamt aðferðafræðinni sem beitt var við rannsóknina.   
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3. Framkvæmd rannsóknar 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar, markmiðum 

hennar og rannsóknarspurningum ásamt þeim rannsóknarhefðum sem rannsóknin 

byggist á. Fjallað verður um þátttakendur í rannsókninni, hvernig gagnaöflun fór 

fram og hvernig gögnin voru greind. Tveimur ólíkum rannsóknaraðferðum var 

beitt til að afla upplýsinga í rannsókninni. Annars vegar eigindlegri rannsóknar–

aðferð sem byggist á persónulegum samskiptum við þátttakendur og hins vegar 

rafrænni tölfræðilegri könnun sem var lögð fyrir þjónustustofnanir sem þjónusta 

ungt fólk með þroskahömlun í búsetu og atvinnumálum.  

Markmið og rannsóknarspurningar 

Eins og fram hefur komið sýnir sagan að fólki með þroskahömlun hefur í gegnum 

tíðina verið haldið frá hefðbundnum fullorðinshlutverkum með innilokun á 

stofnunum, aðgreiningu kynjanna og ófrjósemisaðgerðum, og algengt er að líta á 

það sem börn en ekki fullorðna. Markmið þessarar rannsóknar er að varpa ljósi á 

það hvaða skilning ungt fólk með þroskahömlun og þá sérstaklega ungar konur 

leggja í það að vera fullorðinn og hvernig sá skilningur samræmist hefðbundnum 

samfélagslegum hugmyndum. Markmið rannsóknarinnar er einnig að skoða 

hvernig samfélagið styður konurnar eða hindrar í fullorðinshlutverkinu. 

Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

• Hvernig styðja eða hindra viðhorf, menning og aðgengi að samfélaginu 

ungar konur með þroskahömlun í fullorðinshlutverkinu?  

• Hvaða skilning leggja unglingsstúlkur og ungar konur með þroskahömlun í 

það að vera fullorðin?  

• Hvernig samræmist skilningur ungu kvennanna hefðbundnum skilningi 

samfélagsins á því að vera fullorðinn? 
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Fræðilegar undirstöður 

Sá hluti rannsóknarinnar sem er unnin með eigindlegum rannsóknaraðferðum felst 

í því að þekkingar er aflað með samskiptum við þátttakendur. Með eigindlegum 

rannsóknaraðferðum leitast rannsakandinn við að sjá og skilja hversdagslíf og 

samhengi hluta á nýjan hátt. Hann leitar að því ósagða í samskiptum og atferli 

fólks og túlkar það út frá aðstæðum hverju sinni (Esterberg, 2002). Málefni eru 

skoðuð frá mörgum sjónarhornum og hvert sjónarhorn er jafn mikilvægt. 

Eigindlegar rannsóknaraðferðir gefa rannsakanda tækifæri á að fylgja orðum 

viðmælanda sinna eftir með því að skoða atferli og samhengi orða og aðgerða 

gegnum þátttökuathuganir (Taylor og Bogdan, 1998).  

Sú þekkingarfræði sem þessi rannsókn grundvallast á er félagsleg 

mótunarhyggja (e. social constructivism) en í henni felst að hlutir hafi ekki 

ákveðna merkingu fyrr en fólk er farið að upplifa og túlka þá á sinn hátt. Fólk 

upplifir hlutina ólíkt og er sú upplifun háð stað, stund, tíma og bakgrunni fólksins 

(Crotty, 1998). Kenningar um táknbundin samskipti (e. symbolic interactionism) 

eru grundvallaðar á mótunarhyggju og ganga út á að merking sé félagslega mótuð 

af einstaklingum og byggist á bakrunni, þekkingu þeirra og túlkun. Fólk bregst 

við fyrirbærum og öðru fólki út frá þeirri merkingu sem það hefur reynslu af og 

byggir viðbótarmerkingu sína á. Merking hluta býr ekki í hlutunum sjálfum heldur 

verður hún til í samskiptum fólks og hvernig það túlkar hlutina. Fólk lærir hvernig 

á að skilja hluti af öðru fólki og myndar í samskiptum sameiginlegan skilning á 

hlutum og merkingu þeirra. Fólk sem upplifir einn ákveðinn sameiginlegan hlut 

getur túlkað hann ólíkt vegna þess að forsendur þess eru ólíkar og því lagt ólíka 

merkingu í hann. Ólík túlkun á þessum sameiginlega atburði hefur mikil áhrif á 

það hvaða merkingu hann fær (Taylor og Bogdan, 1998).  

Sá möguleiki að fólk geti lagt ólíkan skilning í sama fyrirbærið fellur vel að 

rannsóknarverkefninu þar sem fólk með þroskahömlun hefur lengi verið aðgreint 

frá ófötluðum í samfélaginu og því getur upplifun þess og túlkun á því að vera 

fullorðinn verið ólík því sem almennt getur talist.  
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Etnógrafía  

Innan eigindlegra rannsóknaraðferða er rannsóknarhefð sem kallast etnógrafía en 

hún beinir sjónum sínum að ákveðnum menningarhópum. Rannsókn unnin í etnó–

grafískri hefð lýsir menningarhópi, lífi, starfi, háttarlagi, tungumáli og öllu öðru 

sem hópnum viðkemur. Rannsakendur taka þátt í lífi og starfi menningarhópsins 

en um leið fylgjast þeir með hegðun og samskiptum innan hópsins sem meðal 

annars byggjast á óskráðum reglum samfélagsins. Etnógrafía hefur aðallega verið 

notuð af mannfræðingum en fleiri fræðigreinar nýta sér hefðina núna þar sem 

smærri menningarhópar eða félagskerfi eru skoðuð. Helstu aðferðir til gagna–

öflunar eru þátttökuathuganir og viðtöl við einstaklinga í hópnum. Rannsakendur 

hafa einnig notað aðra miðla til gagnaöflunar svo sem myndir, persónuleg skjöl og 

einstaka sinnum stöðluð viðtöl eða spurningalista (Charmaz, 2006; Creswell, 

2007).  

Í rannsókn minni notaði ég opin viðtöl og þátttökuathuganir. Opin viðtöl 

líkjast meira samtali en hefðbundnum viðtölum sem tekin eru við þátttakendur til 

þess að fá upplýsingar um líf þeirra og starf. Í viðtölum spyr rannsakandi um þætti 

úr lífi viðkomandi og hlustar á það sem þátttakandinn hefur að segja. Þannig 

reynir rannsakandi að kynnast viðmælanda sínum og aðstæðum hans. Hugmyndir, 

reynsla og skoðanir þátttakandans er efnið sem er til rannsóknar (Kvale og 

Brinkmann, 2009). Önnur útfærsla viðtala er hópviðtal eða rýnihópaviðtal en þá 

eru fleiri en einn viðmælandi í viðtalinu og talar rannsakandi við alla á sama tíma. 

Innbyrðis tengsl einstaklinganna geta verið mikilvæg því þá hefur traust myndast 

milli þeirra, og þeir eru öruggari um sig í hópnum. Þessi viðtalsaðferð getur 

auðveldað einstaklingum að tjá sig og þá sérstaklega þeim sem hafa ekki 

frumkvæði til samræðna. Umræða milli þátttakenda verður oft lífleg og ekki eins 

háð beinum spurningum frá rannsakanda (Sóley S. Bender, 2003). 

Þátttökuathuganir er aðferð til að afla gagna á vettvangsstað en þá dvelur 

rannsakandinn með þátttakendum sínum og fylgist með eða tekur þátt í því sem 

þeir aðhafast. Rannsakandinn skrifar upp, eins nákvæmlega og unnt er, eftir 

athugunina allt það sem fram fór, hvers konar samtöl hann átti við fólk og alla þá 

þætti er mikilvægir eru fyrir rannsóknarefnið (Wolcott, 1999).  
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Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókn minni er hópur ungs fólks með þroskahömlun sem 

stundar skipulagt tómstundastarf fyrir fatlað fólk. Þessi hópur hittist að eigin ósk 

einu sinni til þrisvar í viku í húsnæði tómstundastarfsins. Þar sem markmið 

rannsóknarinnar var að ræða við ungt fólk með þroskahömlun var mikilvægt að 

kynnast þátttakendum og vera með þeim í starfi og leik. Fékk ég leyfi skipu–

leggjenda tómstundastarfsins til þess að nýta mér þann vettvang í rannsókn minni.  

Eftir að hafa varið nokkrum tíma í tómstundastarfi unga fólksins fórum við 

að kynnast betur og ræða meira saman. Þá valdi ég fimm konur úr hópnum út frá 

samskiptahæfni og þátttöku þeirra í tómstundastarfinu. Ég valdi þær konur sem 

voru hvað virkastar í starfinu, enda var ég fljót að kynnast þeim því að við 

hittumst oft. Konurnar þekkjast allar vel og þrjár þeirra eru góðar vinkonur. Þar 

sem yfirgnæfandi fjöldi þátttakenda í klúbbastarfinu voru konur og ég hafði 

ályktað sem svo að þær hefðu frekar hugleitt fullorðinshlutverkið en karlar ákvað 

ég að lykilþátttakendur yrðu aðeins konur og voru því engin viðtöl tekin við 

karlana.  

Nokkuð var um starfsmannabreytingar meðan á rannsókninni stóð og einnig 

breyttist samsetning hópsins sem stundaði tómstundastarfið. Þau sem eldri voru 

fóru að draga úr komu sinni og ungu fólki fjölgaði til muna. Þeim fjölgaði nokkuð 

sem sóttu tómstundastarfið reglulega en flest mæta tvisvar til þrisvar sinnum í 

viku. Einnig varð nokkur þróun í starfinu samfara breytingum á hópnum. Ég 

kynntist nýjum einstaklingum sem fóru að sækja starfið í gegnum þátttöku–

athuganir þegar leið á tíma gagnaöflunarinnar. Þessir einstaklingar voru ekki 

sérstaklega látnir vita um hlutverk mitt í tómstundastarfinu eins og gert var í 

upphafi, enda var rannsóknin langt komin og beindist ekki að þeim sérstaklega. Ef 

þeir leituðu eftir því sjálfir eða spurðu hvað ég gerði, þá sagði ég þeim frá því og 

upplýsti um allt sem viðkomandi vildi vita.  

Lýsing á þátttakendum 

Í rannsókninni voru 56 einstaklingar sem komu við sögu í þátttökuathugunum. 

Þetta fólk var á aldrinum 16–45 ára, bæði konur og karlar, þátttakendur í 
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tómstundastarfinu og starfsmenn. Sumir komu reglulega í starfið en aðrir sjaldnar. 

Þessir einstaklingar eru eins ólíkir og þeir eru margir, áhugamál þeirra eru 

margvísleg og sama er að segja um félagslegar aðstæður þeirra. Sumir eru í 

framhaldsskóla, aðrir í vinnu, sumir eru atvinnulausir og stunda ekki skóla. 

Mismunandi er hvort fólk eigi sér maka eða ekki og þar sem um þá er að ræða 

taka þeir ýmist þátt í tómstundastarfinu eða ekki. Margir af eldri þátttakendunum 

eru fluttir að heiman en flest unga fólkið býr enn í foreldrahúsum. Sumir nýta sér 

ferðaþjónustu fatlaðra, aðrir koma í tómstundastarfið með almenningsvögnum eða 

gangandi. Eins og sjá má eru aðstæður hópsins mjög ólíkar en flest þátttakenda 

þekkjast vel og hafa þekkst í mörg ár. Sumum kynntist ég betur en öðrum og átti 

ég margar samræður við fjölda þeirra.  

Starfsmenn tómstundastarfsins voru þrettán talsins. Nokkrir störfuðu í 

stuttan tíma en fimm störfuðu allan rannsóknartímann, þar með talið yfirmenn 

staðarins. Starfsfólkið er flest ungt fólk sem annaðhvort er einnig í skóla, vinnur 

þar í hlutastarfi eða vinnur fulla vinnu með fötluðu fólki. Einn starfsmaður vann 

aðeins tímabundið í tómstundastarfinu. Hann kom til starfa í gegnum samfélags–

þjónustu fangelsismálastofnunar ríkisins en samkvæmt svari dómsmálaráðherra 

við fyrirspurn Guðrúnar Ögmundsdóttur á alþingi (2000–2001) kemur fram að 

„Samfélagsþjónusta fer fram hjá líknar- og félagasamtökum og opinberum 

stofnunum og er aðallega um að ræða aðstoð við framkvæmdir, viðhald, þrif, 

umönnun og skrifstofustörf“ (Þingskjal nr. 264, 2000–2001).  

Lykilþátttakendur voru fimm konur á aldrinum 17–25 ára. Við þær tók ég 

hópviðtöl, einstaklingsviðtöl og ræddi við þær í þátttökuathugununum. Þær völdu 

sér sjálfar þau gervinöfn sem notuð eru, en öðrum atriðum breytti ég þannig að 

ekki væri hægt að rekja upplýsingar til þeirra. Í umfjöllun minni kem ég aðeins til 

með að nafngreina lykilþátttakendurna. 

Edda er 24 ára gömul og útskrifuð af starfsbraut í framhaldsskóla. Hún 

vinnur á tveimur stöðum í hlutastarfi. Edda flutti að heiman meðan á rannsókninni 

stóð og býr nú í íbúð sem hún leigir af svæðisskrifstofunni. Edda þekkir marga í 

tómstundastarfinu en er nokkuð hlédræg. Hana langar til að vinna með börnum í 

framtíðinni.  
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Heiðrún er 19 ára að aldri, yngst systkina sinna og býr í foreldrahúsum. Hún 

stundar nám á starfsbraut í framhaldsskóla og vinnur  hlutastarf í verslun. Hún er 

mjög hrifin af dýrum en helstu áhugamál hennar fyrir utan þau eru vinir, tónlist og 

fjölskyldan. Hana langar í framtíðinni til að vinna með börnum eða á tölvur. 

Magnea er 18 ára gömul, yngst systkina sinna og býr hjá foreldrum sínum. 

Hún á marga vini og er vinsæl í tómstundastarfinu en nokkuð hlédræg. Magnea 

stundar nám á starfsbraut í framhaldsskóla og vinnur hlutastarf í matvörubúð. 

Helsta áhugamál hennar eru vinirnir en hana langar í framtíðinni að vinna með 

börnum. 

Ragnheiður er tvítug og býr í foreldrahúsum. Hún útskrifaðist af sérbraut í 

framhaldsskóla meðan á rannsókninni stóð en stundar nú nám við annan 

framhaldsskóla. Hún fer í líkamsrækt á hverjum degi. Helstu áhugamál hennar eru 

strákar, vinir, bíó og kaffihús. Ragnheiði langar að vinna við símsvörun í 

framtíðinni.  

Þórunn er 26 ára gömul. Hún á að baki tvö ár á almennri braut í 

framhaldsskóla en hætti eftir það. Hún hefur unnið við ýmis störf en var 

atvinnulaus meðan á rannsókninni stóð. Þórunn er flutt að heiman og býr á 

áfangaheimili. Hún er þarf litla aðstoð við heimilisstöfin. Hún er nokkuð hlédræg 

í tómstundastarfinu en helsta áhugamál hennar eru vinirnir.  

Framkvæmd rannsóknar 

Gagna var aflað með þátttökuathugunum og opnum viðtölum, en gagnaöflun hófst 

í febrúar 2008 og stóð yfir í tæp tvö ár eða til loka desember 2009. Rannsóknin 

var tilkynnt til Persónuverndar. Gagna var aflað með opnum viðtölum við lykil–

þátttakendur en einnig með fjölmörgum þátttökuathugunum. Í upphafi gagna–

öflunar voru þátttökuathuganir notaðar til að kynnast fólkinu, en þá kynnti 

yfirmaður tómstundastarfsins mig fyrir því og útskýrði hvað ég væri að gera. 

Hann lýsti rannsókninni minni, lét vita að ég væri ekki starfsmaður tómstunda–

starfsins heldur gestur þeirra og fólkinu var gefinn kostur á að spyrja mig nánar 

um málið. Tómstundastarfið er starfrækt þrisvar í viku en í upphafi einbeitti ég 

mér að einu kvöldi vikunnar þegar ákveðið klúbbastarf var í gangi. 
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Fyrir einstaklings- og hópviðtölin útskýrði ég vel fyrir konunum hvað ég 

væri að rannsaka og lét þær hafa upplýsingablað (sjá viðauka I) um rannsóknina 

þar sem fram kom tilgangur og markmið, rannsóknaraðferð og tengiliðir. Ég 

útskýrði fyrir þeim að þær þyrftu ekki að svara spurningum sem þær vildu ekki 

svara og að þær mættu hætta í rannsókninni þegar þær vildu. Fyllsta trúnaði var 

heitið svo og nafnleynd, en eins og Taylor og Bogdan (1998) benda á geta 

rannsakendur orðið ákveðin ógn gagnvart friðhelgi þátttakenda og því mikilvægt 

að gera þeim grein fyrir þeim trúnaði sem ríkir. Þar sem ein stúlkan var undir 18 

ára aldri var sérstaklega athugað hvort foreldrar hennar hefðu séð upplýsinga–

blaðið og hvort þeir hefðu eitthvað við rannsóknina að athuga. Það höfðu þeir 

ekki.  

Þar sem þátttakendur mínir eru ungar konur með þroskahömlun gat reynst 

erfitt að fá þær til að tjá sig í opnum viðtölum, sérstaklega þegar upptökutæki var 

notað. Ákvað ég því að taka hópviðtal við þrjár þeirra og reyndist það vel. Opin 

einstaklingsviðtöl voru einnig tekin við lykilþátttakendurna, en nauðsynlegt getur 

reynst að taka fleiri en eitt viðtal við hvern og einn þátttakanda til að fá nægilegar 

upplýsingar. Viðtölin tóku allt frá 40 mínútum upp í klukkutíma og voru tekin upp 

á stafrænt hljóðband. Viðtölin voru rituð upp orðrétt en einnig var athugasemdum 

rannsakanda bætt inn í þau. 

Þátttökuathuganirnar tóku flestar um tvær til þrjár klukkustundir hver en 

einnig voru styttri og lengri athuganir. Athuganirnar voru bæði innan tómstunda–

starfsins og utan þar sem til dæmis var farin hópferð í keilu. Þátttökuathuganirnar 

voru allar skráðar upp eins nákvæmlega og mér var unnt og eins fljótt eftir hverja 

athugun og hægt var. Til að muna sem mest talaði ég oftast inn á hljóðsnældu 

strax að athuguninni lokinni allt það sem ég mundi að gerst hafði. Athugasemdum 

rannsakanda var einnig bætt inn í ritunina þar sem við átti.  

Gagnagreining 

Greining gagnanna hófst fljótlega eftir fyrstu þátttökuathuganirnar og hefur síðan 

verið gerð samhliða gagnaöflun. Taylor og Bogdan (1998) benda á að í eigind–

legum rannsóknum þurfi gagnagreining og gagnaöflun að fara saman, því að 

nauðsynlegt sé að skoða þau gögn sem komin eru til þess að undirbúa frekari 
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öflun gagna. Með því að lesa gögnin aftur og aftur eru rannsakendur að leita eftir 

ákveðnum þemum sem koma fram í gögnunum og nýtist þeim í frekari 

heimildaleit. Við nánari greiningu reynir rannsakandinn að flokka niður þessi 

þemu, hugtök eða skilgreiningar sem koma fram. Kallast það að kóða gögnin. 

Þannig býr rannsakandinn til upplýsingaflokka sem hann getur unnið frekar með í 

greiningu og túlkun á niðurstöðum sínum. Opin kóðun á sér stað þegar 

rannsakandi les gögnin línu fyrir línu og leitar eftir ákveðnum hugtökum eða 

þemum sem virðast áhugaverð. Með markvissri kóðun leitar rannsakandi eftir 

frekari gögnum út frá þeim þemum sem greind voru í opinni kóðun (Emerson, 

Fretz og Shaw, 1995). 

Upphaflega voru gögnin í rannsókninni kóðuð í þrjá meginflokka. 

Flokkarnir voru: Þær umræður sem urðu um fullorðinshlutverkið, hvernig hegðun 

þátttakenda birtist og hvernig samskiptum þeirra í milli var háttað og að lokum 

hvað styður og hindrar aðgengi kvennanna að fullorðinshlutverkinu. Við nánari 

greiningu á gögnunum spruttu fram ólík þemu svo sem atvinnu- og skólamál sem 

tengjast fullorðinshlutverkinu. Þessa greiningu nýtti ég mér í frekari gagnaöflun 

þar sem fleiri spurningar spruttu upp og kölluðu á svör. Fyrir viðtöl og 

þátttökuathuganir las ég nýjustu gögnin með það að markmiði að finna hluti sem 

þörfnuðust frekari staðfestingar eða upplýsinga.  

Eftir að gagnaöflun lauk fór ég skipulega yfir öll gögnin þar sem þemu voru 

greind frekar og ný þemu sem komu fram skoðuð. Leitað var tengsla og þemu sett 

í frekara samhengi hvert við annað. Einnig var leitað með markvissri kóðun eftir 

hugtökum sem tengdust því að vera fullorðinn, hvað þátttakendur sögðu um 

fullorðinshlutverkið og skoðað var hvernig og hvort þessi hugtök birtust í 

samskiptum og framkomu þeirra.  

Aðferðafræðilegar áskoranir og siðferðileg álitamál 

Á rannsóknartímabilinu geta komið upp aðferðafræðilegar áskoranir sem ígrunda 

þarf vel og finna á þeim lausnir sem falla að góðu siðgæði. Hluti þess er að halda 

trausti og trúnaði milli rannsakanda og þátttakanda, en með því verður gagnaöflun 

rannsóknarinnar auðveldari og réttmæti niðurstaðna meiri (Sigríður Halldórsdóttir 

og Kristján Kristjánsson, 2003).  
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Í rannsóknum þar sem þátttakendur eru úr jaðarhópum samfélagsins er 

mikilvægt að fyllsta trúnaðar sé gætt og sjá til þess að ekki sé hægt að rekja veittar 

upplýsingar til viðkomandi einstaklinga (Kvale og Brinkmann, 2009). Til að gæta 

fyllsta trúnaðar og nafnleyndar var öllum þátttakendum gefið gervinafn og 

lýsingum á þeim haldið í lágmarki. Bakgrunnsupplýsingar voru að hluta til 

staðfærðar því að hópurinn er ekki stór og einstaklingar geta orðið 

auðþekkjanlegir þeim sem til hans þekkja.  

Hanna Björg Sigurjónsdóttir (2006) bendir á að það getur verið mikill 

valdamunur á milli rannsakanda og þátttakenda. Rannsakandinn hefur oft allt aðra 

félagslega stöðu en þátttakendur, hann ákveður hvaða upplýsingar eru notaðar og 

miðlar efni rannsóknarinnar áfram á sínum forsendum. Þátttakendur hafa þó það 

vald að þeir geta hætt hvenær sem er í rannsókninni. Í upphafi rannsóknarinnar 

þekkti ég ekki margt af því unga fólki sem stundaði tómstundastarfið, en nokkrum 

hafði ég þó kynnst áður í tengslum við nám mitt í þroskaþjálfafræðum. Þar sem ég 

er nær helmingi eldri en flestir þátttakendurnir gerði ég mér grein fyrir því að þeir 

myndu aldrei líta á mig sem jafnaldra eða jafningja. Auk þess vissi ég að nærvera 

mín gæti kallað fram þær hugmyndir að ég væri starfsmaður tómstundastarfsins. 

Var ég því mjög meðvituð um þessa þætti og reyndi af fremsta megni að vera 

félagi þeirra og leiðrétti það ef ég var kölluð starfsmaður. Fyrir kom að rætt var 

við mig eins og ég væri starfsmaður og ég beðin um að gera ýmislegt eins og að 

aðstoða við athafnir daglegs lífs. Ég benti þá á að einhver annar yrði að aðstoða 

viðkomandi. Ef ég var beðin um aðstoð á grundvelli vinskapar veitti ég hana 

góðfúslega. Mikilvægt var að ég gerði greinarmun á þessu tvennu og reyndist það 

í flestum tilfellum ganga vel. Undir lokin umgekkst enginn þátttakenda mig sem 

starfsmann.  

Í eigindlegum rannsóknum er rannsakandi sjálfur helsta rannsóknartækið og 

mikilvægt er því að hann geri sér grein fyrir þeim áhrifum sem hann hefur í 

þátttökuathugunum ásamt þeim áhrifum sem hann hefur er hann skrifar niður 

athuganir sínar (Emerson, 1995). Starfsfólkið leit aldrei á mig sem eitt af þeim, en 

við það átti ég mörg samtöl, bæði stutt og löng. Helsta umræðuefni okkar var um 

daginn og veginn þegar við vorum í samræðum við þátttakendur tómstunda–

starfsins, en einnig ræddum við um starfið sem fram fór og einstaklingana sem 
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sækja það. Að minnsta kosti þrisvar til fjórum sinnum hóf starfsmaður samtal við 

mig vegna þess að ég stunda nám í fötlunarfræði og vildi annaðhvort fá álit mitt á 

umræðuefninu eða segja mér eitthvað sem honum fannst að ég ætti að heyra. Við 

þessar aðstæður var ég mjög meðvituð um að til mín var leitað sem nemanda í 

fötlunarfræðum og reyndi eftir fremsta megni að svara sem slíkur. 

Þar sem þátttakendurnir eru á ólíkum aldri mátti reikna með því að þeir 

hefðu hugleitt það misjafnlega mikið að verða fullorðinn. Í þátttökuathugununum 

sem ég gerði fyrir viðtölin kom fljótlega í ljós að konurnar höfðu hvorki 

fastmótaða skilgreiningu né skilning á hugtakinu að vera fullorðinn. Þurfti ég því 

að skoða vel hvernig ég kynnti hugtakið og hvað í því fælist þegar ég tæki viðtölin 

við þær. Mikilvægt var því að fá innsýn í skilning þeirra og aðstoða við skilning 

hugtaksins með samræðum okkar á milli. Ég gætti þess að halda skoðunum 

mínum fyrir mig og reyndi að vera sem hlutlausust og ræða ekki þær skyldur og 

þá ábyrgð sem almennt er talað um tengdu fullorðinshlutverkinu. Í nokkrum 

tilfellum notaði ég setninguna: „Ef einhver kona bendir á eina konu og segir ,þessi 

kona er fullorðin‘, hvað meinar hún?“ Í öðrum tilfellum notaði ég setningu sem 

yfirmaður starfsins hafði sagt í upphafi starfsins: „Þetta starf er fyrir ungt fatlað 

fólk, ungt fullorðið fólk og þá hagar maður sér eins og fullorðinn.“ Í flestum 

tilfellum fóru þátttakendur að ræða hvernig fullorðið fólk hegðar eða á að hegða 

sér. Út frá þeirri umræðu gat ég spurt þær um önnur atriði sem tengjast 

fullorðinshlutverkinu.  

Fljótlega eftir að gagnaöflun hófst kom í ljós að nokkrir einstaklingar töluðu 

annaðhvort táknmál eða studdust við tákn í tjáningu sinni. Þar sem ég er tákn–

málstúlkur þurfti ég að hugleiða vel hvernig og hvenær ég gæfi þátttakendum þær 

upplýsingar að ég skildi hvað þeir væru að tala um. Enginn starfsmaður talar 

táknmál en nokkrir skilja einstaka tákn og hafa nýtt sér tákn með tali að einhverju 

leyti. Þegar kom að því að tvær konur töluðu saman á táknmáli og greinilegt var 

að þær voru að tala þannig að enginn annar ætti að vita umræðuefnið ákvað ég að 

láta vita að ég kynni og skildi táknmál. Fram að því hafði ég getað átt samskipti 

við einstaklinga sem nota tákn sér til stuðnings án þess að gera sérstaklega grein 

fyrir málakunnáttu minni. Þegar þekkingin kom fram varð, eins og mig grunaði, 

ein konan mjög upptekin af táknmálskunnáttu minni og vildi aðeins tala við mig á 
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táknmáli. Ég ræddi við hana um það að ég vildi ekki tala táknmál því þá skildu 

hinir í kringum okkur ekki hvað við segðum. Eftir nokkurn tíma hætti hún að 

reyna að tala við mig á táknmáli og samræðurnar féllu í sitt vanalega horf þar sem 

raddmálið var ríkjandi með táknum til stuðnings. Það sem eftir var rannsóknar–

tímabilsins ræddum við stundum saman á táknmáli en það var aðeins þegar við 

vorum tvær að tala saman. Táknmálið var samt alltaf með í samskiptunum, en 

megináherslan var ekki á það. 

Þegar á rannsóknina leið var ég búin að kynnast mjög mörgum 

þátttakendum og í nokkrum tilfellum varð um vináttu að ræða. Lykilþátttakend–

unum kynntist ég skiljanlega best, enda ræddum við oft saman, bæði formlega og 

óformlega. Mér var ætíð vel tekið og undir lokin var greinilegt að mér hafði verið 

veittur fullur aðgangur að hópnum þar sem ég var talin ein þeirra en ekki til 

starfsmanna.  

Spurningakannanir 

Í rannsókninni voru tvær spurningakannanir lagðar fyrir þjónustustofnanir sem 

þjónusta fólk með þroskahömlun. Markmið þeirra var að fá upplýsingar um 

heildarfjölda einstaklinga með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára sem fær 

þjónustu annars vegar í tengslum við atvinnu með stuðningi og hins vegar í 

búsetu.  

Spurningakannanir falla undir megindlegar rannsóknaraðferðir. Með þeim 

er leitað svara við rannsóknarspurningu með því að leggja staðlaðan 

spurningalista fyrir hóp þátttakenda. Listinn inniheldur fyrirfram ákveðna 

svarmöguleika og allir þátttakendur svara sömu spurningunum. Rannsakandi 

greinir svörin með tölfræðilegri úrvinnslu og birtir niðurstöður sínar á tölulegan 

og myndrænan hátt, t.d. með súluritum. Rannsakandinn skoðar oft innbyrðis 

tengsl milli spurninganna og sé úrtakið af réttri stærð getur rannsakandi ályktað 

um niðurstöður sínar fyrir þýðið. Mikilvægt er að skilgreina úrtakið vel svo 

réttmæt svör fáist. Spurningarnar eru ætíð nafnlausar og ekki hægt að rekja svör 

til þátttakenda. Megindlegar spurningakannanir eru oft gerðar í gegnum 

netkannanir þar sem ólík forrit halda utan um svör þátttakenda (Sigríður 

Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson, 2003). 
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Í rannsókninni voru þremur þjónustustofnunum á höfuðborgarsvæðinu 

sendir tveir ólíkir spurningalistar. Annar sneri að búsetu en hinn að atvinnu með 

stuðningi. Beðið var um upplýsingar tengdar einstaklingum með þroskahömlun á 

aldrinum 16–25 ára.  

• Í búsetukönnuninni var spurt hversu margar konur annars vegar og karlar 

hins vegar, byggju í ólíkum búsetuúrræðum sem þjónustustofnunin hefur 

upp á að bjóða, þ.e. sjálfstæðri búsetu, íbúðarkjarna, sambýli eða 

áfangaheimili. Einnig var spurt hversu margir væru á biðlista eftir búsetu 

og hve langur biðtími væri að meðaltali (sjá viðauka II). 

• Í spurningalista um atvinnu með stuðningi var spurt hversu margir hefðu 

fengið atvinnu í gegnum AMS, hve margir störfuðu í þeirri atvinnu og í 

hvaða starfshlutfalli þeir væru (sjá viðauka II).  

Í spurningakönnuninni var úrtakið þjónustustofnanir á höfuðborgarsvæðinu sem 

hafa með búsetu og atvinnumál fatlaðs fólks að gera. Aðeins var leitað til stofnana 

á höfuðborgarsvæðinu en ekki alls landsins þar sem aðrir þátttakendur í rann–

sókninni koma einungis frá ólíkum sveitarfélögum á höfuðborgarsvæðinu. 

Spurningar voru sendar til þriggja þjónustustofnana varðandi búsetumálin en 

tveggja vegna atvinnu með stuðningi.  

Spurningakönnunin var send út í desember 2009 eftir að gagnaöflun viðtala 

og þátttökuathugana var lokið. Könnunin var gerð í gegnum spurninga–

kannanakerfi sem geymt er á innra neti Háskóla Íslands og nefnist K2. Kerfið 

heldur utan um svör þátttakenda og tryggir þannig nafnleynd. Kerfið gefur 

niðurstöður könnunarinnar í tölulegu formi eða töflum. Í byrjun febrúar 2010 

höfðu allir svarað könnuninni sem hafði verið ítrekuð þrisvar til þeirra sem 

svöruðu ekki strax, en kerfið býður upp á að senda tölvupóst til þeirra án þess að 

gefa upp hverjir það eru.  

Þær tölulegu niðurstöður sem fengust úr umsjónarkerfinu voru settar upp í 

töflu (sjá töflu nr. 1) sem birtist í niðurstöðukaflanum. Í búsetukönnuninni var ein 

þjónustustofnun sem svaraði ekki spurningunum því að hún þjónustar aðeins fólk 

eldra en 25 ára í sambandi við búsetu.  
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Samantekt 

Í þessum kafla hef ég gert grein fyrir markmiðum rannsóknarinnar, framkvæmd 

og aðferðafræði. Þátttakendum var lýst og greint frá þeim siðferðilegu álitamálum 

sem komu upp í rannsóknarferlinu.  

Þeir kaflar sem hér fara eftir byggjast á niðurstöðum rannsóknarinnar. Fyrst 

er fjallað um stöðu ungmenna með þroskahömlun og ófatlaðra jafnaldra þeirra í 

samfélaginu. Tómstundastarfið sem þátttakendur stunduðu er skoðað, mikilvægi 

þess og áhrif á fullorðinshlutverk. Að lokum verður fjallað um sýn kvennanna á 

fullorðinshlutverkið. 
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4. Ytra samfélagið 

Samfélag okkar byggist á mörgum ólíkum kerfum sem saman mynda eina heild. 

Þessar einingar eru flestum okkar sameiginlegar, því að öll göngum við í skóla, 

sækjum einhvers konar félagslíf og íþróttir ásamt því að rækta tengsl við 

fjölskyldu okkar og nánustu vini. Þó að þessu sé á þennan veg háttað eru 

þátttakendur þessarar rannsóknar ekki alltaf að feta sömu slóð og ófatlaðir 

jafnaldrar þeirra og umhverfi eininganna sem mynda samfélagið er ólíkt. Í 

kaflanum verður uppvöxtur þátttakenda skoðaður og borinn saman við hefðbundin 

uppvaxtarskilyrði ófatlaðra jafnaldra þeirra. Í lok kaflans verður gerð grein fyrir 

niðurstöðum kannana sem lagðar voru fyrir þjónustustofnanir varðandi búsetu- og 

atvinnuúrræði ungs fólks með þroskahömlun og skoðað hvernig þessi þjónusta 

birtist í lífi þeirra sem tóku þátt í rannsókninni. 

Hefðbundin staða ófatlaðra jafnaldra í samfélaginu 

Flest börn alast upp hjá fjölskyldum sínum, stunda nám í grunnskólanum í 

hverfinu sínu og eiga vini í sama hverfi sem auðvelt er að heimsækja eftir skóla. 

Þeir sem stunda íþróttir æfa margir skipulagðar íþróttir með íþróttafélagi 

hverfisins en rannsókn menntamálaráðuneytisins meðal grunnskólanema 9. og 10. 

bekkjar sýna að árið 2006 stunduðu tæplega 32% stúlkna og pilta íþróttir með 

íþróttafélagi. Nítján prósent stunduðu íþróttir eða líkamsþjálfun í skólanum fyrir 

utan skyldutíma en 16% aðrar æfingar fyrir utan skóla og íþróttafélög (Álfgeir 

Logi Kristjánsson o.fl., 2006). Börnin sækja félagsstarf í tengslum við félags–

miðstöð skólans og aðrar skipulagðar tómstundir eins og tónlistarnám og leiklist. 

Rannsóknir hafa sýnt að skipulagt tómstundastarf unglinga hefur jákvæð áhrif á 

aðra þætti í lífi þeirra svo sem bætta líðan, betri námsárangur og betri hegðun. Á 

sumrin stendur börnum og unglingum til boða að taka þátt í fjölbreyttum skipu–

lögðum námskeiðum á vegum íþrótta- og sveitarfélaga. Þegar grunnskóla lýkur 

sækir stór hópur nemenda þann framhaldsskóla sem næst þeim er, en aðrir velja 

sér skóla utan hverfisins út frá áhuga sínum og framtíðaráformum. Árið 2006 
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töldu 90% stúlkna og 75% stráka að þau myndu fara í mennta- eða 

fjölbrautarskóla að 10. bekk loknum en aðeins rúmlega 5% töldu líklegt að þau 

færu út á vinnumarkaðinn (Álfgeir Logi Kristjánsson o.fl., 2006). 

Á unglingsárum breytist félagslífið þannig að það verður ekki eins skipulagt 

og nýir vinahópar og vinaklíkur myndast út frá áhugamálum. Ný vinasambönd 

verða til og gömul sambönd ýmist styrkjast eða dofna (Álfgeir Logi Kristjánsson 

o.fl., 2006).  

Áfengis- og fíkniefnaneysla er nokkuð sem fólk prófar á ólíkum aldri í lífi 

sínu. Sumir byrja snemma á unglingsárum að bragða áfengi en aðrir seint eða 

aldrei. Flestir sem komnir eru á seinni ár í framhaldsskóla hafa einhvertíma 

bragðað áfengi eða drekka reglulega. Samanburðarrannsókn Rannsókna og 

greiningar á vímuefnanotkun framhaldsskólanema á Íslandi á árunum 2000, 2004 

og 2007 sýndi að tæp 79% stráka og 84% stúlkna undir 18 ára höfðu neytt áfengis 

einu sinni eða oftar um ævina (Álfgeir Logi Kristjánsson, Hrefna Pálsdóttir o.fl., 

2008). Vinirnir hittast og fara saman út að skemmta sér, en böll og aðrir viðburðir 

skólanna eru einnig hluti skemmtanalífsins. Þó svo standi í 18. gr. áfengislaga (nr. 

75/1998) að óheimilt sé „að selja, veita eða afhenda áfengi þeim sem er yngri en 

20 ára“ er vel þekkt að ungt fólk byrjar að neyta áfengis nokkru fyrir tvítugt, enda 

kemur fram í samanburðarrannsókninni að 61% pilta og 69% stúlkna undir 18 ára 

aldri hafa neytt áfengis einu sinni eða oftar síðustu 30 daga. Þetta hlutfall hækkar 

þegar fólk eldra en 18 ára er spurt (Álfgeir Logi Kristjánsson, Hrefna Pálsdóttir 

o.fl., 2008).  

Margir unglingar vinna með námi. Það eykur fjárhagslegt sjálfstæði þeirra 

og gerir þá ekki eins háð fjármagni frá foreldrum sínum til að eyða í tómstunda–

starf eða skemmtanir (Álfgeir Logi Kristjánsson o.fl., 2006). Að framhaldsskóla 

loknum fer hluti hópsins beint út á hinn almenna vinnumarkað, en aðrir halda 

áfram námi. Val um háskólanám er nokkuð fjölbreytt og hér á landi á ungt fólk 

val um sjö háskóla. Á þessum árum er algengt að fólk flytji úr foreldrahúsum og 

sé jafnvel farið að huga að því að stofna fjölskyldu og eignast börn. 
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Staða þátttakenda rannsóknarinnar í samfélaginu 

Þó að þátttakendur þessarar rannsóknar alist upp í sama samfélagi og ófatlaðir 

jafnaldrar þeirra er veruleiki þeirra, að því undanskildu að þeir ólust upp hjá 

foreldrum sínum, frábrugðinn veruleika ófötluðu jafnaldranna. Staða þeirra er 

ekki sú sama og lýst var hér að framan því að hún byggist að miklu leyti á 

sérúrræðum sem aðgreinir hópana í samfélaginu.  

Sérbraut skólanna, vinirnir, íþróttir og tómstundir 

Fjórar af fimm lykilþátttakendum þessarar rannsóknar áttu það sameiginlegt að 

sækja grunnskólanám sitt í sérskóla utan þess hverfis sem þær bjuggu í. Algengt 

var að þeim væri ekið, yfirleitt í skólabíl, í skólann á morgnana og heim aftur eftir 

skóla á daginn. Þær eignuðust vini í sérskólanum en kynntust ekki börnunum í 

sínu eigin hverfi. Að grunnskóla loknum stóð þeim til boða nám á starfsbrautum 

framhaldsskólanna en fjórar af fimm lykilþátttakendum hafa verið eða eru í námi 

á starfsbraut. Ungt fólk með þroskahömlun getur aðeins gengið í sinn hverfaskóla 

ef hann starfrækir starfsbraut og ef brautin hentar getustigi unga fólksins. Algengt 

er að þessir nemendur ferðist milli heimilis og skóla með ferðaþjónustu fatlaðra. Í 

lok skóladags er þeim boðið upp á lengda viðveru. Slíka viðvera er aðeins í boði 

fyrir fatlaða nemendur á framhaldsskólastigi, en fáir af þátttakendum mínum nýttu 

sér lengda viðveru. 

Þeir fáu af þátttakendum rannsóknarinnar sem stunduðu íþróttir á 

grunnskólaaldri gerðu það yfirleitt með íþróttafélögum fatlaðra og urðu að sækja 

íþróttastarf til sérsambanda hverrar greinar fyrir sig. Eftir að á framhaldsskóla–

aldur var komið æfði aðeins einn þátttakandi reglulega og hafði keppt á nokkrum 

mótum. Hann hafði hvorki farið erlendis á mót né var það á dagskrá í nánustu 

framtíð. Edda var sú eina sem stundaði þjálfun á líkamsræktastöð en einn 

þátttakandi sagðist fara með fjölskyldu sinni í fjallgöngur og átti því þann búnað 

sem þarf til þeirra nota. Er þetta í nokkuð góðu samræmi við það sem gengur og 

gerist hjá ófötluðum jafnöldrum eins og fram kom í fræðilegum hluta 

ritgerðarinnar en mjög dregur úr ástundun skipulagðra íþrótta þegar í 

framhaldsskóla kemur.  
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Eins og áður var lýst kynnist ungt fólk nýjum vinum í framhaldsskóla og 

vinahópar og klíkur myndast. Ungu þátttakendurnir í minni rannsókn sem 

stunduðu framhaldsskóla eignuðust fáa vini utan starfsbrautarinnar og héldu mikið 

hópinn í fríminútum og matarhléum í skólanum. Þetta samræmist því sem fram 

kom í rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2002), en þátttakendur hennar kynntust 

fáum nemendum utan deildarinnar. Þátttakendur mínir tóku að hluta til þátt í 

félagsstarfi skólans en margir þeirra stunda tómstundastarf sem sérstaklega er 

skipulagt fyrir fatlað fólk. Tómstundastarfið er starfrækt á Stór-Reykjavíkur–

svæðinu, en fólk sækir það einnig úr nærliggjandi sveitarfélögum. Sumir stunda 

skipulagða klúbba sem starfræktir eru fyrir fatlað fólk, svo sem leiklistarklúbba, 

en eins og fram kom í 1. kafla eru tómstundir fatlaðs fólks frábrugðnar 

tómstundum ófatlaðra jafnaldra og frekar tengdar skipulögðu starfi. Mjög fáir 

þátttakendur unnu með skólanum og af lykilþátttakendunum voru aðeins Heiðrún 

og Magnea í hlutastarfi með náminu.  

Þótt algengt sé að ungt fólk byrji að smakka áfengi á framhaldsskólaárunum 

bragðaði mikill meirihluti þátttakenda minna ekki áfengi eða hafði aldrei smakkað 

það. Engin lykilþátttakendanna hafa prófað ólögleg fíkniefni og engin umræða var 

meðal þátttakenda minna um neyslu þeirra. Reynsla þeirra flestra af áfengi er því 

aðeins tengd þeirri umræðu sem þau hafa tekið þátt í og reynslu þeirra af öðru 

fólki undir áhrifum.  

Bæði yngri og eldri þátttakendur rannsóknarinnar hafa farið í skipulagðar 

sumarbúðir fyrir fatlað fólk á sumrin. Einn þátttakandi, kona (35 ára), hefur farið 

á hverju sumri í mörg ár í sumarbúðir sem sérstaklega eru skipulagðar fyrir fólk 

með þroskahömlun. Dvelur hún þar tvær vikur í senn og segir þetta vera sitt 

sumarfrí.  

Úrval frekara náms að framhaldsskóla loknum er takmarkað. Af lykilþátt–

takendum eru þrjár, Magnea, Heiðrún og Ragnheiður, enn í framhaldsskóla, 

Þórunn er hvorki í skóla né vinnu, en Edda er í starfstengdu diplomanámi fyrir 

fólk með þroskahömlun. Annað framhaldsnám stendur fólki með þroskahömlun 

ekki til boða, en af eldri þátttakendunum sóttu margir námskeið hjá Fjölmennt, 

fullorðinsfræðslu fatlaðra. Þar er boðið upp á mikið úrval námskeiða en engar 

heildstæðar námsbrautir.  
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Ragnheiður útskrifaðist af starfsbraut framhaldsskóla en hélt áfram í skóla 

eftir útskrift. Skortur á framboði á námi að loknum framhaldsskóla gerði það að 

verkum að í stað þess að fara á næsta skólastig, í háskóla, fór hún í annan 

framhaldsskóla, á aðra starfsbraut og lagði stund á bóklegu fögin íslensku, ensku, 

tölvufræði og stærðfræði.  

Mjög misjafnt er hvenær ungt fólk með þroskahömlun fær vinnu að skóla 

loknum og hversu hátt starfshlutfall þeirra er. Margir þátttakenda minna starfa í 

hlutastarfi á vernduðum vinnustöðum eða á hæfingarstöðum. Nokkrir þátttakenda 

eru atvinnulausir og stunda ekki skóla. Flestir halda áfram að stunda skipulagt 

tómstundastarf, íþróttir og ólíka klúbba eins og þeim sem tengjast Fjölmennt.  

Í lífi ungs fólks með þroskahömlun eru það ekki aðeins foreldrarnir sem 

hafa áhrif á það heldur líka starfsfólk sérúrræða. Geta þessir einstaklingar ýmist 

stutt við eða hindrað unga fólkið í að takast á við fullorðinshlutverkið. Einn 

þátttakandi sagðist ekki geta lánað vini sínum pening fyrir gosi því „ég má ekki 

lána þér“ en þarna hefur einhver bannað viðkomandi að lána peningana sína. 

Tvisvar hefur komið fyrir að þátttakandi í tómstundastarfinu átti ekki pening inni 

á debetkorti sínu til að kaupa kvöldmat. Hún þurfti að bíða í rúman klukkutíma 

eftir að lagt var inn á reikninginn, en þá voru allir búnir að kaupa sér mat og sumir 

búnir að borða. Viðkomandi tók þetta mjög nærri sér og komst í mikið uppnám 

vegna þess. 

Eins og sjá má í töflu 1 er staðsetning þátttakenda minna og ófatlaðra 

jafnaldra þeirra í samfélaginu afar ólík. Það einkennist annars vegar af aðstæðum 

sem hópunum tveimur eru búnar varðandi skólagöngu, vináttu og tómstundastarf 

og hins vegar af mismuninum á vali sem í boði er fyrir hópana. Eins og fram kom 

í rannsókn Dóru S. Bjarnason (2004) er staða fólks með þroskahömlun í 

samfélaginu ólík því sem gengur og gerist og falla þátttakendur mínir vel inn í 

hóp B í rannsókn hennar en hann þiggur meiri þjónustu, elst upp í sérúrræðum og 

á aðeins fatlaða vini. 
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Tafla 1. Samanburður á stöðu ungs fólks með þroskahömlun og ófatlaðra jafnaldra 
þeirra í samfélaginu. 

Ungt fólk með þroskahömlun Ungt ófatlað fólk 

Sérskólar – sérdeildir Hverfaskóli – heimaskóli 

Vinir og tómstundastarf tengt sérskólanum. 
Íþróttir tengdar sérsamböndum 

Vinir, tómstundastarf og íþróttir tengt 
hverfaskólanum og hverfinu  

Framhaldsskóli – val um 6 skóla, ein námsbraut Framhaldsskóli – val um 17 skóla og fjölda 
ólíkra námsbrauta 

Tómstundastarf skipulagt – lengd viðvera Vinahópur og tómstundir breytast, óformlegar 

Vinna með skóla – fáir Vinna með skóla – margir 

Ein braut í háskóla – námskeið í Fjölmennt Fjöldi brauta við sjö háskóla 

Almennur vinnumarkaður með aðstoð AMS – 
verndaðir vinnustaðir, atvinnuleysi 

Almennur vinnumarkaður – atvinnuleysi 

Að flytja að heiman 

Eins og fram hefur komið eru nokkrir þátttakendur í rannsókninni þegar fluttir úr 

foreldrahúsum en meirihluti þátttakenda undir 23 ára aldri býr enn heima. Meðan 

á rannsókninni stóð fluttu að minnsta kosti fjórir þátttakendur úr foreldrahúsum og 

einn þátttakandi flutti milli búsetuúrræða. Þrír þeirra sem fluttu úr foreldrahúsum 

voru undir 25 ára en einn rúmlega 35 ára. 

Í þrjú skipti af fjórum þegar einstaklingar fluttu úr foreldrahúsum bar 

flutninginn brátt að. Þátttakendurnir voru látnir vita með litlum fyrirvara að búseta 

sem talið var að hentaði þeim hefði losnað og þeir urðu að taka skjóta ákvörðun 

um það hvort þeir tækju boðinu eða ekki. Aðlögunartími var enginn og viðkom–

andi einstaklingar voru fluttir einni til tveimur vikum eftir að þeir fengu tilboð um 

að flytja. Aðeins sá þátttakandi sem er eldri en 35 ára fékk langan aðlögunartíma 

og tók flutningurinn nokkrar vikur.  

Edda (24 ára) flutti að heiman sumarið 2009. Hún sótti um hjá 

þjónustustofnuninni „fyrir löngu eða það eru örugglega svona fimm ár síðan“. 

Aðdragandi flutningsins var enginn, „fékk ég bara allt í einu tilboð um að flytja 

þangað“. Tveimur vikum síðar var hún flutt. Fram að þeim tíma hafði Edda ekki 
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hugsað mikið um að flytja að heiman. Í nóvember 2008 kom þó fram í spjalli 

okkar að hún myndi örugglega einhverntíma flytja úr foreldrahúsum, en fyrst 

ætlaði hún „að flytja í stærra herbergi heima“. Rúmlega hálfu ári síðar var hún 

flutt úr foreldrahúsum í íbúð sem hún deilir með konu sem hún þekkti ekki fyrir 

og hafði aldrei séð áður.  

Tveir þátttakenda, báðir 19 ára, fluttu úr foreldrahúsum á sama 

áfangaheimili í lok ársins 2009 en áfangaheimili eru hugsuð sem þjálfunarheimili 

„fólks sem vinnur að því að öðlast þá færni er þarf til að flytja í sjálfstæða búsetu“ 

(Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra í Reykjavík, e.d.). Báðir voru fluttir um það bil 

einni viku eftir að þeir fengu tilboð um að flytja. Reynsla þeirra var svipuð 

reynslu Eddu eða eins og annar þeirra sagði, „ég fékk bara allt í einu að vita að ég 

gæti flutt og svo flutti ég“. Fyrir á áfangaheimilinu bjó fólk á aldrinum 25 ára til 

fimmtugs. 

Upplifun Eddu og annarra þátttakenda rímar vel við niðurstöður rannsóknar 

Sigrúnar Broddadóttur (2010) um flutninga ungs fólks með þroskahömlun úr 

foreldrahúsum, en í rannsókn hennar kom skýrt fram að aðdragandi og 

undirbúningur fyrir flutning væri ekki nægur. Fólkið fær tilboð um búsetu sem 

skipulögð er af þjónustustofnuninni og þarf að laga sig að þeirri þjónustu sem því 

er boðin. Ein þátttakenda minna, rúmlega þrítug kona, flutti úr sjálfstæðri búsetu á 

íbúðarsambýli á þeim tíma sem rannsóknin fór fram. Ástæðan fyrir flutningnum 

var sá að hún var ekki ánægð með aðstoðina sem hún fékk í sjálfstæðri búsetu eða 

eins og hún sagði, „ég fékk ekki nógu mikla þjónustu“. Henni finnst betra að búa 

á sambýlinu vegna þess að þar fær hún þann stuðning sem hún þarf. Þessi lýsing 

er í anda niðurstaðna bæði Sigrúnar Broddadóttur (2010) og Helgu Gísladóttur 

(2007) þar sem fram kom að þjónustan væri frekar miðuð við hópinn en 

persónulegar þarfir hvers og eins. Helst af öllu vill hún samt búa sjálfstætt og fá 

notendastýrða persónulega aðstoð. NPA er nýtt á Íslandi og enn hafa ekki margir 

aðgang að því kerfi, en það gerir fólki meðal annars kleift að lifa sjálfstæðu lífi í 

þeirri búsetu sem það kýs sjálft. Hún sagði sjálf, „mér var bara ýtt út“, því að hún 

átti ekki val um annað en að fara á sambýli til að fá aukinn stuðning. Annar 

þátttakandi sagði frá því að hún gæti ekki alltaf farið í göngutúr eins og hana 

langaði til og hún þurfi heilsu sinnar vegna sökum þess að starfsfólkið í búsetu 
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hennar hefur ekki tíma til þess eða að það er undirmannað á staðnum. Þetta 

skerðir sjálfstæði konunnar og hefur neikvæð áhrif á lífsgæði hennar. 

Af reynslu þátttakenda og niðurstöðum Sigrúnar Broddadóttur (2010) má 

sjá að aðdragandi flutnings úr foreldrahúsum og undirbúningur unga fólksins til 

að takast á við nýtt hlutverk er ekki langur. Allir hafa verið á biðlista í einhvern 

tíma og svo kemur allt í einu að því að „pláss losnar með viðeigandi aðstoð“ og þá 

berst þeim tilboð um að flytja. Þátttakendur töldu að ef þeir tækju ekki þessu 

tilboði væri aldrei að vita hvenær næsta tilboð bærist. Ákveðinn þrýstingur 

myndast þess vegna um að taka fyrsta tilboðinu hvort sem fólk er sjálft tilbúið að 

flytja eða ekki. Þessi þrýstingur kom einnig fram í rannsókn Sigrúnar. 

Reynsla ófatlaðra jafnaldra þeirra er ólík þessu ferli en algengt er að unga 

fólkið sé búið að skipuleggja í margar vikur eða mánuði hvenær og hvert það ætli 

að flytja, með hverjum það ætli að búa og hvernig reka eigi nýja heimilið.  

Búsetukönnun 

Flest unga fólkið sem sækir tómstundastarfið þarf eða mun þurfa á stuðningi að 

halda við rekstur eigin heimilis. Þennan stuðning á það rétt á að fá lögum 

samkvæmt frá þar til gerðum stofnunum sem aðstoða fólk með þroskahömlun. 

Nokkur fjöldi þátttakenda eru þegar fluttir að heiman og búa ýmist á sambýli, í 

sjálfstæðri búsetu eða á áfangaheimili. Margir ungu þátttakendanna búa enn í 

foreldrahúsum en stefna að því að flytja að heiman í framtíðinni. 

Markmið búsetukönnunarinnar var að fá upplýsingar um fjölda einstaklinga 

með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára sem fá þjónustu í búsetu á vegum ríkis 

og sveitarfélaga. Niðurstöðurnar sýndu ólík þjónustuúrræði og fjölda þeirra sem 

þau þiggja. Eins og sést í töflu 2 er skiptingin á milli búsetuúrræða nokkuð jöfn á 

milli þjónustustofnana. Alls búa 45 einstaklingar, 16 konur og 29 karlmenn, í 

þjónustuúrræðum á vegum stofnananna. Karlar eru 65% af þeim sem nýta sér 

úrræðin en konur 35%. 

Eitt búsetuúrræði sker sig úr varðandi fjölda, en það eru sambýlin. 

Meirihluti ungs fólks með þroskahömlun býr á sambýli eða alls 30 einstaklingar, 

þar af er helmingi fleiri karlmenn en konur. Aðeins 15 einstaklingar búa í öðrum 
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búsetuformum. Af ungu þátttakendunum í rannsókn minni býr Edda í sjálfstæðri 

búsetu, Þórunn á áfangaheimili og tveir búa á sambýli. Fjöldi þeirra sem búa á 

sambýli eykst þegar búseta eldri þátttakenda er skoðuð því að minnsta kosti átta af 

þeim búa á sambýli. 

 

Tafla 2. Skipting búsetu ungs fólks með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára eftir 
búsetuúrræðum þjónustustofnana. 

 Stofnun 

 A B 
Konur á sambýli 5 5 
Karlar á sambýli 9 11 
   
Konur í íbúðarkjörnum 1 0 
Karlar í íbúðarkjörnum 1 1 
   
Konur í sjálfstæðri búsetu 1 1 
Karlar í sjálfstæðri búsetu 1 1 
   
Konur á áfangaheimili 0 3 
Karlar á áfangaheimili 0 5 

 

Athygli vekur að notkun á áfangaheimilum virðist vera með nokkuð ólíku sniði. 

Þjónustustofnun A notar áfangaheimili ekki neitt en þjónustustofnun B notar það 

úrræði meira. Aðeins fjórir einstaklingar af 45 búa í sjálfstæðri búsetu og aðeins 

þrír í íbúðarkjörnum. Mynd 1 sýnir skiptingu búsetu eftir búsetuformum 

þjónustustofnana.  
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Mynd 1. Hvað búa margar karlar annars vegar og konur hins vegar með 
þroskahömlun á aldrinum 16–25 á sambýli, íbúðarkjörnum, í sjálfstæðri 
búsetu eða á áfangaheimilum? 

 

Ef skoðuð er skipting búsetu eftir kynjum eru það ekki bara sambýlin sem skera 

sig úr varðandi fjölda einstaklinga, heldur einnig hvað varðar skiptingu kynjanna. 

Helmingi fleiri karlmenn eða 20 talsins búa á sambýlum en aðeins 10 konur. 

Hlutfallslega er ekki eins mikill munur á búsetu kynjanna í hinum 

búsetuformunum.  

Í könnunninni var einnig spurt hversu margir einstaklingar með þroska–

hömlun á aldrinum 16–25 ára væru á biðlista eftir búsetuúrræðum hjá þjónustu–

stofnunum. Í töflu 3 má sjá fjölda einstaklinga á biðlista.  

 

Tafla 3. Fjöldi á biðlista eftir búsetuúrræðum og lengd biðtíma hjá þjónustu-
stofnunum. 

 Stofnun 

 A B 
Fjöldi á biðlista eftir búsetu 31 19 
Lengd biðtíma  Ekki unnt að svara Mjög misjafn 
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Þegar á heildina er litið eru 50 einstaklingar á biðlista eftir búsetuúrræðum 

en 45 búa nú þegar í þjónustuúrræðum. Hjá þjónustustofnun B kemur fram að þrír 

þessara einstaklinga á biðlista séu „tilbúnir“ að flytja í búsetuúræði strax en hinir 

eftir einhvern tíma eða jafnvel ár.  

Stofnanirnar gátu ekki svarað því hve biðtíminn eftir búsetuformi væri að 

meðaltali langur. Þjónustustofnun B bendir á að einstaklingar þurfi á mismunandi 

þjónustu að halda og því séu möguleikar á að veita þá þjónustu ólíkir á hverjum 

tíma fyrir sig. Biðtími hjá þjónustustofnun B eftir frekari liðveislu, sem veitt er í 

sjálfstæðri búsetu, er almennt stuttur eða 2–4 vikur, en biðtími eftir sérhæfðri 

sólarhringsþjónustu er óviss og getur tekið mörg ár. Það fer því eftir hvers lags 

þjónustu fólk þarf á að halda, hve langur biðtími er eftir búsetuúrræði.  

Að biðtími skuli vera svo mismunandi langur og ekki hægt að svara til um 

hve langur hann verði, hefur mikil áhrif á það hvenær ungt fólk með 

þroskahömlun getur flutt úr foreldrahúsum, en eins og fram hefur komið fengu 

tveir af ungu þátttakendunum mínum tilboð um búsetuþjónustu og var ferlið að 

flytja úr foreldrahúsum stutt. 

Atvinna þátttakenda 

Í rannsókn Kristínar Björnsdóttur (2002) kom fram að enginn þátttakandi sem 

stundaði nám á starfsbraut vann með náminu. Yngstu þátttakendurnir í rannsókn 

minni stunda ekki mörg vinnu með skólanum, en tvær af lykilþátttakendum 

mínum, Heiðdís og Magnea, eru í hlutastarfi með námi í framhaldsskóla. Þær 

vinna í matvöruverslun sem staðsett er nálægt heimili þeirra. Magnea vinnur 

aðeins aðra hvora helgi og einn dag í viku, en Heiðdís vinnur þrjá daga vikunnar, 

þrjá tíma í senn. Heiðdís flutti í annað bæjarfélag meðan á rannsókninni stóð og 

hætti því í vinnunni sem hún var í. Hún fékk aðstoð Atvinnu með stuðningi við að 

fá hlutastarf í hinum nýja heimabæ sínum, en eins og fram hefur komið er AMS 

mikilvægur stuðningur í atvinnuleit. Í upphafi rannsóknarinnar vann Edda í 

hlutastarfi á tveimur stöðum. Annað starfið var á almennum vinnumarkaði, en hitt 

á vernduðum vinnustað. Hún hætti að vinna á þessum stöðum á tímabilinu og fór í 

áframhaldandi nám. 
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Algengt er að fólk með þroskahömlun sem ekki leitar í frekara nám eftir 

framhaldsskóla leiti til Atvinnu með stuðningi eftir aðstoð við að fá atvinnu. 

Þátttakendur mínir sem eru ekki í framhaldsskóla stunda námskeið hjá Fjölmennt, 

fullorðinsfræðslu fatlaðra. Flestir þeirra eru ekki í fullu starfshlutfalli og margir 

starfa á vernduðum vinnustöðum, starfsþjálfunar- eða hæfingarstöðvum. Aðeins 

einn þátttakandi starfar í fullu starfshlutfalli á almennum vinnumarkaði. Einn 

þátttakandi starfaði á almennum vinnumarkaði en hætti í þeirri vinnu eftir 

nokkurn tíma. Hann var farinn að vinna á starfsþjálfunarstöð en var að bíða eftir 

því að fá vinnu á vernduðum vinnustað. Sumir þátttakendurnir eru atvinnulausir 

eða geta ekki starfað á atvinnumarkaði sökum heilsu. Ein af þátttakendunum, 

tvítug stúlka, útskrifaðist úr framhaldsskóla á rannsóknartímabilinu og fór að 

vinna á almennum vinnumarkaði í hlutastarfi. Hana langaði að halda áfram í skóla 

og hafði sótt um í Háskóla Íslands í diplómanám á Menntavísindasviði. Eftir 

nokkra mánuði hætti hún í vinnunni í þeirri von að komast að í skólanum.  

Allar yngri konurnar hafa verið í starfsnámi í tengslum við nám sitt og hafa 

þannig kynnst ólíkum störfum eins og verslunarstörfum og að vinna með börnum 

í leikskóla. Eldri þátttakendurnir hafa ekki haft sömu tækifæri til að fara í 

framhaldsskóla, og ein 36 ára kona sagði það vera sína heitustu ósk að fara í skóla 

og læra meira. Hún er atvinnulaus en hefur sótt mörg námskeið hjá Fjölmennt. 

Hana langar mest í diplómanám við Menntavísindasvið Háskóla Íslands en hefur 

ekki sótt um þar sem hún er ekki með framhaldsskólapróf. Hún hefur því ekki 

fengið tækifæri til að reyna ólík störf á vinnumarkaðinum og engan veginn fengið 

jöfn tækifæri á við ófatlaða jafnaldra sína eins og yngri konurnar.  

Helsti munur varðandi atvinnu ungs fólks með þroskahömlun og ófatlaðra 

jafnaldra þeirra eru vinnustaðirnir og starfshlutfall. Ófatlaðir jafnaldrar þátttak–

endanna vinna á almennum vinnumarkaði og fá aðstoð við atvinnuleit frá nánustu 

fjölskyldu sinni, vinum og ættingjum en geta einnig leitað til vinnumála–

stofnunar. Þátttakendur mínir fá fyrst og fremst aðstoð frá AMS við atvinnuleit en 

einnig frá fjölskyldu. Eins og fram kom í 2. kafla hefur samfélagið enn ekki 

sameinað á einn stað þá þjónustu sem veitt er fólki í atvinnuleit og því veita tvær 

ólíkar stofnanir samfélagsins hópunum þjónustu. 
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Atvinnukönnun 

Eins og í búsetumálum þurfa einstaklingar með þroskahömlun oft aðstoð við að 

finna atvinnu og fá aðgang að almennum vinnumarkaði. Markmið atvinnu–

könnunarinnar var að fá upplýsingar um fjölda einstaklinga með þroskahömlun á 

aldrinum 16–25 ára sem höfðu fengið þjónustu Atvinnu með stuðningi. 

Niðurstöður könnunarinnar sýndu að 101 einstaklingur hefur fengið vinnu í 

gegnum AMS en 67 eru nú í vinnu. Eins og sjá má í töflu 4 eru 64 (95,5%) af 

þeim í hlutastörfum. Aðeins þrír (4,5%) einstaklingar með þroskahömlun á 

aldrinum 16–25 ára eru því í fullu starfshlutfalli.  

 

Tafla 4. Starf og starfshlutfall fólks með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára í 
gegnum AMS. 

 Stofnun 

 C D 
Fjöldi fengið vinnu í gegnum AMS 57 44* 
Fjöldi nú í vinnu 41 26 
   
Heildarfjöldi í hlutastarfi 39 25 
   
Fjöldi í hlutastarfi ≥ 51%  6 3 
Fjöldi í hlutastarfi 50%  29 19 
Fjöldi í hlutastarfi ≤ 49%  4 3 

* Upplýsingar síðustu fimm ára   
 

Mynd 2 sýnir hversu margir hafa fengið vinnu í gegnum AMS, hversu margir eru 

nú í vinnu og hve margir þeirra eru í hlutastarfi.  
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Mynd 2. Hversu margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 
ára hafa fengið starf í gegnum AMS, hve margir af þeim eru nú í 
störfum og hve margir þeirra eru ekki í fullu starfshlutfalli? 

 

Langflestir þeirra sem hafa fengið vinnu í gegnum AMS eru í reglulegu hálfu 

starfi eða 48 einstaklingar (72%). Mynd 4 sýnir fjölda þeirra sem vinna í 

hlutastarfi.  

 

Mynd 3. Hvað eru margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–
25 ára í starfshlutfalli ≤ 49%, 50% eða ≥ 51%? 
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Þegar litið er á atvinnuþátttöku ungmennanna sem spurt var um, er rétt að hafa í 

huga að mörg þeirra eru enn í framhaldsskóla og vinna því ekki fulla vinnu. AMS 

aðstoðar nemendur í framhaldsskóla að sækja um hlutastarf með skólanum hafi 

þeir áhuga á því. Nokkrir einstaklingar hafa ekki heilsu eða getu til að vinna fullan 

vinnudag og eru því í hlutastarfi.  

Samantekt  

Að ofangreindu er ljóst að staða ungs fólks með þroskahömlun í samfélaginu er 

allólík stöðu ófatlaðra jafnaldra þess. Unga fólkinu er gert að sækja sérúrræði sem 

rekin eru samhliða almennum úrræðum í samfélaginu eins og skóla, atvinnu og 

tómstundir. Framboð á námi er takmarkað og möguleikar til framhaldsnáms á 

háskólastigi eru litlir. Ýmis ólík búsetuform eru í boði fyrir fatlað fólk en 

mismunandi er hversu lengi fólk þarf að bíða eftir því að geta flutt úr 

foreldrahúsum. Biðtími þátttakenda var mjög ólíkur og aðdragandi fluttninga eftir 

að tilboð um búsetuform með stuðningi bauðst var mjög stuttur. Atvinna með 

stuðningi aðstoðar fólk með þroskahömlun við að sækja um vinnu en fæst af því 

er í fullu starfshlutfalli. Þrátt fyrir litla möguleika ungmennanna á áframhaldandi 

námi vinna flest þeirra í 50% starfi. 

Í næsta kafla verður litið á einn hluta sérúrræðanna sem rædd voru í 

kaflanum, skipulagt tómstundastarf. Mikilvægi þess verður skoðað og hvernig það 

styður eða hindrar fólk með þroskahömlun í að uppfylla fullorðinshlutverkin. 
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5. Tómstundastarf 

Eins og fram hefur komið er tómstundastarf mikilvægur vettvangur fyrir ungt fólk 

til að kynnast hvert öðru, þróa sjálfsmynd sína og að hafa eitthvað fyrir stafni utan 

skóla og heimilis. Allir stunda tómstundastarf með einum eða öðrum hætti, en 

áhugasvið fólks er ólíkt og fjölbreytileiki tómstundastarfs mikill. Félagsmið–

stöðvar, tónlistarnám, leiklist, æskulýðs- og skátastarf falla undir skipulagt 

tómstundastarf en óskipulagðar tómstundir eru til dæmis sund- og bíóferðir, að 

fara á kaffihús eða spila í hljómsveit með vinunum, og svo eru einnig til 

menningarbundnar tómstundir eins og leiksýningar, tónleikar og myndlista–

sýningar (Álfgeir Logi Kristjánsson o.fl., 2006).  

Þátttakendurnir í rannsókn minni eru í jaðarhópi í samfélaginu og hafa 

ólíkan bakgrunn. Umhverfi, aðstæður og félagsleg samskipti hafa mikil áhrif á 

hópinn en eins og fram hefur komið hefur fólk með þroskahömlun ekki sama 

aðgang og ófatlaðir jafnaldrar að hefðbundnum fullorðinshlutverkum svo sem 

atvinnu eða foreldrahlutverki. Jaðarstaða hópsins endurspeglast í tómstunda–

starfinu því að starfið í þágu þessa hóps fer fram á þeim tímum þegar engin önnur 

starfsemi er í húsinu. Samstarf milli deilda tómstundastarfsins er svo til ekkert og 

þegar hópurinn hittir annað fólk er það oftast utan húsnæðisins þegar farið er í 

keilu eða á aðra viðburði. 

Í kaflanum verður tómstundastarfinu sem þátttakendurnir sækja lýst og litið 

á mikilvægi þess. Skoðað verður hvernig skipulag þess hefur áhrif á fullorðins–

hlutverk þátttakenda og hvort það styðji eða hindri aðgengi þátttakenda að því í að 

verða fullorðin.  

Skipulag starfsins 

Tómstundastarfið er sérstaklega starfrækt fyrir ungt fatlað fólk, en mikill 

meirihluti þeirra sem sækja starfið tilheyra hópi fólks með þroskahömlun. Starfið 

fer fram þrjú kvöld í viku, kl. 17–22 og er fyrir fólk á aldrinum 16–25 ára. 
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Dagskrá þessara þriggja kvölda er ólík en til aðgreiningar hef ég skipt því í 

klúbbastarf, starf frjálsa tímans og starf með unga fólkinu.  

Klúbbastarf: Um skipulagt starf er að ræða sem er starfrækt eitt kvöld í viku 

og er boðið upp á ólíka klúbba ár hvert. Þeir klúbbar sem voru starfræktir meðan á 

rannsókninni stóð voru dans-, tónlistar-, tísku-, ljósmynda-, kvikmynda-, 

leiklistar- og ævintýraklúbbur. Starfsmenn tómstundastarfsins ákveða hvaða 

klúbbar eru í boði á hverjum tíma og kynna það fyrir fólkinu. Fólkið ákveður 

síðan hvaða klúbb það ætlar að sækja og sjá starfsmennirnir alfarið um dagskrá 

þeirra. Sumir þessara klúbba hafa sýnt afrakstur starfsins á jólahlaðborði og 

listahátíðinni List án landamæra.  

Í klúbbastarfinu skiptast þátttakendur í þá klúbba sem eru starfandi hverju 

sinni, en starfið fer fram á sama tíma. Nokkuð er þó um að fólk flakki milli klúbba 

og starfi í fleiri en einum. Ákveðinn kjarni er þó alltaf til staðar í hverjum klúbbi 

fyrir sig. Á tímabili voru starfandi tónlistar- og tískuklúbbur. Sumir úr 

tískuhópnum áttu það til að koma inn í mitt starf tónlistarklúbbsins. Voru þeir þá 

fyrst í einhvern tíma í tískuhópnum en færðu sig síðan yfir í tónlistarhópinn og 

enduðu kvöldið þar. Þegar ævintýraklúbburinn var búinn á hjólabrettunum eitt 

kvöld, kom einn þátttakandi yfir í leiklistarklúbbinn, sem var enn á fullu með sína 

dagskrá, og fékk að vera með í spunaleik þar. Þetta flakk gerist einna helst þegar 

lítið er um að vera í einhverjum klúbbi og þátttakendur leita til hinna klúbbanna 

eftir einhverju til að gera. 

Seinna árið sem rannsóknin stóð var ákveðið að hafa klúbbastarfið kl. 18–21 

eða klukkutíma styttra en árin þar á undan. Var það til að gera starfið markvissara 

en einnig vegna þess að „starfsfólkið hefði alltaf verið að reyna að finna eitthvað 

að gera, en þetta hefði farið svolítið út í að þau voru að hanga og gera ekki neitt“ 

eins og yfirmaður starfsins sagði. 

Frjáls tími er eitt kvöld í viku en þá er engin sérstök skipulögð dagskrá. Á 

þessum dögum mætir ekki bara ungt fólk heldur einnig fólk að fertugu. Á þessum 

dögum er alltaf eldaður matur og allir geta keypt sér að borða fyrir lítinn pening. 

Margir nýta sér þessa þjónustu en aðrir koma annaðhvort með nesti eða kaupa sér 

kvöldmat í nágrenninu. Fólk safnast saman í litla hópa, ýmist til að spjalla, spila, 
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leysa krosgátur, skrifa eða gera eitthvað sem það hefur áhuga á. Stundum er horft 

á bíómynd í innri salnum, spilaðir tölvuleikir eða sungið í Singstar þar sem 

einstaklingar velja sér lög af geisladiski og syngja texta laganna í hljóðnema við 

undirspil hljómsveitanna sem eiga lögin.  

Unga fólkið: Á þriðja kvöldi vikunnar, er áhersla lögð á unga fólkið og 

dagskrárstjórn er í höndum þess. Stjórn skipuð fólki með þroskahömlun ákveður 

hvað bjóða skuli upp á hverju sinni. Dagskrá kvöldanna er fjölbreytt og má þar 

nefna spurningakeppni, náttfatapartý, vídeókvöld, kántrýdans, söngvakeppni, 

bingó, diskótek, karíoki, draggdrottningakvöld, spilakvöld, fjársjóðsleit, 

hljómsveitir eru fengnar í heimsókn og fleiri slíkir dagskrárliðir. Einstaka sinnum 

er farið út fyrir tómstundastarfið, til dæmis í keilu eða bíó.  

Stjórn unga fólksins er skipuð þremur þátttakendum starfsins, tveimur 

varamönnum og einum starfsmanni tómstundastarfsins sem er þeim til aðstoðar 

við skipulagninguna. Stjórnin er kosin einu sinni á ári og er haldin framboðs- og 

kosningarfundur þar sem fólk í framboði flytur mál sitt og reynir að afla atkvæða. 

Eftir framboðsræður er kosið og úrslit kynnt sama kvöldið. Hlutverk stjórnar er 

ekki einungis að ákveða hvaða dagskrá eigi að vera á kvöldum unga fólksins 

heldur hefur hún vald út fyrir þetta kvöld og ræður hvernig matseðillinn á að 

hljóma á kvöldum frjálsa tímans. Stjórnin er einnig starfsmönnum tómstunda–

starfsins til aðstoðar í hefðbundnu starfi og á stærri viðburðum eins og 

jólahlaðborði. Dagskráin er skipulögð mánuð fram í tímann og dreift í upphafi 

hvers mánaðar til þátttakenda ásamt því að vera stundum aðgengileg á Netinu. 

Stjórnin er ekki launuð en fyrir starf sitt fær hún frían mat á kvöldum frjálsa 

tímans. Það er mikið ábyrgðarstarf að vera í stjórninni og þau sem standa sig vel 

og eru sýnileg njóta ákveðinnar virðingar í starfinu. Í ljós hefur þó komið að það 

er ekki alltaf vitað hverjir séu í stjórninni og virðist það gleymast ef langt er liðið 

frá kosningum. Stjórnirnar eru vissulega mismunandi áberandi og einstaklingarnir 

taka mismunandi mikla ábyrgð á störfum sínum, en þær stjórnir sem ekki eru 

mjög virkar gleymast fyrst.  
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Starfið og mikilvægi þess 

Tómstundastarfið þar sem rannsóknin fór fram er opið þrjú kvöld í viku og geta 

þátttakendurnir gengið að því vísu að hitta annað ungt fólk eða vini sína á þessum 

tíma. Starfið er mikilvægur vettvangur fyrir unga fólkið til að hittast því að sum 

þeirra hitta vini sína ekki þar fyrir utan. Er þetta í algjörri andstöðu við það sem 

ófatlaðir jafnaldrar þeirra segja. en samkvæmt könnun menntamálaráðuneytisins 

hittir um helmingur stúlkna og pilta skólafélaga sína oft utan skólatíma (Álfgeir 

Logi Kristjánsson, Margrét Lilja Guðmundsdóttir o.fl., 2008). Sérkerfið sem unga 

fólkið elst upp við hefur gert það að verkum að það þekkir fyrst og fremst fólk 

með þroskahömlun, og eftir að skóla lýkur er tómstundastarfið einn af fáum 

vettvöngum til að hitta vinina. Þetta kemur einnig fram í rannsóknum Kristínar 

Björnsdóttur (2002, 2009) þar sem tómstundastarfið var vettvangur ungs fólks 

með þroskahömlun til að hittast. Eftir að Ragnheiður útskrifaðist úr 

framhaldsskóla hittir hún vinkonur sínar nánast ekkert nema í tómstundastarfinu. 

Þessar vinkonur voru saman í skóla upp á hvern einasta dag ásamt tímanum sem 

þær vörðu í tómstundastarfinu, en það breyttist þegar Ragnheiður útskrifaðist. Þá 

hættu þær að hittast í skólanum, og utan hans hittast þær sjaldan. Magnea og 

Heiðrún mæta ekki í klúbbastarfið vegna anna svo nú hittast þær aðeins á þeim 

dögum þegar unga fólkið hittist og er því mikill munur á samverustundum og 

samskiptum þeirra milli.  Ein konan sagði mér að eitt kærustupar hittist bara í 

tómstundastarfinu því það væri svo mikið að gera hjá þeim í öðru að eini tíminn 

fyrir þau til að hittast væri í tómstundastarfinu.  

Sem dæmi um mikilvægi starfsins hafa sumir þátttakendur boðið vinum 

sínum upp á veitingar í tilefni af afmæli sínu. Ein stúlkan bauð upp á pizzur, gos 

og nammi á klúbbakvöldi en hún hafði orðið tvítug í vikunni þar á undan. Annar 

þátttakandi bauð upp á gos og snakk á kvöldi unga fólksins ásamt því að taka með 

bíómyndir til að horfa á. Sá var að verða 17 eða 18 ára. Í seinna skiptið voru 

vinirnir greinilega látnir vita því að mörg þeirra komu með afmælisgjafir en það 

var ekki gert í fyrra tilfellinu.  
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Stuðningur við það að vera fullorðin 

Eins og fram hefur komið eru tómstundir og tómstundastarf mikilvægur 

vettvangur fyrir mótun sjálfsmyndar og sjálfsálits ungs fólks ásamt því að læra þar 

félagsleg samskipti og þjálfast í félagsfærni. Er þetta nauðsynlegur undirbúningur 

fyrir fullorðinshlutverkið. Í tómstundastarfinu er samspil starfsfólks og þátttak–

enda mikilvægt og hefur áhrif á það hvernig unga fólkið tekst á við undirbúning 

fullorðinshlutverksins.  

Upplýsingagjöf 

Meirihluti þátttakenda í tómstundastarfinu er orðinn 18 ára og því sjálfráða. Þegar 

koma þarf upplýsingum á framfæri um tómstundastarfið eru þær upplýsingar sem 

þurfa að berast þátttakendum settar á blað sem þeir fá í hendur meðan á starfinu 

stendur. Einnig er haft samband við foreldra með tölvupósti þar sem fram koma 

sömu upplýsingar. Þó að flestir þátttakenda séu sjálfir með aðgang að tölvupósti 

fá þeir ekki sendar upplýsingar á rafrænu formi.  

Í byrjun október 2010 var klúbbastarfið kynnt fyrir þátttakendum á fundi en 

þar kom fram að starfsfólkið myndi senda foreldrum tölvupóst með upplýsingum 

um það hvaða klúbbar væru starfræktir og hvernig skipulag þeirra væri. 

Þátttakendurnir myndu fá blað með upplýsingum síðar í vikunni sem þeir gætu 

tekið með sér heim. Foreldrar fengu því skriflegar upplýsingar á undan 

þátttakendum. Þeir sem ekki gátu mætt þessa daga fengu því aldrei blaðið í 

hendur með upplýsingunum og því fengu aðeins foreldrar þeirra tölvupóstinn. 

Starfsmaður benti einnig á að hægt væri að taka upplýsingablaðið og fara með það 

í skólann til að auglýsa klúbbana og athuga hvort fleiri vildu ekki koma í starfið. 

Tómstundastarfið er einnig auglýst á vefsíðu tómstundastarfsins, en misjafnt 

er hversu reglulega hún er uppfærð. Dagskrá mánaðarins er því ekki alltaf 

aðgengileg á vefsíðunni, en samkvæmt starfsmanni stafar það af því að beðið er 

eftir nýrri vefsíðu. Þeir sem ekki mæta þegar dagskránni er dreift og sjá hana ekki 

á heimasíðunni vita því ekki hvað er á dagskrá næstu vikur. Í náttfatapartýinu 

komu margir þáttakenda ekki með náttföt með sér því þeir vissu ekki hvað var á 

dagskránni og þetta gerðist einnig þegar haldin var draggdrottningarkeppni.  
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Áhrif starfsfólks 

Flest starfsfólk tómstundastarfsins er ungt og á svipuðum aldri og þátttakendur, en 

yfirmenn starfsins eru nokkru eldri. Unga starfsfólkið er margt sjálft í námi og 

vinnur við tómstundastarfið í aukavinnu og á það sérstaklega við um 

kvöldvinnuna. Starfsfólkið hefur mismikla þekkingu eða reynslu af því að vinna 

með fötluðu fólki, en ég varð vitni að samtali þriggja starfskvenna sem vissu ekki 

hvernig þær ættu að „taka á henni“ því hún væri „svo skrítið fötluð“.  

Í starfið hafa komið starfsmenn sem fullnusta fangelsisrefsingu með  

samfélagsþjónustu. Vinnustaðir þar sem samfélagsþjónusta fer fram eru margir og 

ólíkir, svo sem öldrunarheimili, félagsmiðstöðvar, áfangaheimili, íþróttafélög og 

ólíkar stofnanir og félagasamtök tengd fötluðu fólki (Þingskjal nr. 264, 2000–

2001). Þeir starfsmenn sem eru í samfélagsþjónustu í tómstundastarfinu eru líkt 

og aðrir starfsmenn að spjalla, spila við og aðstoða þátttakendur. Þeir stoppa þó 

stutt þar sem þeir eru ekki hefðbundnir starfsmenn og mæta ekki eftir að 

samfélagsþjónustunni lýkur. Nokkuð hefur verið um starfsmannabreytingar á 

rannsóknartímabilinu.  

Í klúbbastarfinu er það starfsfólkið sem ræður hvað er gert og hvenær. Það 

ákveður hvenær starfið hefst, en það er oftast um svipað leyti og þátttakendur 

ljúka við kvöldmatinn. Áður en að skipulagðri dagskrá kemur eru þátttakendur að 

spjalla eða í tölvum að vafra um Netið. Starfsfólk er þá oft einnig í tölvu eða að 

spjalla við aðra. Það er ekkert sérstaklega að skipta sér af þátttakendum nema 

þegar að skipulagðri dagskrá kemur og gefur þeim þannig tíma til að „hanga“ 

saman og gera það sem þeir vilja. Þetta er afar ólíkt því sem gerist hjá ófötluðum 

jafnöldrum þeirra í skipulögðu tómstundastarfi, en það að „hanga“ flokkast sem 

óskipulögð tómstund.  

Starf frjálsa tímans og unga fólksins fer fram á öðrum stað í húsinu en 

klúbbastarfið og engar tölvur er þar að finna. Starfsfólk er meira með fólkinu að 

spjalla eða gera eitthvað með því eins og að horfa á kvikmynd eða spila þegar 

engar tölvur eru nálægt. Á kvöldi frjálsa tímans eldar starfsfólkið mat. Það eru oft 

þátttakendur sem innheimta fyrir matinn og skrá niður þá sem ætla að borða og 
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hafa greitt. Starfsfólkið sér um eldamennskuna en ef þátttakendur vilja taka þátt 

þá er þeim það velkomið, þeir eru samt ekkert sérstaklega hvattir til þess.  

Stjórn á eigin þátttöku 

Hluti þess að vera fullorðið fólk er að stjórna því sjálf hvað við gerum og með 

hverjum. Flestir þátttakenda mæta í starfið á eigin forsendum og vegna þess að 

þau vilja hitta vini sína. Nokkrir eru þó mjög afskiptir og ná ekki að falla vel inn í 

hópinn. Eru þetta einstaklingar sem oft og tíðum eiga erfitt með tjáningu eða tjá 

sig lítið. Einn þátttakandi var eitt sinn allt kvöldið uppi í sófa hálfsofandi og átti 

ekki samskipti við neinn í starfinu. Öðru sinni sat annar einstaklingur við lítið 

borð í salnum og ræddi ekki við neinn nema starfsmann sem fór sérstaklega til 

hans að spjalla. Má velta því fyrir sér hvort þessir einstaklingar séu í 

tómstundastarfinu að eigin frumkvæði eða einhverra annarra. En til eru líka þeir 

sem tjá sig lítið og mæta oft í starfið og fylgja vinahópi sínum. Greinilegt er að 

þeir hafa gaman af starfinu og að taka þátt í því sem vinirnir eru að gera.  

Mæting Heiðdísar í tómstundastarfið er gott dæmi um eigin stjórn á þátttöku 

og um stjórn annarra. Hún mætir ekki í frjálsa tímann, þar sem eldra fólk mætir, 

því mömmu hennar finnst að hún „eigi ekki að vera með svona gömlu fólki“. Hún 

var sjálf búin að ákveða að mæta ekki í klúbbastarfið því hún var ráðin í vinnu 

sem lýkur klukkan sex þá daga. Hún á heima langt í burtu og þar sem búið var að 

stytta tíma klúbbastarfsins myndi hún missa mikið úr dagskránni. Annarri konu 

fannst betra að starfsmaður talaði við móðir sína varðandi breytingar á dagskrá 

komandi viku, „það er betra,“ sagði hún sjálf og meinti það því að mamma hennar 

sér um skipulagningu atburða í lífi dótturinnar.  

Einu sinni spurði starfsmaður eina konuna hvort hann ætti að hafa samband 

við hana eða mömmu hennar varðandi dagskrá starfsins í næstu viku og fékk 

svarið, „betra að tala bara við mömmu“. Með þessari leið fer stjórnin frá konunni 

yfir á mömmuna og starfsmanninn.  
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Framkoma og stuðningur við þátttakendur 

Samskipti þátttakenda í tómstundastarfinu og starfsmanna einkennast af mjög 

ólíkum valdatengslum. Starfsfólkið ber ábyrgð á því sem þarna fer fram, sér um 

skipulagningu á hluta dagskrár og stjórnar oft og tíðum því sem gert er. 

Framkoma starfsfólksins við þátttakendur sýnir viðhorf og væntingar sem það 

gerir til þeirra. Auðvelt er fyrir starfsfólk skipulagðs tómstundastarfs að fylgjast 

með þátttakendum og stjórna óæskilegri hegðun (Priestley, 2003). Í 

tómstundastarfinu var hægt að greina ólík hlutverk starfsfólksins sem kom fram í 

hegðun, starfi og framkomu þess við þátttakendur.  

Starfsmaður sem uppalandi: Upp geta komið aðstæður þar sem starfsmenn 

þurfa að ræða og leiðrétta hegðun þátttakenda, en sú leið sem farin er getur bæði 

verið styrkjandi og hamlandi fyrir þátttakendur í fullorðinshlutverki sínu. Eitt sinn 

þurfti starfsmaður að skerast í ærslafullan leik þriggja þátttakenda en 

hamagangurinn í þeim stefndi í óefni og jafnvel ofbeldi. Starfsmaðurinn bað þau 

þrjú að koma með sér afsíðis og ræddi við þau einslega. Hún ræddi lengst við einn 

úr hópnum og eftir spjallið þurfti starfsmaðurinn aðeins að minnast á samtal þeirra 

við þau þegar lætin jukust, en við þá ábendingu róuðust þau strax. Styður þessi 

leið einstaklingana í því að taka ábyrgð á eigin hegðun.  

Annar starfsmaður stóð einu sinni yfir 35 ára gömlum þátttakanda og 

skammaði hann hátt eins og barn fyrir nokkuð sem enginn nema þau tvö vissu 

hvað var. Þessar skammir voru viðhafðar fyrir framan alla aðra og ekki var reynt 

að dylja þessa athöfn. Orð eins og „ekki segja mér að þú vitir ekki“, „ekki horfa 

svona á mig með þessu augnaráði“ og „ekki segja, ég veit ekki, ég sá þig“ komu 

frá starfsmanni en þátttakandinn reyndi að verja sig. Starfsmaðurinn endaði 

skammirnar á orðunum, „þú ert fullorðin kona og maður gerir ekki svona ... 

maður spyr fyrst“. Hvað þarna var að gerast vissi enginn, en greinilegt var að 

starfsmaðurinn var hvorki að koma fram við né virða einstaklinginn sem 

fullorðinn eins og hann bendir þó á sjálfur í máli sínu. Eftir skammirnar var þetta 

ekki rætt frekar og öðrum þátttakendum virtist ekki finnast þetta óeðlilegt og 

kipptu sér ekki upp við þessi læti.   
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Eftirlitsaðili: Hlutverk starfsfólks er einnig að vera eftirlitsaðili. Starfsmenn 

geta rekið þátttakendur heim, brjóti þeir þær reglur sem gilda í starfinu. Hefur 

þetta vald ekki verið nýtt á þeim tíma sem ég hef fylgst með starfseminni, en einni 

stúlku var bannað af foreldrum sínum að stunda tómstundastarfið í þrjá mánuði 

vegna þess að hún brást trausti þeirra. Starfsfólkið sagði foreldrunum frá því að 

hún hefði eitt sinn mætt í starfið, farið strax út aftur og ekki komið fyrr en starfinu 

var að ljúka. Næst þegar þetta gerðist elti starfsmaður hana út en ég veit ekki 

hvort það var gert að beiðni foreldranna, yfirmannsins eða hvort starfsmaðurinn 

ákvað það sjálfur. Stúlkan sást fara upp í bíl með einhverjum ásamt öðrum 

þátttakanda og aka í burtu. Kom í ljós að þau voru á rúntinum með einstaklingi 

sem þau þekktu úr skólanum sínum á þeim tíma sem þau sögðust vera í starfinu. 

Foreldrarnir refsuðu dótturinni með því að taka hana úr starfinu en hinum 

þátttakandanum var ekki refsað og stundaði hann starfið eins og ekkert hefði í 

skorist. Starfsfólk er hér í eftirlitsstarfi og miðlar upplýsingum til foreldra án 

vitundar þátttakenda sem báðir eru 19 ára gamlir. 

Tveir þátttakendur voru á svokölluðum samningi en samkvæmt honum má 

starfsfólk senda viðkomandi heim ef þeir brjóta skilmála samningsins og taka ekki 

tiltali. Þessu ákvæði var einu sinni beitt og þátttakandi sendur heim. Þessum sama 

þátttakanda var nokkrum sinnum hótað heimrekstri ef breyting yrði ekki á 

hegðuninni og fannst henni það erfitt og leiðinlegt. Einu sinni sat hún langt frá 

fólkinu í klúbbnum sínum og hafði greinilega verið að gráta. Í samtali okkar kom í 

ljós að hún iðraðist þess mikið sem hún hafði gert og vildi biðjast fyrirgefningar. 

Þegar ég sagði henni að fara og tala við þá sem sáu um klúbbinn hennar þá 

svaraði hún, „ég þori ekki“, og var greinilega hrædd um að vera send heim ef hún 

talaði við viðkomandi. Ég stappaði í hana stálinu og hvatti hana til að tala við 

starfsmennina og biðjast fyrirgefningar sem hún að lokum gerði og fékk hún að 

vera áfram. Yfirmaður starfsins sagði mér í upphafi rannsóknarinnar að samningar 

eins og þessir yrðu ekki framlengdir eða endurnýjaðir því ákveðið hefði verið að 

hætta að nota þá.  

Ákvarðanir teknar fyrir þátttakendur: Þau áhrif sem starfsmenn hafa eru 

ekki alltaf sýnileg. Um skeið var nokkur umræða milli þátttakenda um þann mat 

sem var eldaður að kvöldi frjálsa tímans. Nokkur óánægja var með valið á 
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matnum, en stjórnin á að ákveða hvað er á boðstólum. Fjölbreytnin var lítil og í 

raun aðeins boðið upp á ólíkar útfærslur af súpum, sem þó voru hollar og 

matarmiklar. Þegar ég heyrði þessa umræðu spurði ég starfsmanninn sem aðstoðar 

stjórnina hvernig staðan á þessum málum væri. Fékk ég þá að vita að á þeim tíma 

væri það í raun starfsmaðurinn sem ákvæði hvað ætti að vera í matinn. Var hann 

því ekki að sinna hlutverki sínu sem aðstoðarmaður heldur tók hann stjórnina af 

einstakingunum án þeirra vitundar. Þátttakendur voru því að ergja sig á stjórninni 

fyrir matseðilinn þegar hún hafði í raun ekkert um það að segja, heldur lá 

ákvörðunin hjá starfsmanninum. Þessi misskilningur var aldrei leiðréttur, en 

nokkru síðar var fjölbreytnin á matseðlinum meiri og súpur í algjöru lágmarki.  

Vald starfsmanna kemur einnig fram þegar þeir ákveða fyrir hönd hópsins 

að sýna afrakstur klúbbastarfsins á almennum vettvangi. Tvær listahátíðir voru 

haldnar meðan á rannsókninni stóð. Hópar úr klúbbastarfinu tóku þátt í þeim, 

enda hafa þátttakendurnir ánægju af því að vera með í sýningunum og vilja taka 

þátt. Skipulagningu þátttökunnar er þó stýrt af starfsfólkinu. Gott dæmi um þetta 

er þegar starfsemi leiklistarklúbbsins var kynnt fyrir þátttakendum í starfinu en þá 

hafði starfsfólk tómstundastarfsins og þrjár konur, sem til þess voru valdar, þegar 

kynnt afrakstur klúbbsins fyrir fjölda fólks á vettvangi Listar án landamæra. Í 

kynningunni kom fram að klúbburinn ætlaði að setja upp leikrit eða söngleik og 

sýna á leiksviði. Enginn þátttakandi í starfinu nema þær þrjár konur sem beðnar 

voru að kynna, höfðu vitneskju um að leiklistarklúbbur yrði starfandi, hvað þá að 

ætlunin væri að sýna söngleik á leiksviði á hátíðinni List án landamæra.  

Samantekt 

Í kaflanum var skoðað hvernig skipulagt tómstundastarf fyrir ungt fatlað fólk er 

uppbyggt og hverjir skipuleggja það. Starfið er greinilega mikilvægur vettvangur 

fyrir ungt fólk með þroskahömlun til að hittast og vera saman því að það hittist 

sjaldan utan þess. Unga fólkið stundar starfið að eigin ósk en er stundum undir 

áhrifum frá öðrum sem þannig stjórna þátttöku þess. Þegar litið er á framkomu 

starfsfólks gagnvart þátttakendum kemur í ljós að það er ekki alltaf litið á þá sem 

sjálfstæða og sjálfráða fullorðna einstaklinga. Hlutverk starfsmanna er meira en 

bara það að sjá um almennt starf þar sem það er meðal annars í hlutverkum 
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eftirlitsaðila, uppalanda og þess sem tekur ákvarðanir fyrir þátttakendur í starfinu. 

Þessi hlutverk geta bæði virkað hamlandi og hvetjandi á þátttakendur við að takast 

á við fullorðinshlutverkið. Upplýsingagjöf um starfið miðast þó ekki við það að 

þátttakendur séu sjálfstæðir einstaklingar þar sem þeir fá rafrænar upplýsingarnar 

ekki senda til sín, heldur eru þær sendar til foreldranna.  

Í næsta kafla verður skoðað hvaða hugmyndir ungu konurnar hafa um 

fullorðinshlutverkið og hvað þeim finnst felast í því að vera fullorðin. Einnig 

verður skoðað hvernig sýn þeirra birtist í hegðun þátttakenda í tómstundastarfinu.  
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6. Sýn kvennanna á að vera fullorðnar 

Við skiljum heiminn og það sem í honum gerist á grunni þekkingar okkar og 

reynslu. Við erum öll ólík og upplifun okkar er einstök í sjálfu sér. Mikilvægt er 

þó að í samfélögum séu grunnhugmyndir um lífið þær sömu því að annars skiljum 

við ekki hvert annað. Í þessum kafla verður greint frá því hvaða augum konurnar 

líta það að verða fullorðnar og hvernig þessi sýn birtist í hegðun þátttakenda í 

tómstundastarfinu. Skoðað verður hvað þær segja um hegðun fullorðins fólks, um 

sjálfstæði og það að flytja úr foreldrahúsum. Einnig verður skoðað hvað þær 

sögðu um það að stofna fjölskyldu, að hafa atvinnu, um giftingar og barneignir.  

Hegðun fullorðins fólks 

Eins og fram hefur komið er ekki til ein ákveðin algild skilgreining á því hvað er 

að vera fullorðinn en flestum skilgreiningum ber þó saman um grunnþætti 

hugtaksins, að vera sjálfstæður, stunda vinnu og að stofna fjölskyldu (Arnett, 

2004; Dóra S. Bjarnason, 2004). Þetta gerist á mismunandi tíma hjá fólki því að 

unglings- og fullorðinsár skarast og tímabil ungs fólks liggur þar mitt á milli 

(Priestley, 2003). Þátttakendurnir í rannsókninni eru á ólíkum aldri og á ólíkum 

stað í lífinu. Þeim þykir greinilega mikilvægt að „hegða sér rétt“ ef maður á að 

teljast fullorðinn og kom sú umræða ætíð fram á undan öðrum skyldum og annarri 

ábyrgð fullorðinshlutverksins. Ekki er eins mikil áhersla á hegðun í samfélags–

legum skilningi á fullorðinshlutverk, heldur verður að ætla að hún fylgi frekar 

óskráðum reglum samfélagsins. Þessar reglur fylgja menningu hvers samfélags 

fyrir sig og eru því mismunandi eftir löndum. Þessar óskráðu reglur læra 

einstaklingar með því að vera þátttakendur í samfélaginu og umgangast annað 

fólk.  

Konurnar höfðu ekki meðvitað leitt hugann að því hvað það þýðir að vera 

fullorðin. Hegðun fólks er atferli sem þær höfðu hugsað um og rætt því tiltölulega 

auðvelt var fyrir þær að festa hendur á því hvernig fólk hegðar sér. Ástæða þess 
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gæti að hluta til verið sú að yfirmaður tómstundastarfsins var nýbúinn að benda 

þeim á að tómstundastarfið „væri fyrir ungt fatlað fólk, fullorðið fólk og þá hagaði 

maður sér eins og fullorðinn“. Þegar ég spurði þær hvað þær héldu að 

yfirmaðurinn meinti með þessari setningu sköpuðust umræður um hegðun 

fullorðins fólks. Fyrstu viðbrögð kvennanna voru þau að það að hegða sér eins og 

fullorðinn fæli í sér að hegða sér almennilega. Heiðrún sagði: „Að maður hagar 

sér ekki barnalega.“ og Magnea útskýrði:  

Maður hleypur ekki um og er að öskra um allt hús og fara upp og 

niður í lyftunni eins og fimm ára krakkar og tala og haga sér eins og 

fimm ára krakkar, gera allt eins og fimm ára.  

Athyglivert þótti mér að þær nefndu allar aldurinn fimm ára en umræðan átti sér 

stað í ólíkum viðtölum. Þeim fannst ekki fullorðinslegt að vera í eltingaleik eða 

hlaupa um og þá sérstaklega ekki í matsal skóla eða á göngum. Í hópviðtali kom 

fram að einni finnst gaman að vera í eltingaleik og eftir nokkra umræðu 

sammæltust þær um að það þyrfti að skilgreina hlaupin sem leik og finna 

viðeigandi stað og stund til að leika hann.  

Þátttakendur áttu auðveldar með að bera kennsl á það sem maður á ekki að 

gera þegar maður er fullorðinn en hvað felst í fullorðinslegri hegðun. Það að fólk 

á ekki að haga sér eins og barn segir bara hluta þess sem þær vita. Þórunn orðar 

þetta vel: 

... en ég veit hvernig ég á að segja þér hvenær maður hegðar illa, þá er 

maður fíflalæti og stæla og svona að reyna að fá athygli gegnum fólki. 

Vera með of læti og vera með fíflaskap og leiðindi. En að hegða sér þá 

er maður kurteis og hvað annað og taka tillitsemi bara. 

Við frekari umræðu um hegðun sögðu þær að almennt ætti fullorðið fólk að vera 

góð fyrirmynd yngri kynslóða. 

Svona sýna hvað er rétt og rangt í heiminum. Væntanlega við lærðum 

það sem við lærum af foreldrum okkar og foreldrar lært væntanlega 

það sem þau læra af foreldrum þeirra. 
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Þeim finnst einnig að fullorðið fólk eigi að vera tillitssamt, heiðarlegt og 

fordómalaust. Varðandi fordóma nefndu þær aðeins fordóma gagnvart fötluðu 

fólki í formi eineltis en tiltóku sérstaklega fordóma gagnvart samkynhneigðu fólki 

og fólki af erlendum uppruna.  

… ég hef mikla skoðun á því að fólk í samfélaginu eiga ekki að vera á 

móti hommum og lesbíum og vera kynþáttahatari af því að veit ekkert 

hvort það eignist mjög góðan vin eða maka sem er frá útlöndum. 

Konurnar hafa allar upplifað einhvers konar einelti og finnst þeim það vond 

lífsreynsla. Heiðrún nefndi sem dæmi stúlku sem lagði hana í einelti ef þær voru í 

stelpnahóp en vildi vera vinkona hennar ef þær voru einar. Þessi hegðun fannst 

þeim neikvæð og ætti ekki að viðgangast. 

... þau [skólasystkinin] sem eru jafngömul mér skildu ekki af hverju 

ég væri svona lengur að læra, lengur að tala og þannig og þau voru 

farin að gera grín að því eða svona einelti út af því, ég var lengur að 

læra og ég skildi ekkert af hverju þau voru að gera það. Svo .. er svo 

fy.. svo var ein líka sem var lagðinni einelti..., hún hún,  þegar hún 

hitti einhverjar vinkonur sínar þá lagði hún mig í einelti en svo þegar 

hún var ekki með þessari vinkonu þá talaði hún bara venjulega ...ti.. 

við mig og beið bara á meðan ég kláraði. ... Még .... mér fannst það 

svo skrítið ...svo svo hitti ég hana áðan, það var svo gaman, hún var 

svo allt önnur /þekkti hún þig?/ já ... 

Þær eiga erfitt með að skilja hvað liggur að baki eineltinu og finnst það óréttlátt að 

vera beittar því. Þær vita að þær eru öðruvísi en aðrir, en vilja að ófatlaðir 

jafnaldrar sínir og aðrir virði sig sem slíkar. Það kom fram í rannsókn Kristínar 

Björnsdóttur (2002) að ófatlaðir jafnaldrar fólks með þroskahömlun töldu að það 

hegðaði sér öðruvísi en aðrir. Konunum finnst að fullorðið fólk eigi að virða 

fjölbreytileika samfélagsins og vera ekki með fordóma gagnvart fötluðu fólki.  

Greinilegt er að þeim finnst fullorðið fólk ekki alltaf hegða sér vel. Magneu 

og Ragnheiði finnst fullorðið fólk stundum haga sér eins og unglingar þegar það 

verður reitt og missir stjórn á sér eða þegar fullorðið fólk blótar eins og unglingar. 
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Hegðun þeirra er þá eins og hegðun óþroska unglings sem hefur ekki stjórn á 

sjálfum sér og tilfinningum sínum. Konurnar lögðu mikla áherslu á að fullorðið 

fólk ætti ekki að rífast eða beita ofbeldi. Þegar fullorðið fólk rífst er það að hegða 

sér illa.  

... svona það reiðist og gleymir sér, aðrir eru í kringum mann, maður 

bara svona missir stjórn á skapi sem maður veit ekki alveg hvað er að 

gerast en sumt fólk hefur alveg sumt hefur hó eða svona hemil á 

stjórnuninni sinni, sumir ná ekki alveg að stjórna skapinu sínu. 

Ef fólk æsir sig hvert við annað og fer að öskra þá finnst þeim rifrildið oftast enda 

illa. Fullorðið fólk er „miklu verra þegar það er undir áhrifum vímuefna og 

áfengis“ og missir frekar stjórn á sér við slíkar kringumstæður. Ástæða þess að 

fólk missir stjórn á sér er „af því áfengi minnkar ... skynjunina í heilanum og 

vímuefnin líka“. Þessi túlkun þeirra á hegðun fólks undir áhrifum vímuefna er 

eingöngu byggð á því sem þær hafa tekið eftir í fari fólks og rætt hefur verið við 

þær, því að þeirra sögn hefur engin þeirra drukkið áfengi.  

Þær voru allar sammála um mikilvægi þess að hegða sér rétt miðað við 

aðstæður. Maður hegðar sér ekki eins á tveimur ólíkum stöðum eða við ólíkar 

aðstæður. Það er allt önnur hegðun í vinahópnum þegar þau fara í bíó en þegar 

þau eru í fínni veislu. Þær eru sammála um að við hegðum okkur flest nokkuð 

svipað. Það eru þó hópar innan samfélagsins sem hegða sér aðeins öðruvísi en 

gengur og gerist og þær nefna þar dæmi eins og ýkta hegðun sumra homma. 

Konurnar lýsa jákvæðri og þroskaðri hegðun sem fullorðinslegri en tala um 

neikvæða hegðun sem barnalega eða eitthvað sem fullorðið fólk á ekki að gera. 

Má þar nefna að það vera vondur eða að stjórna fólki sé ekki góð hegðun og sé 

því ekki fullorðinsleg. Þær eru þó allar sammála um að fólk eigi að vera gott hvert 

við annað, hvorki notfæra sér það né peninga þess eða leggja aðra í einelti.  

Sýn kvennanna á fullorðinslega hegðun rímar við hina hefðbundnu sýn 

samfélagsins sem birtist í óskráðum reglum þess. Þær einblína þó mikið á það sem 

ekki á að gera. 
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Hegðun einstaklinga í tómstundastarfinu 

Hegðun kvennanna í tómstundastarfinu endurspeglar ekki að þær upplifi sig allar 

sem fullorðnar miðað við þá sýn sem þær hafa á hegðun fullorðins fólks. 

Konurnar taka þátt í klúbbastarfinu, mæta vel og taka þátt í verkefnum. Þær bera 

ábyrgð á því sem þær gera og styðja vini sína. Aftur á móti kemur fram önnur 

hegðun áður en klúbbastarfið byrjar og í matartímum. Þeim virðist vera mikill 

akkur í því, eins og öðru ungu fólki, að fá athygli en þeirra leið til þess er oft að 

vera með fíflaskap. Þær taka þátt í eltingaleikjum, kitli, stríðni, hlátri og látalátum 

með vinum sínum. Þetta er sú hegðun sem þær skilgreina sjálfar sem barnalega. 

Vissulega taka þær ekki allar þátt í þessu því að Ragnheiður er til dæmis ekki 

mikið í eltingaleikjum, enda sú sem var hvað hörðust á móti þeim.  

Það eru einna helst Edda og Þórunn sem hegða sér á fullorðinslegan hátt. 

Það hefur orðið nokkur breyting á hegðun Eddu á þessu eina og hálfa ári sem ég 

hef þekkt hana og hefur hún látið af kitlum og að gera fólki bilt við eins og hún 

gerði áður. Hún hefur þannig færst nær fullorðinshegðun eins og konurnar 

skilgreina hana.  

Yngri þátttakendurnir í tómstundastarfinu eru mjög fljótir að espa upp og 

pirra hver annan. Það gera þeir til dæmis þegar stríðni fer út í öfgar eða verið er að 

ræða persónuleg mál einstaklinga upphátt og þeir sem eru gerendur hætta ekki 

þrátt fyrir beiðni um slíkt. Eins og fram hefur komið eru flest þeirra góðir vinir, 

hafa þekkst í mörg ár og vita því margt um hvert annað. Nokkuð er um deilur og 

þrætur milli þátttakendanna en þeir eru fljótir að skipa ér í lið með og móti 

deiluaðilum. Þeir styðja oftast vini sína sem þeim finnst að halli á í deilunum. 

Þegar þræturnar eru yfirstaðnar hefur ekki borið á því að viðkomandi biðji 

afsökunar eða ræði nánar það sem deilt var um á rólegum nótum. Hlutirnir eru 

einfaldlega ekki ræddir meira og því oft engin endanleg niðurstaða fengin í málið 

þar sem deilurnar fela ekki í sér neina lausn. Oft er það þannig að einhver er sár 

og leiður eftir deilurnar og þarf að ræða við starfsmann um líðan sína. Í nokkrum 

tilfellum hefur starfsmaður farið og rætt við hinn deiluaðilann til þess að reyna að 

fyrirbyggja að slíkar þrætur eigi sér stað aftur. Þessi hegðun þátttakenda er í 

algjörri þversögn við það sem konurnar segja um rifrildi fullorðins fólks því að 

þær segja að fullorðið fólk eigi ekki að rífast heldur ræða málin.  
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Þegar ungu þátttakendurnir eru í klúbbastarfinu þá er nokkuð um fíflagang 

og læti, bæði fyrir starfið og í hléum. Þegar þeir eru aftur á móti með eldra fólkinu 

í frjálsa tímanum þá er ekki sami hamagangurinn í þeim. Þeir sýna því ólíka 

hegðun miðað við þessa ólíku hópa eins og konurnar voru sjálfar búnar að segja 

að fullorðið fólk gerði. 

Það er ekki að sjá á hegðun kvennanna að þær skilgreini sig sem fullorðna 

einstaklinga. Mikilvægt er þó að muna að fæstar þeirra eru komnar yfir tvítugt og 

upplifa sig því enn sem unglinga. Merkjanlegt er að í sumum tilfellum hegða þær 

sér eins og fullorðnar, það er að segja innan um ólíka hópa, og þegar þær hafa 

hlutverki að gegna í tómstundastarfinu. Priestley (2003) bendir einmitt á að 

tímabil ungs fólks og fullorðins skarast á mörgum sviðum og getur fólk tilheyrt 

báðum tímabilum á sama tíma. 

Sjálfstæði 

Algengasti skilningurinn á sjálfstæði er að við getum gert hlutina sjálf, treyst á 

okkur sjálf og staðið á eigin fótum. Fólk þarf ekki alltaf að fara eftir því sem aðrir 

ákveða heldur finna út og ákveða sjálft hvernig það vill lifa lífi sínu. Í sjálfstæði 

felst einnig að fólk hefur val um að taka sjálfstæðar ákvarðanir um líf sitt og 

langanir. Stór þáttur fullorðinshlutverksins er að sýna sjálfstæði og taka ábyrgð á 

eigin lífi (Arnett, 2004; Morris, 1997). 

Í samtölum okkar kvennanna kom hvergi fram hugtakið sjálfstæði. 

Stúlkurnar tengdu sjálfstæði ekki við fullorðinshlutverk og umræðan um 

sjálfstæði kom aðeins fram þegar þær ræddu um einhverja hluti sem gerðu þær 

sjálfstæðar. Sú umræða var þó án þess að þær tengdu hlutinn beint við sjálfstæði. 

Dæmi um þetta er þegar ein kvennanna ræðir um hjálpartækin á heimili sínu:  

… eins og þegar ég sýni fólki hvar ég fer í sturtu og svona þá vakna 

spurningar, afhverju notaru sona handfang? Nú ég alveg, til að halda 

mér í í sturtu. Afhverju notarðu svona bekk? So ég geti sest á hann 

þegar ég er að þvo mér um hárið. 
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Hér er hún að lýsa þeim hlutum sem gera henni kleift að fara í sturtu án aðstoðar. 

Hún skilgreinir þetta þó aldrei beinlínis sem sjálfstæði en gerir sér grein fyrir því 

að hún er ekki eins háð öðrum ef hún hefur hjálpartækin. 

Sjálfstæði þeirra kemur einna helst fram í smærri þáttum lífisins eins og að 

fá aðstoð vina til að stimpla inn símanúmer á símann sinn eða komast á milli staða 

í strætó. Sumir þátttakenda eru þó háðir ferðaþjónustu fatlaðra og geta því ekki, 

eins og aðrir vinir þeirra, stjórnað ferðum sínum sjálfir. Unga fólkið ákveður sjálft 

hvað það vill borða í kvöldmat og kaupa í búðum nálægt tómstundastarfinu. Með 

þessum litlu sjálfstæðu ákvörðunum geta ungmennin ákveðið hvar og hvenær þau 

vilja vera í tómstundastarfinu, við hverja þau tala í símann og hvað þau borða. Það 

má þó einnig greina hegðunina „lært hjálparleysi“ sem lýsir sér í því að þau reyna 

að fá aðra til að gera hluti fyrir sig þó að þau geti gert þá sjálf. Þátttakandi bað 

mig einu sinni um að skrifa niðurstöður hópastarfs á blað en ég sagði henni að 

skrifa sjálf, enda væri ég ekki hluti hópsins. Ég fékk þá svarið, „en þú skrifar 

miklu betur en ég“. Hún skrifaði síðan niðurstöðurnar og fórst það vel úr hendi. 

Mikill munur er á því að aðstoða fólk þegar þess er þörf og styðja þannig við 

sjálfstæði þess eða að styðja við lært hjálparleysi sem ýtir undir ósjálfstæði þess.  

Að stofna fjölskyldu 

Veigamikill þáttur í því að verða fullorðinn er að flytja úr foreldrahúsum og að 

stofna fjölskyldu. Í því felst að fólk verður að vera sjálfstætt og taka ábyrgð á 

eigin lífi. Allar gera konurnar ráð fyrir því að flytja að heiman, stofna fjölskyldu 

og jafnvel eignast börn. Umræða þeirra skiptist í fjóra meginhluta, hvenær fólk 

flytur að heiman, að eiga maka, að gifta sig og hver má eignast börn. 

Að flytja úr foreldrahúsum 

Það er stórt skref í lífi hvers einstaklings að flytja úr foreldrahúsum og taka 

ábyrgð á eigin heimilishaldi. Konunum finnst sjálfsagt að allir flytji að heiman en 

nokkuð misjafnt hvenær þeim finnst rétti tíminn til þess. Þær vita að samkvæmt 

landslögum mega allir flytja úr foreldrahúsum ef þeir eru 18 ára og eldri því þá 

eru þeir orðnir sjálfráða. Margir þátttakendur sögðu þó að fólk flytti úr foreldra–

húsum þegar það væri milli tvítugs og þrítugs en algengast var að  aldurinn 20–22 
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ára. Þær konur sem enn búa í foreldrahúsum eru ekkert á því að flytja úr 

foreldrahúsum í bráð. Þær eru þó sjálfar að komast á þann aldur sem þær gefa upp 

þegar fólk flytur að heiman. Edda sagðist „fyrst ætla að flytja í stærra herbergi 

heima“ og Þórunn sagði, „ég ætla eiginlega að vera heima hjá mömmu eins lengi 

og ég get“, og bætti svo við, “ég ætla allavegana ekki að vera lengur en til 

þrítugt“.  

Ein af yngri þátttakendunum gat ekki gert grein fyrir því af hverju fólk flytti 

úr foreldrahúsum en þessi sama stúlka var flutt í búsetuúrræði ári eftir að þessi 

umræða fór fram. Ragnheiður benti á að fólk flytti að heiman þegar það hefði 

nógu mikinn þroska til án þess að geta útskýrt það nánar. Þær eru sammála um að 

fólk flyttist úr foreldrahúsum þegar það væri tilbúið eða „þegar maður hefur nógu 

mikinn þroska til að hugsa um sig sjálfan“. Það að vera tilbúinn tengdu þær við 

„að geta allt sjálfur“ eins og að ryksuga, skúra, kaupa inn og elda án þess að fá 

aðstoð. Þær bentu á að þessa hluti lærir fólk að gera í foreldrahúsum áður en það 

flytur að heiman. Þær sögðu oftar en ekki að fólk flytti úr foreldrahúsum þegar 

það byrjaði að búa með kærustu/kærasta og Heiðrún tók dæmi af systur sinni sem 

fór að búa með kærastanum af því að það var svo langt á milli heimila þeirra. Við 

nánari umræðu og umhugsun fannst þeim að það fólk sem þarfnaðist aðstoðar ætti 

ekki að búa endalaust hjá foreldrum sínum. Þeim finnst sjálfsagt að fólk fái þá 

aðstoð sem það þarf til að flytja að heiman, en þetta er í þversögn við það sem þær 

nefna í upphafi.  

Áður var algengt að ungt fólk flytti snemma úr foreldrahúsum, en nú er 

algengara að fólk sé að flytja 24 ára gamalt eða eldra (Hagstofa Íslands, 2006). 

Vissulega eru undantekningar frá þessu en nú er ekki lengur miðað við það að 

flytja úr foreldrahúsum tvítugt eins og fyrir nokkrum áratugum. Ef hegðun 

kvennanna er skoðuð þá rímar hún við sýn samfélagsins þar sem þær eru sjálfar 

ekki að undirbúa flutning þó að nokkrar þeirra séu að verða eða orðnar tvítugar. 

Að eiga maka 

Þó að konurnar hafi allar mikinn áhuga á að ná athygli hins kynsins var umræðan 

um að eignast maka ekki mikil. Þær töldu að allt fullorðið fólk mætti eiga maka 

og stunda kynlíf. Þrjár þeirra höfðu einhvern tíma verið í ástarsambandi, en 
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umræðan fléttaðist einna helst inn í umfjöllunina um giftingar og barneignir. Það 

var aðeins ein þeirra sem ræddi sérstaklega í viðtali um maka og hvernig sambönd 

væru út frá hennar eigin reynslu.  

Konunum finnst að fólk eigi að bera virðingu hvort fyrir öðru og vera gott 

við hvort annað. Þeim fannst það vera svo sjálfsagt að eiga kærasta og stunda 

kynlíf að það þyrfti ekki að ræða það neitt sérstaklega. Konan sem talaði af eigin 

raun hefur átt nokkra kærasta og eina kærustu. Henni finnst mikilvægara að fólk 

sé gott hvort við annað og að því líði vel í sambandinu heldur en um hvort kynið 

sé að ræða. Þetta er í þversögn við þá bábilju sem nefnd var í fræðilega kaflanum, 

að fatlað fólk hafi ekki áhuga eða löngun til kynlífs og vilji því ekki eða þurfi ekki 

að stofna til sambanda.  

Umræðan um kærasta/kærustur í tómstundastarfinu 

Eins og gefur að skilja eiga sumir kærasta eða kærustu en aðrir ekki. Þó að 

konunum fyndist sjálfsagt að eiga kærasta virðist vera nokkuð mikilvægt í þessum 

hópi að fólk viti hverjir séu með hverjum. Þau sem eru í samböndum virðast 

nánast alltaf skilgreina sig sem slík og kynna sig sem kærasta eða kærustu 

viðkomandi. 

… ég er rosalega góð í íþróttum og ég á líka kærasta. Hann kemur á 

eftir, er í Öskjuhlíðinni.  

Þetta samræmist almennri sýn samfélagsins þar sem ákveðið skref í átt að 

fullorðinsárunum er stigið þegar fólk stofnar til ástarsambanda. Greinilegur munur 

var á þessu hjá yngri kynslóðinni og þeirri eldri því að minna var um ástar–

sambönd hjá þeim sem eru eldri. Nokkuð ber á því að upp úr samböndum slitni og 

að önnur verði til, og það er oft orsök upphlaupa sem enda í gráti og leiðindum. Í 

tómstundastarfi yngra fólksins er mun meiri umræða um kærustupör og hver sé 

með hverjum en þegar eldra fólk er með þeim í hópi.  

Sem dæmi um það hvaða stuðning unga fólkið fær þá hittist eitt par aðeins í 

tómstundastarfinu en annað par er saman bæði í skóla og tómstundastarfi. Engin 

umræða var um það hversu mikið kærustupörin hittast fyrir utan skipulagt skóla- 

og tómstundastarf. Í rannsókn Kristínar Björnsdóttur (í prentun) kom fram að 
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ákvörðun kærustupars um að hittast getur orðið að heljarmiklu ferli þar sem 

starfsfólk sambýlis, stuðningsaðili og starfsfólk ferðaþjónustu fatlaðra kom að 

ákvörðunartökunni. Það voru því ekki aðeins þau tvö sem ákváðu stað og stund 

eins og flestir ófatlaðir jafnaldrar þeirra gera.  

Umræða um kynlíf var engin nema þegar sérstaklega var að því spurt í 

viðtölunum og þá varð sú umræða ekki mikil, en eins og fram hefur komið er oft 

litið á fólk með þroskahömlun sem kynlausar verur sem vilji ekki stunda kynlíf. 

Hver má gifta sig  

Umræðan um giftingar var nokkuð snörp og ólík milli yngri stúlknanna og þeirra 

eldri. Þær yngri voru alls ekki vissar um að allir mættu gifta sig en önnur hinna 

eldri stóð hörð á því að allir mættu það sem vildu. Þær voru þó sammála um það 

að flestir gifti sig nema óreglufólk. Ekki er mikið um giftingar í vinahópi þeirra og 

umræða um giftingar kom aldrei fram í þátttökuathugununum. 

Tvær yngri stúlknanna neita því strax að allir megi gifta sig. „Fólk sem er 

ekki tilbúið að gifta sig, það má til dæmis ekki gifta sig,“ segir önnur, en þegar 

hún er spurð nánar út í hvað það þýði að „vera ekki tilbúin“, er fátt um svör. Hin 

stúlkan gefur álíka óljós svör því þegar hún er spurð nánar af hverju hún telji það 

þá svarar hún, „já ég veit það ... en ég veit ekki alveg ... af hverju“. Eins og fram 

hefur komið hefur samfélagið litið á fólk með þroskahömlun sem eilíf börn og 

þess vegna er ekki gert ráð fyrir því að það eldist, stofni til sambúðar eða gifti sig. 

Konurnar hafa sennilega aldrei fengið útskýringu á þessum fyrirvörum, heldur 

tileinka sér þá gagnrýnislaust og án þess að skilja merkingu þeirra. Elstu konunni 

finnst réttlátt að allir megi gifta sig óháð stað, stund og atgervi.  

Allar voru þær sammála um að samkynhneigt fólk mætti gifta sig. Þeim 

þótti „óréttlátt og asnalegt“ að samkynhneigð pör gætu ekki gift sig í kirkju eins 

og önnur pör og skildu ekki hvaða ástæða gæti legið þar að baki. Það var ekki fyrr 

en eftir að gagnaöflun rannsóknarinnar var lokið, 11. júní 2010, að Alþingi 

samþykkti lög um breytingar á hjúskaparlögum og fleiri lögum um brottfall laga 

um staðfesta samvist (nr. 65/2010) sem veitti samkynhneigðum rétt til að ganga í 

hjónaband í kirkju. 
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Þær eru allar sammála því að eiturlyfjaneytendur og fólk sem drekkur of 

mikið megi ekki gifta sig því að þeir „séu of dópaðir og vita ekki hvað þeir eru að 

gera“. Þá ræddum við um par sem eru morfínfíklar og kom fram í tveimur 

fréttaskýringarþáttum í sjónvarpinu. Í fyrri þættinum kom fram hvernig lífi þau 

lifðu í fíkninni en þau vildu eindregið komast í meðferð, sem þau gerðu. Í seinni 

þættinum voru þau hætt í meðferðinni og fallin aftur í fíknina, en þrátt fyrir það 

ákváðu þau að gifta sig. Eftir umræður um þessa þætti sagði ein, „já stundum 

verður fólk ástfangið í eiturlyfjum og eignast fullt af börnum“. Umræður urðu 

ekki miklu meiri um þessi mál en greinilegt var að þeim þótti óreglufólk ekki eiga 

að taka þátt í þessum fullorðinshlutverkum.  

Allar stefna þær að því að ganga í hjónaband og ein er sannfærð um að hún 

gifti sig, skilji og gifti sig aftur. Þessari fullyrðingu fylgdi þó engin nánari 

útskýring en má ætla að henni þyki jafn eðlilegt að skilja og gifta sig aftur eins og 

aðrir í samfélaginu.  

Barneignir og hver má eignast börn. 

Skoðanir á því hver má og hver má ekki eignast börn svipar mjög til umræðunnar 

um giftingar. Umræðurnar urðu þó nokkru lengri og greinilegt var að þær höfðu 

flestar hugleitt þetta hlutverk að einhverju leyti. Eins og í umræðunni um giftingar 

eru skiptar skoðanir milli þeirra eldri og yngri þar sem sú eldri reyndist 

umburðarlyndari gagnvart barnseignum. 

Flestum þeirra fannst æskilegt að fólk væri orðið 20–25 ára þegar það 

eignaðist barn. Engar sérstakar ábendingar eða umræður urðu þó varðandi það að 

þær eru sjálfar að nálgast þennan aldur.  

Fólk sem drekkur of mikið eða notar eiturlyf á ekki að eignast börn. Ein 

segir, „börnin fá að lifa við það að mamma þeirra og pabbi eru bæði í dópi daginn 

inn og daginn út“. Önnur bendir þá á að barnaverndarnefnd taki börn af fólki sem 

er í óreglu. Aðspurðar hvort hægt væri að banna þessu fólki að eignast börn 

svöruðu þær neitandi, en vildu ekki ræða það nánar. Skoðanirnar eru nánast þær 

sömu og þegar giftingar voru ræddar fyrir þennan þjóðfélagshóp, enda sam–

tvinnuðust þær oft. Konurnar eru sér meðvitaðar um það að óregla er litin 

hornauga í nálægð við börn og barnauppeldi. 
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Þórunni finnst að allir megi eignast börn svo framarlega sem þeir eru 

„heilbrigðir, sinni börnunum sínum og eru góð við þau“. Henni finnst einnig í lagi 

að seinfærir foreldrar eignist börn en finnst ekki sanngjarnt að það sé fylgst meira 

með þeim en öðrum foreldrum. Þeir séu góðir við börnin og hugsi vel um þau. 

Henni finnst ekki gott að seinfærir foreldrar hafi áhyggjur af því að barnaverndar–

nefnd taki af þeim börnin. Í bók Hönnu Bjargar Sigurjónsdóttur og Rannveigar 

Traustadóttur (2001) kemur fram að meira er fylgst með seinfærum foreldrum og 

oft eru gerðar almennt strangari kröfur til þeirra varðandi uppeldi barnanna en 

annarra foreldra. Þeir fá oft og tíðum aðstoð sem er ekki við hæfi og finna fyrir 

streitu vegna þess álags og hafa áhyggjur. Getur þetta haft í för með sér að 

seinfærir foreldrar leiti sér síður aðstoðar. 

Þær yngri eru ekki sammála fyrri fullyrðingu um að allir megi eignast börn 

því ein sagði, „ekki fólk sem er ekki tilbúið til að ala upp börn og eru ekki nógu 

mikinn þroska til að ala barnið upp“. Aðspurð um það hvenær maður hefur nægan 

þroska svaraði hún um hæl, „þegar maður getur séð um sjálfan sig og annað fólk“. 

Hér sést vel hvernig hún skilgreinir hvað felst í því að vera fullorðin og það 

sjálfstæði sem þarf til að takast á við foreldrahlutverkið.  

Önnur ung kona segir að fólk eigi ekki að eignast börn „ef það er ekki 

tilbúið“. Aðspurð hvenær fólk sé tilbúið svarar hún: „Líkamlega og þroskinn“. 

Með þroska á hún við andlegan þroska en hún getur ekki útskýrt hvenær eða 

hvernig maður er andlega tilbúinn. Þessir fyrirvarar hljóma svipað og í umræð–

unni um það hvenær fólk eigi að gifta sig. Greinilegt er þó að þær eru vissari um 

hvernig aðstæður eigi að vera áður en til barneigna er stofnað.  

Athyglisvert samtal átti sér stað strax eftir þessar umræður um þroska og 

barneignir milli þessara tveggja ungu stúlkna. Samtalið var orðrétt svona:  

 

R Eins og seinþroska fólk, það getur til dæmis ekki eignast börn.  
Ég Er það ekki? 

R Nei, ég held ekki. 
H Hvað segir þú, hvernig fólk heldur þú að, getur ekki eignast 

börn? 
R Seinþroska. 
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H Takk! (Þögn í smástund), ég ég get það örugglega alveg. Vissir 
þú að ég væri seinþroska? 

R Nei (hvísl). 

H (hlær) Jaahha, vissir það ekki einu sinni. Það sést ekkert á þér að 
það sé seinþroska. (þögn) Ertu að meina þá mikið? 

 

Hér eru tvær nánar vinkonur að tala um það að vera seinfær og hvort þeir sem eru 

seinfærir geti eignast börn. Heiðrún veit að hún er greind seinþroska en Ragn–

heiður hefur greinilega aldrei hugsað út í greininguna sem fylgir henni. Þær eru 

ekki að hugsa um stimpilinn sem kerfið notar til að flokka þær, heldur eru þær 

vinkonur sem líta á persónu hvor annarrar og þurfa því ekki að flokka sig eftir 

„merkimiðunum“. Greinilegt var að Ragnheiði leið ekki vel í þessum umræðum 

en Heiðrún bauð henni möguleika út úr þessari vondu stöðu og gaf henni tækifæri 

til að tala um þá sem væru mikið seinþroska. Þessu boði tók Ragnheiður fegins 

hendi og sagði að hún meinti fólk sem væri mjög seinþroska og nefndi aðra stúlku 

í tómstundastarfinu sem dæmi. Ragnheiður sagði orðrétt, eftir að ég spurði hvort 

henni fyndist að seinþroska fólk gæti ekki eignast börn „Mér bara finnst að þau 

hafi ekki nógu mikinn þroska í að eignast börn og hugsa um barnið.“ Aðspurð 

hvað Heiðrúnu fyndist um þessa umræðu svaraði hún: 

Ég gat, ég get það eins og hver annar, til dæmis og líka ... uhhh....þau 

geta alveg alað það upp alveg eins og hver annar. Bara aðeins, meiri 

ást.  

Þá voru þær spurðar að því hvaða munur væri á því hver mætti eignast börn og 

hver ekki. Þar sem umræðan var orðin flókin og þær voru greinilega ekki alveg 

sammála, voru þær fljótar að sammælast um það að 12 ára væri of snemmt til að 

verða foreldri.  

Ragnheiður hefur mjög svo afgerandi afstöðu á móti barneignum seinfærra 

foreldra, en sjálf þekkir hún ekkert seinfært foreldri. Ég velti því fyrir mér hvort 

umræðan í samfélaginu hafi haft þessi áhrif á hana, en þar kemur greinilega fram 

að seinfærum foreldrum er ekki treyst eins vel og öðrum foreldrum, enda er eftirlit 

með þeim mun meira en tíðkast almennt í samfélaginu (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001).  
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Ungu konurnar eru ekki ákveðnar í því hvort þær koma til með að eignast 

börn, en Heiðrún segist bæði vilja það og ekki, „elska börn en ekki ábyrgðina á 

þeim“. Henni finnst frábært að vera innan um börn, leika við þau og annast, en 

ekki að bera ábyrgð á þeim. Henni finnst gaman að vera með börnum systur 

sinnar og passar oft fyrir hana. Hún hefur greinilega hugsað þetta nokkuð því það 

var ekkert hik á henni við þessa umræðu, en Ragnheiður tók ekki þátt í henni eftir 

að hafa neitað með semingi að ætla að eignast börn. Þórunn þráir að eignast barn 

og ætlar að reyna að eignast barn eins fljótt og hún getur. Hún gerir sér þó 

fyllilega grein fyrir því að hún þarf að ná betra jafnvægi í lífinu. Hún vill eiga 

kærasta því barnið á að eiga foreldra sem búa saman. Þar endurómar sú 

staðalmynd samfélagsins að fjölskylda sé tveir fullorðnir einstaklingar sem 

ákveða að verja lífinu saman og eignast síðan börn. Það eru þó ekki allir sem vilja 

eignast börn, hjón skilja, fólk eignast nýja maka, önnur börn og stjúpbörn sem 

mynda ólík fjölskyldumynstur í samfélaginu. Sýn stúlknanna fellur því vel að sýn 

samfélagsins hvað giftingar og barneignir varðar.  

Atvinna  

Ein helsta forsenda þess að einstaklingar geti séð fyrir sér og sínum er að í boði sé 

launuð atvinna. Mikilvægt er að vinnan sé áhugaverð og henti hverjum og einum 

því annars gefst fólk upp og hættir í vinnunni (Atvinna með stuðningi, e.d.; 

Priestley, 2003). Konunum fannst sjálfsagt að allir ættu kost á vinnu við sitt hæfi, 

en tvær þeirra eru í hlutastarfi í matvöruverslun með skóla; hinar eru ekki á 

vinnumarkaði. 

Atvinna fullorðins fólks 

Ungu konurnar tengja það að vera í vinnu við það að vera fullorðin. Þær leggja 

áherslu á að fullorðið fólk fái vinnu sem hentar áhugasviði þess og að allir eigi að 

fá störf við hæfi. Lítil sem engin umræða spannst um laun þeirra, en þar getur 

skipt máli að ekki sjá allir í tómstundastarfinu um sín fjármál sjálfir.  

Konurnar höfðu ákveðnar hugmyndir um það hvernig störfum þær vildu 

gegna þegar þær lykju námi og færu að öllu leyti út á vinnumarkaðinn. Nú eru 

þær í hlutastörfum við það sem þær hafa ekki sérstakan áhuga á en sjá það sem 
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tímabundið ástand. Í framtíðinni vilja þær starfa við eitthvað út frá áhugasviði 

sínu og því hve aðgengileg þau störf eru, en tala ekki um framtíðarstarf út frá 

tekjumöguleikum. Margar vilja vinna með börnum, ýmist í leikskóla eða á 

frístundaheimili, en ein vildi það alls ekki því að hún vill ekki vinna í hávaða og 

látum heldur langaði hana til að starfa við símavörslu. Í gegnum nám á starfsbraut 

framhaldsskólanna fá þátttakendur í rannsókninni tækifæri til að reyna ólík störf. 

Þannig geta þau fundið hvaða starf er áhugaverðast og hvað hentar hverjum og 

einum best. Þrátt fyrir þetta eru mörg í tómstundastarfinu atvinnulaus, vinna mjög 

takmarkað hlutastarf á vinnumarkaði eða á vernduðum vinnustöðum.  

Í tómstundastarfinu kemur ekkert fram sem bendir til þess að unga fólkið 

öðlist aukna virðingu eða vinsældir við það að hafa atvinnu. Hið gagnstæða kom 

fram í íslenskri rannsókn þegar þátttakandi sagði að laun væru ekki mikilvægust 

hvað vinnu varðar heldur það að hafa fasta vinnu því þá öðlaðist hann ákveðna 

virðingu (Kristín Björnsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2010). Það hefur komið 

fyrir að fólk mæti í merktum fötum fyrirtækis sem það vinnur hjá og skapast þá 

stundum umræða um fyrirtækið eða vinnuna út frá fötunum. Einn þátttakandi 

mætti einu sinni í merktri úlpu og var hann þá spurður hvort hann væri enn að 

vinna þar. Svo reyndist ekki vera en hann hafði fengið að halda úlpunni þegar 

hann hætti. Í samfélaginu er almennt talið mikilvægt að stunda atvinnu og skapa 

sér starfsframa.  

Samantekt 

Í kaflanum var því lýst hvernig konurnar sem eru lykilþátttakendur í rannsókninni 

lita á fullorðinshlutverkið út frá því sem fullorðið fólk gerir í lífinu. Þeim finnst að 

flestallir megi stofna fjölskyldu, gifta sig og eignast börn en fæstar hugleiða 

barneignir sjálfar. Það eiga allir að hafa tækifæri til þess að stunda þá atvinnu sem 

þeir vilja og hafa áhuga á.  

Þegar aftur á móti er horft á hegðun og framkomu lykilþátttakenda má sjá 

að aðeins hluti þeirra tekur þátt í mörgum fullorðinshlutverkum og engin þeirra 

skilgreinir sig sem fullorðna. Athygliverð er þó sú áhersla sem þær leggja á 

hegðun, að hún eigi ekki að vera barnaleg sé fólk orðið fullorðið. 
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Þegar sýn samfélagsins á fullorðinshlutverkið er skoðuð kemur í ljós að það 

er einna helst umræða um sjálfstæði og sjálfræði sem vantar í umfjöllun stúlkn–

anna. Þær ræða sjálfstæði einungis þegar þær eru að setja varnagla við barneignir 

og giftingar, það er að segja að fólk eigi að vera tilbúið til einhvers. Það að vera 

tilbúinn er að vera sjálfstæður.  

Í næsta kafla verða niðurstöður rannsóknarinnar teknar saman og 

rannsóknarspurningum svarað.  



 98 

7. Niðurlag 

Í ritgerðinni hefur verið fjallað um niðurstöður rannsóknar minnar þar sem fram 

kemur að staða fólks með þroskahömlun í samfélaginu er mjög ólík því sem 

gengur og gerist hjá ófötluðum jafnöldrum þeirra. Í upphafi setti ég fram þrjár 

rannsóknarspurningar sem rannsókninni var ætlað að svara. Í þessum kafla verður 

farið yfir niðurstöður rannsóknarinnar og þær skoðaðar í ljósi spurninganna. Eins 

og gefur að skilja er ekki hægt að víkja að öllum þeim málefnum sem fram komu, 

en ég mun draga fram það sem ég tel markverðast úr rannsókninni.  

Aðgengi að fullorðinshlutverkinu  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna svo ekki verður um villst að staða fólks með 

þroskahömlun í samfélaginu er mjög ólík stöðu ófatlaðra jafnaldra þeirra. Það býr 

við sérúrræði í samfélaginu svo sem í skóla, íþróttastarfi, á sérbrautum í fram–

haldsskóla, tómstundum og hvað varðar búsetu og atvinnutækifæri. Val unga 

fólksins er fátæklegra gagnvart námi og starfi og það samlagast hinu almenna 

samfélagi ekki eins vel og ófatlaðir jafnaldrar.  

Tækifæri ungs fólks með þroskahömlun til framhaldsnáms eru mjög 

takmörkuð og það hefur meðal annars áhrif á atvinnutækifærin. Það á erfiðara 

með að fá atvinnu á hinum almenna vinnumarkaði og margt af þessu fólki starfar 

á vernduðum vinnustöðum eða hæfingarstöðvum. Framtíð þátttakenda minna er 

því nátengd frekari sérúrræðum í samfélaginu sem oftast eru rekin af hinu 

opinbera. 

Í rannsókninni kom greinilega fram að hvað varðar þjónustu í búsetu sem nú 

er unnið eftir gefur kerfið ungu fólki og aðstandendum þess ekki nægan tíma til að 

undirbúa það stóra skref að flytja úr foreldrahúsum. Biðlistar eftir búsetu eru 

langir, ekki er vitað hversu langur biðtíminn er, og tilboð um búsetu koma með 

litlum sem engum fyrirvara. Fólkið sjálft hefur lítið um það að segja hvar og með 

hverjum það býr því að tilboðin berast eftir því hvaða pláss hefur losnað í kerfinu. 
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Má því segja að tilboð um búsetu byggist á forsendum þjónustukerfisins en ekki 

væntingum og óskum þeirra sem þau þiggja. Er þjónustukerfið því ekki að styðja 

þátttakendur til að verða fullorðnir.  

Í allri umræðunni um búsetu og að flytja úr foreldrahúsum kemur hvergi 

fram hvernig þátttakendur í rannsókninni ættu að fjármagna búsetuna. Engin 

umræða varð um rekstur heimilisins annar en sá að fólk þyrfti að fara í matvöru–

búðina til að eiga eitthvað að borða. Þetta gæti stafað af því að þátttakendurnir eru 

vanir því að einhver annar sjái um fjármálin og hafa ekki lært að stjórna þeim. 

Flestir þátttakendurnir eru þó með sín eigin debetkort og versla sjálfir í búðum.  

Tómstundastarfið er mikilvægur vettvangur fyrir unga fólkið til að hittast 

því eins og fram hefur komið hittist það sjaldan utan skólans og sumt hittist hvergi 

nema í tómstundastarfinu. Ófatlaðir jafnaldrar þeirra stunda aftur á móti ekki 

skipulagt tómstundastarf í miklum mæli.  

Starfsfólk hefur áhrif víða í tómstundastarfinu og í raun er fátt sem það 

getur ekki haft áhrif á. Það ákveður hvað eigi að gera á klúbbakvöldum og hvaða 

klúbbar séu starfandi. Það hefur áhrif á hvaða matur er eldaður á kvöldum frjálsa 

tímans, ásamt því hvort eitthvað sérstakt er gert þá daga. Starfsfólkið hefur áhrif á 

það hvernig upplýsingastreymið er út í samfélagið og til þátttakendanna. Starfs–

menn hafa mikil völd en þau eru ekki alltaf sýnileg. Mikilvægt er að hafa í huga 

að flestir þátttakendur eru 18 ára og eldri og því orðnir sjálfráða. Það er einna 

helst á kvöldum unga fólksins þar sem 16–17 ára einstaklingar mæta að hægt er 

að segja að ábyrgð starfsmanna sé önnur en hin kvöldin.  

Af þessu má ljóst vera að ungt fólk með þroskahömlun fær ekki sömu 

tækifæri og ófatlaðir jafnaldrar til að prófa sig áfram í lífinu, gera vitleysur, reka 

sig á og læra af mistökum sínum. Það býr í vernduðu umhverfi foreldra, fagfólks 

og starfsmanna ólíkra sérúrræða sem geta hindrað það í því að gera tilraunir í lífi 

sínu. Það hvernig komið er fram við ungt fólk með þroskahömlun í samfélaginu 

sýnir ríkjandi viðhorf til þess og endurspeglast meðal annars í þjónustukerfinu 

sem unga fólkið á við að búa. Þetta hamlar ungu fólki með þroskahömlun í því að 

takast á við fullorðinshlutverkið og lifa sjálfstæðu lífi. 
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Sýn kvennanna á það að vera fullorðin 

Þegar skoðað er hvaða skilning ungar konur með þroskahömlun leggja í það að 

verða fullorðnar finnst þeim í stystu máli sagt að fullorðið fólk eigi að haga sér 

vel, starfa við það sem það hefur áhuga á, eignast fjölskyldu, börn og eigið 

húsnæði.  

Það er greinilegt að þær sem eru félagslega sterkar gera sér betur grein fyrir 

því hvað sé fullorðinsleg hegðun og hvað ekki. Þær eiga auðveldara með að meta 

hvaða hegðun eigi við á hverjum tíma og hver ekki, og þær skilja betur viðbrögð 

viðmælenda sinna. Þetta sýnir hve mikilvægt það er að skilja félagsleg samskipti 

sem samfélagið byggist á og læra þær óskráðu reglur sem þar gilda. Ef fólk þekkir 

ekki reglurnar er ekki hægt að ætlast til þess að það hegði sér eftir þeim.  

Konurnar nefna sérstaklega að það að stjórna annarri manneskju sé ekki 

fullorðinsleg hegðun. Þær eru hér að vísa í neikvæða stjórnun þar sem einhver 

ræður yfir öðrum. Miðað við aðstæður þeirra eru margir fullorðnir einstaklingar 

að stjórna í lífi þeirra, svo sem foreldrar, starfsfólk búsetu og starfsfólk 

þjónustustofnana. Þær líta ekki á þetta sem stjórnun og alls ekki neikvæða 

stjórnun.  

Konurnar ræða aldrei beint um sjálfstæði sitt eða það að vera sjálfstæður 

sem fullorðinn einstaklingur. Þær ræða um nauðsyn þess að hafa nægan þroska og 

vera tilbúnar til að gera hitt og þetta án þess að geta útskýrt nánar hvað þær meina. 

Þær eru vanar að fá aðstoð við skipulagningu og athafnir daglegs lífs, eins og að 

panta ferðaþjónustu, en nokkuð víst er að þær taka mismunandi mikinn þátt í 

þeirri skipulagningu. Þó svo að ljóst megi vera að þátttakendur í rannsókninni 

þurfi aðstoð allt sitt líf á það ekki að koma í veg fyrir að þeir geti verið sjálfstæðir 

og stjórnað eigin lífi. 

Þrátt fyrir þá staðreynd að konurnar hafa alist upp við sérúrræði í 

samfélaginu, þá er sýn þeirra á það að vera fullorðnar nánast sú sama og birtist í 

hefðbundnum skilningi samfélagsins og fram kom í fræðilega kaflanum. Nánasta 

umhverfi kvennanna og samfélag þeirra hefur kennt þeim hvert fullorðins–

hlutverkið sé og þær hafa tileinkað sér það. Þær hafa aftur á móti einnig lært að 
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þegar það á við um þær persónulega þá eigi þessi sýn ekki við að öllu leyti. Þær 

setja varnagla við hluti eins og að flytja að heiman og eignast börn. 

Lærdómar  

Til þess að fólk með þroskahömlun fái sömu tækifæri og ófatlaðir jafnaldrar 

þeirra á sjálfstæðu fullorðinslífi er þörf á úrbótum í umhverfi og viðhorfum. Út frá 

niðurstöðum rannsóknarinnar er hægt að draga eftirfarandi ályktanir:  

• Staða fólks með þroskahömlun í samfélaginu byggist á sérúrræðum, en til 

þess að það njóti jafnréttis þarf að veita því aðgang að tækifærum ófatlaðra 

jafnaldra.  

• Brýnt er að þeir sem vinna með fólki með þroskahömlun séu meðvitaðir 

um sjálfræði og sjálfstæði þess því að tengslaskilningur á sjálfstæði gerir 

fólki kleift að vera við stjórnvölinn í eigin lífi. 

• Ef fólk með þroskahömlun fær svigrúm og tækifæri á það að geta tekist á 

við fullorðinshlutverkin eins og ófatlaðir jafnaldrar þeirra.  

• Þjónustan sem fólk með þroskahömlun fær í búsetu sinni er ekki alltaf 

nægileg, samanber þátttakandann sem flutti á sambýli til að fá meiri 

þjónustu. Mikilvægt er að sníða búsetu og þjónustu að einstaklingum en 

ekki að hópi eða byggingum.  

• Kerfið sem fólk með þroskahömlun býr við núna varðandi úthlutun búsetu 

og þann undirbúning sem það fær áður en það flytur úr foreldrahúsum, er 

ekki að þjóna þörfum þessara einstaklinga. Nauðsynlegt er að endurskoða 

kerfið frá grunni til að það þjóni hagsmunum þeirra.  

• AMS er mikilvægur tengiliður fyrir fólk með þroskahömlun út á hinn 

almenna vinnumarkað. Þjónustu AMS verður að styrkja svo allir hafi 

tækifæri til að vinna við það starf sem þeir hafa áhuga á að vinna við. 

• Með tímanum og markvissri baráttu breytast aðstæður eins og fram hefur 

komið varðandi aukna atvinnuþátttöku með skóla hjá nemendum 

starfsbrautar. Því er nauðsynlegt að halda áfram að berjast fyrir betri 

viðhorfum og bættu aðgengi. 
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Lokaorð 

Þegar ég hóf rannsóknarvinnuna hafði ég ákveðnar hugmyndir um það hversu 

takmörkuð tækifæri ungt fólk með þroskahömlun fengi í samfélaginu. Þegar ég 

fór að kynnast þátttakendum í rannsókn minni og heyra sögur greindi ég enn betur 

hve mikil gjá er á milli þeirra og hinna ófötluðu jafnaldra þeirra hvað samfélags–

þátttöku varðar, sérstaklega það að fá að prófa hluti sjálf og reka sig á veggi. Sem 

betur fer eru tímarnir að breytast og það hefur áhrif á líf þeirra. Yngra fólkið tekur 

nú meira þátt í samfélaginu en það sem eldra er, það er sjálfstæðara og hefur 

svipaðar væntingar til lífsins og ófatlaðir jafnaldrar.  

Á heildina litið finnst mér þó mega draga þá ályktun að samfélagið veiti 

ungu fólki með þroskahömlun ekki mörg tækifæri til þess að verða sjálfstæðir 

fullorðnir einstaklingar. Í samfélaginu eru margar og miklar hindranir sem unga 

fólkið þarf að yfirstíga en það er einmitt hægt að gera með aukinni almennri 

fræðslu og breyttum viðhorfum í samfélaginu. Í raun þarf að endurskilgreina 

uppbyggingu samfélaga þannig að gert sé ráð fyrir margbreytileika fólks og 

ólíkum þöfum þess, en það er einmitt það sem fylgendur félagslegrar sýnar á 

fötlun hafa barist fyrir. 
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Viðauki I  

  Reykjavík, október 2008 

Kynningarbréf fyrir rannsóknina „Hvað felst í því að vera fullorðinn?“ 

 
Ég heiti Lilja Össurardóttir og er nemandi í Fötlunarfræði við Háskóla Íslands. 

Lokaverkefni í mastersnámi mínu er eigindleg rannsókn sem ber vinnuheitið 

„Hvað felst í því að vera fullorðinn?“. Markmið rannsóknarinnar er að athuga 

hvað ungu fólki með þroskahömlun og einstaklingum sem stunda félagsstarf í 

Hinu húsinu finnst felast í því að vera fullorðinn og hvaða augum þau líta 

fullorðinsárin. Athugað verður hvort hugmyndir þeirra um réttindi og skyldur 

fullorðinna einstaklinga sé í samræmi við almennar hugmyndir fræðanna. 

Rannsóknin er unnin í samvinnu við Sérdeildina í Hinu Húsinu og leiðbeinandi 

minn er dr. Hanna Björg Sigurjónsdóttir, lektor í fötlunarfræði við Háskóla 

Íslands. 

Þátttakendur eru ungt fólk með þroskahömlun og aðrir einstaklingar sem stunda 

félagsstarf í Hinu Húsinu. Þátttaka fer þannig fram að umræðuhópur verður 

myndaður með 4–5 einstaklingum og mun hann hittast einu sinni í viku í nokkrar 

vikur fram að áramótum 2008/9. Umræðurnar verða teknar upp á hljóðsnældu og 

unnið úr þeim af rannsakanda. Við úrvinnslu gagnanna verður öllum 

persónueinkennum breytt. Fyllsta trúnaðar verður gætt og mun aðeins Lilja og 

leiðbeinandi hennar fara yfir þau gögn sem aflað verður. Í niðurstöðum mun 

aðeins vera getið að þátttakendur stundi almennt félagsstarf en Hitt Húsið mun 

ekki vera tengt niðurstöðunum. Þátttakendur geta hætt þátttöku í rannsókninni 

hvenær sem þeir óska og þurfa ekki alltaf að vera virkir í umræðunum ef þeir 

kjósa svo. 

 

Frekari upplýsingar um rannsóknina er hægt að fá hjá Lilju Össurardóttir, 

lio2@hi.is eða í síma 869 0387. 
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Viðauki II 

Spurningar til stofnana sem þjónusta fólk með 

þroskahömlun 
 

Ég heiti Lilja Össurardóttir og er nemandi í fötlunarfræði við Háskóla Íslands. 

Lokaverkefni mitt til meistarsprófs er eigindleg rannsókn sem ber vinnuheitið 

„Hvað felst í því að vera fullorðinn?“  

 

Markmið rannsóknarinnar er að athuga hvað ungum konum/stúlkum með 

þroskahömlun finnst felast í því að vera fullorðin og hvaða augum þær líta 

fullorðinsárin. Athugað verður hvort hugmyndir þeirra um réttindi og skyldur 

fullorðinna einstaklinga sé í samræmi við almennar hugmyndir fræðanna. 

Leiðbeinandi minn er dr. Hanna Björg Sigurjónsdóttir, lektor í fötlunarfræði við 

Háskóla Íslands. 

 

Þar sem hluti fullorðinshlutverks telst að flytja að heiman vil ég biðja þig um að 

veita mér upplýsingar varðandi búsetumál. 

 

1. 1. Búseta 

Eftirfarandi spurningar eiga við um búsetu skjólstæðinga þinnar stofnunar. 

 

1.1 Hvað búa margar konur með þroskahömlun á aldrinum 16–25 á sambýli? 
 

1.2 Hvað búa margar konur með þroskahömlun á aldrinum 16–25 í 

íbúðarkjörnum? 

 

1.3 Hvað búa margar konur með þroskahömlun á aldrinum 16–25 í sjálfstæðri 

búsetu? 
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1.4 Hvað búa margar konur með þroskahömlun á aldrinum 16–25 á 

áfangaheimili? 

 

1.5 Hvað búa margir karlar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 á sambýli? 

 

1.6 Hvað búa margir karlar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 í 

íbúðarkjörnum? 

 

1.7 Hvað búa margir karlar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 í sjálfstæðri 

búsetu? 

 

1.8 Hvað búa margir karlar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 á 

áfangaheimilum? 

 

1.9 Hvað eru margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 á biðlista 

eftir búsetuúrræði? 

 

1.10 Hvað er biðtíminn að meðaltali langur eftir búsetuúrræði fyrir einstaklinga 

með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára? 

 

1.11 Annað sem þú vilt að komi fram varðandi búsetu? 
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Spurningar til stofnana sem þjónusta fólk með 

þroskahömlun 
 

Ég heiti Lilja Össurardóttir og er nemandi í fötlunarfræði við Háskóla Íslands. 

Lokaverkefni mitt til meistaraprófs er eigindleg rannsókn sem ber vinnuheitið 

„Hvað felst í því að vera fullorðinn?“  

 

Markmið rannsóknarinnar er að athuga hvað ungum konum/stúlkum með 

þroskahömlun finnst felast í því að vera fullorðin og hvaða augum þær líta 

fullorðinsárin. Athugað verður hvort hugmyndir þeirra um réttindi og skyldur 

fullorðinna einstaklinga sé í samræmi við almennar hugmyndir fræðanna. 

Leiðbeinandi minn er dr. Hanna Björg Sigurjónsdóttir, lektor í fötlunarfræði við 

Háskóla Íslands. 

 

Þar sem hluti fullorðinshlutverks telst að stunda vinnu vil ég biðja þig um að veita 

mér upplýsingar varðandi atvinnumál. 

 

1. Atvinna 

Eftirfarandi spurningar eiga við um atvinnu skjólstæðinga þinnar stofnunar. 

 

1.1 Hvað hafa margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára 

fengið vinnu með aðstoð Atvinnu með stuðningi (AMS)? 

 

1.2 Hvað eru margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára núna í 

störfum í gegnum AMS? 

(Hér er aðeins verið að leita að þeim fjölda sem hefur atvinnu í dag en ekki 

heildarfjölda sl. ára). 

 

1.3 Hversu margir af þeim eru ekki í fullu starfshlutfalli? 

 

1.4 Hvað eru margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára í 

reglulegu hlutastarfi í gegnum AMS: 51%–99% 
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1.5 Hvað eru margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára í 

reglulegu hlutastarfi í gegnum AMS: 50% 

 

1.6 Hvað eru margir einstaklingar með þroskahömlun á aldrinum 16–25 ára í 

reglulegu hlutastarfi í gegnum AMS: ≤ 49% 

 

1.7 Annað sem þú vilt að komi fram varðandi atvinnu? 

 

 


