Agrip

Ritgerd pessi byggist a eigindlegri rannsokn sem gerd var i busetupjonustu fatlads folks.
batttakendur i rannsokninni voru sex, fjorir ibliar og tveir forstddumenn.

Tveir patttakenda bua 1 sjalfstaedri busetu og tveir & herbergjasambyli. Annar
forstddumannanna starfar i sjalfsteedri bisetu og hinn 4 herbergjasambyli. Heimilda var
aflad med lestri freedilegra heimilda og rannsoknagagna var aflad med half opnum
vidtolum. Markmiod rannsoknarinnar var ad athuga med hvada hatti ibtar upplifa réttinn
til ad taka akvardanir i daglegu lifi og med hvada hatti pekking forstodumanna hefur
ahrif & hvort sjalfsakvordunarréttur er virtur i busetu. Vidtolin voru tekin upp a
segulband, pau afritud ordrétt og greind i pemu. Helstu nidurstodur rannsdknarinnar voru
paer ad fredsla, valdefling, val og virding eru pattir sem vert er ad horfa til pegar verid er
ad skipuleggja pjonustu vid fatlad folk. Akvardanataka fatlads folks er had adstedum

hverju sinni og oft er um takmarkad val ad reda vegna pess.



Formali

Ritgerd pessi er gerd til B.A. profs vid Kennarahaskola Islands & proskapjalfabraut vorid
2007.

Mikil préun hefur att sér stad 4 sidustu d&rum og aratugum vardandi biisetumal fatlads
folks. Fatlad folk hefur verid ad flytja af stofnunum yfir 4 sambyli og padan i sjalfsteda
busetu. Okkur potti dhugavert ad rannsaka hvort pessar breytingar i busetuhattum fatlads
folks hafa haft dhrif 4 paetti eins og sjalfsakvordunarrétt eda moguleika folks 4 ad hafa
ahrif 4 eigid lif. Eftir lestur freedilegra heimilda dkvadum vid ad gera eigindlega rannsokn
med hvada hatti ibliar upplifa réttinn til ad taka akvardanir i daglegu lifi, 4 hvada hatt
ibuar upplifa sjalfredi og med hvada hetti pekking forstddumanna hefur ahrif 4 hvort
sjalfsakvordunarréttur er virtur i busetu. Annars vegar voru tekin vidtol vid ibua &
sambyli og forstddumann & sambyli og hins vegar ibua i sjalfstedri busetu og

forstddumann 1 sjalfstaedri busetu.

Von okkar er ad nidurstoour rannsoknarinnar verdi til pess ad opna augu peirra sem starfa
a0 skipulagningu busetupjonustu um mikilvaegi pess ad stydja vid sjalfsakvardanatoku
fatlads folks i busetupjonustu. Einnig vonum vid ad nidurstodurnar komi
forstodumonnum og 6dru starfsfolki 1 busetu ad gagni vid ad finna leidir til ad efla ibtia

til sjalfredis og til ad taka sjalfstedar dkvardanir.

Leidsagnakennari okkar var Sigrin Broddadottir, adjankt 1 proskapjalfafredum vid
Kennarahaskola Islands. Vid pokkum henni fyrir samstarfid og goda leidsogn vid gerd
ritgerdarinnar. Einnig pokkum vid Eypori Bjarka Sigurbjornssyni og Hugranu Palu

Sigurbjornsdottur fyrir yfirlestur.

Sidast en ekki sist viljum vid pakka peim sem toku patt i rannsokninni fyrir goédar og

Jjékvaodar vidtokur.
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Inngangur

bad er mismunandi hvernig folki gengur ad taka dkvardanir. Sumum reynist audvelt ad
taka dkvardanir medan adrir geta velt sama hlutnum fyrir sér fram og aftur. Sumt folk
treystir alfarid 4 adra i akvardanatdkum og adrir eru vanir ad purfa ad taka dkvardanir i
hop. A9 taka sjalfsteeda dkvordun er lerd hegdun, sem margt fatlad folk virdist hafa farid
a mis vi0. Fotludu folki er almennt kennd ymis almenn faerni en minni dhersla er 16g0 4
a0 kenna folki ad taka akvardanir eda ad velja milli valkosta. Med pvi ad taka sjalfstaedar
akvardanir um lif sitt fylgir folk eftir vaentingum sinum og porfum. A pann hatt verdur

folk radandi i eigin lifi og studlar pannig ad eigin lifsgedum.

Bakgrunnur rannsoknarinnar

Vid, hofundar ritgerdarinnar, hofum badar starfad med f6tludu folki og hofum i ndmi
okkar 6dlast skilning 4 mikilvaegi sjalfsakvordunarréttar. Okkur potti pvi dhugavert ad
skoda 4 hvada hatt fatlad folk nyti sjalfsakvordunarréttar. Fatlad folk hefur, & sidustu
aratugum, verid ad flytja af stofnunum yfir & sambyli og padan i sjalfsteda busetu. Eftir
ad hafa kynnt okkur proéun i busetumalum og lifssogur fatlads folks 1€k okkur forvitni 4
a0 vita hvort breytingar i busetuhattum fatlads folks hafa haft dhrif a4 peetti eins og

moguleika folks & ad hafa ahrif 4 eigid lif og sjalfsdkvordunarrétt pess.

Fraedilegur grunnur nams okkar vid Kennarahaskola {slands byggir 4 hugmyndafraedinni
sem kemur fram i fyrsta kafla ritgerdarinnar par sem medal annars er fjallad um
fotlunarfredina og pa hugmyndafraedi sem tengist henni. Vid skodum medal annars
hugtokin valdefling (e. empowerment) og sjalfsakvordunarréttur (e. self-advocasy),
hvernig pekking og fraedsla starfsfolks hefur ahrif 4 hvernig unnid er ad valdeflingu innan
busetupjoénustunnar og hvort pad sé unnid ad henni medvitad eda 6medvitad hja
starfsfolki. Samkvamt reglugerd um busetu fatlads folks hafa allir sem vinna hja
pjonustupegum i busetum skyldum ad gegna gagnvart ibGum samkvemt attundu grein:
,,Pjonusta vid fatlada skal avallt veitt med peim hetti ad hiin efli sjalfstedi peirra og

feerni ““ (Reglugerd um busetu fatladra 296/2002).




Vid akvadum ad gera eigindlega rannsokn og kanna upplifun ibua a sjalfsakvordunarrétti
sinum 1 daglegu lifi. Vid akvadum ad taka vidtol vio ibua a sambyli annars vegar og hins

vegar ibua i sjalfstedri blsetu.

Markmid rannséknarinnar og rannséknarspurningarnar

Markmid rannsdknarinnar er ad kanna 4 hvada hatt fatlad folk i busetu hefur ahrif a
daglegt lif og 4 hvada hatt pad upplifi pau ahrif. Leitad var svara vid eftirfarandi
spurningum:

Hvernig birtist sjalfsakvorounarréttur ibua i daglegu lifi?

Meo hvaoda haetti hefur bekking forstooumanna ahrif 4 hvort sjalfsakvorounarréttur

er virtur i busetu?

Adferdin sem notud var til ad nd markmidi rannsoknarinnar folst 1 6flun freedilegra gagna
og lesturs peirra og einnig voru tekin half opin viotol vid sex patttakendur, fjora

ibua/pjonustunotendur og tvo forstddumenn i busetu.

Uppbygging ritgerdarinnar
Fyrstu tveir kaflar ritgerdarinnar eru freedilegir og 1 koflunum par & eftir er gerd grein

fyrir rannsokninni og nidurstodum hennar.

[ fyrsta kafla ritgerdarinnar er fradileg umfjollun um fotlun og tekin eru fyrir prjti 6lik
sjonarhorn, leknisfredilega likanid, félagslega likanid og norrani tengslaskilningurinn.
Einnig eru hugtokin valdefling, sjalfsakvordunarréttur, sjalfsmynd og lifsgaedi skilgreind.
[ 6drum kafla ritgerdarinnar er proun i busetumalum fatladra hér 4 landi rakin i storum
drattum. Lifssogu bandarisks fatlads karlmanns, Thomas F. Allen, sem eyddi sterstum
hluta a&vi sinnar & stofnun er fléttad inn i kaflann dsamt lifss6gu Ragnheidar
Gudmundsdottur (Allen, Rannveig Traustadottir og Spina, 2005; Ragnheidur
Gudmundsdottir og Gudrin Stefansdottir, 2003). Ragnheidur er f6tlud kona sem bjo lengi
a stofnun og sidar & sambyli. Markmidid er ad varpa 1j6si 4 hvernig lifid var & altekum
stofnunum 4 fyrrihluta sidustu aldar og 4 sambylum sidar og skoda hvort buseta folks
hefur haft dhrif & sjalfsakvordunarrétt pess i gegnum tidina. Pad er tiltélulega nytt ad

horfa til pess ad fatlad folk eigi ad taka dkvardanir og pess vegna er erfitt fyrir pad ad




breyta pvi sem pad er vant. Eftir kaflann um préun busetu kemur kafli um 16g og
reglugerdir og fjallad er um stefnumdrkun félagsmalaraduneytisins i malefnum fatladra
vardandi busetu. I pridja kafla er adferdafradi rannsoknarinnar gerd skil. Rannsoknin er
eigindleg og i kaflanum er sagt fra tilurd hennar, rannsoknarspurningarnar tilgreindar, val
& patttakendum er utskyrt og urvinnslu og greiningu gagna gerd skil. { fjorda kafla er gerd
grein fyrir nidurstddum rannséknarinnar. I fimmta kafla er samantekt med visan i
freedilegar heimildir og spurningum sem lagt var upp med svarad, sa kafli er jafnframt sa

sidasti fyrir utan lokaord.




1. kafli Fraeoilegt sjonarhorn

Oldum saman hefur fatlad folk baid vid paer adstaedur ad vera had fjolskyldum sinum og
purft & adstod samfélagsins ad halda. Nokkur mismunandi sjonarhorn & adstedur og lif
fatlads folks hafa litid dagsins ljos i gegnum tidina. A seinni hluta sidustu aldar komu
fram kenningar & Nordurlondum um edlileg lif (normaliseringu) og fulla
samfélagspatttoku (intergeringu). Um 1970 kom fram félagslegt sjonarhorn a f6tlun i
Bretlandi sem 4 margt sameiginlegt med peim kenningum sem komu fram a

Nordurléndunum.

1.1. Proun hugmyndafrzaoi

Danskur madur ad nafni Bank-Mikkelsen setti fyrstur manna fram hugmyndina um
normaliseringu eda edlilegt lif. Bank-Mikkelsen var yfirmadur i malefnum proskaheftra i
danska félagsmalaraduneytinu. Hann kynnti hugmyndina um edlilegt lif og kom hugtakid
normalisering fyrst fram 1 16gum sem sett voru arid 1959 i Danmorku. Hugtakid fol 1 sér
a0 skapa baeri fotludu folki 4 stofnunum skilyrdi til ad lifa eins edlilegu lifi og hegt vaeri
(Margrét Margeirsdottir, 2001). Eftir ad Bank-Mikkelsen setti fram sinar hugmyndir hafa
fleiri freedimenn tekid upp pradinn og fjallad um hugtakid og komid fram med eigin
skilgreiningar. Hugtakid normalisering prdadist 4 svipudum tima i Danmorku og i
Svipj60. Skilgreiningar senska fredimannsins Bengt Nirje 4 hugtakinu eru par ad gera a
ollu proskaheftu folki kleift ad lifa eins edlilegu lifi og haegt er, hvort sem pad byr &
sambyli eda 4 stofnun. Samkvamt kenningu hans 4 dagshrynjandi f6lks med
proskahomlun ad vera eins og hja folki almennt i samfélaginu. Folk fer & faetur i vinnuna,
stundar tomstundir og nytur fristunda og feer somu tilfinningu og tilbreytingu 4 fridogum
og hatidisdogum eins og adrir samfélagspegnar. F6lk med proskahdomlun 4 ad upplifa
breytingar 4 mismunandi umhverfi og skynja muninn 4 til demis heimili og vinnu. Folk
med proskahomlun upplifi pad ad vera barn, unglingur, fullordinn og ad lokum gamall.
Born og unglingar saki skola 1t fyrir stofnunina/sambylid/heimilio og eldra folk saeki
vinnu ut fyrir stadinn. I stuttu méli 4 fatlad f6lk og folk med proskahdmlun ad njéta sému

lifshatta og lifskjara og adrir i samfélaginu. Fjarhagslegt 6ryggi skiptir fatlad folk jafn




miklu mali og adra samfélagspegna. Fatlad folk parf ad finna ad pad njoti virdingar
samfélagsins og fa taekiferi til ad taka sjalfstaedar akvardanir og pann rétt ber ad virda.
Fatlad folk hefur somu langanir, dskir og prar eins og allir adrir. bjalfun og kennsla er
hluti af pvi ad bia hverja manneskju undir patttdku i samfélaginu. Pratt fyrir f6tlunina ber
ad lita a hverja manneskju sem einstakling, fordast skal ad setja fotlunina i forgrunn

(Nitje, 1980).

Eftir a0 Bank-Mikkelsen og Bengt Nirje komu fram med sinar skilgreiningar &
fyrrgreindu hugtaki utferdi pjodverjinn Wolf Wolfensberger per og proadi sina ttferslu,
sem hann nefndi ,,Social role valorization* (Margrét Margeirsdottir, 2001). Hugtakid
hefur verid pytt 4 islensku sem ,,gildisaukandi félagslegt hlutverk (Doéra Bjarnason,
1991). Wolfensberger vildi skilgreina normaliseringu 4 ndkvaemari hatt en 40ur hafdi
verid gert. Hugtakid veri pad einfalt ad folk kynnti sér ekki tilkunina og talkadi pvi
hugtakid a sinn hatt og gaefi sér rangar forsendur (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Erving Goffman, bandariskur félagsfreedingur, rannsakadi og skrifadi bekur um altekar
stofnanir. Pess konar stofnanir voru af ymsum toga og ekki eingdngu stofnanir fyrir fatlad
folk. Goffman setti fram kenningar um lif f6lks sem hefur buid 4 stofnunum.
Wolfensberger byggdi athuganir sinar medal annars 4 kenningum Erwins Goffmans 4
altekum stofnunum (Margrét Margeirsdottir, 2001). Wolfensberger (1998) leitadi eftir
visindalegri kenningu sem veri samsvarandi félags- og atferlisvisindum og vaeri nothef
sem fraeedihugtak hvar sem er og i hvada menningarheimi sem er. Med pvi ad
endurskilgreina hugtakid normalisering vildi Wolfensberger auka skilning samfélagsins.
hans huga visadi hugtakid til félagslegra ferla i menningu hvers samfélags. Normalisering
eins og hann endurskilgreindi hana, merkir i stuttu mali ad nota beri allar hugsanlegar
adferdir sem hvert samfélag hefur upp 4 ad bjoda til ad yta undir ad vanmetid folk fai
jékvao hlutverk og imyndir i samfélaginu. Wolfensberger lagdi fram grundvallaratrioi
sem hafa baeri 1 huga vid mat og skipulagningu 4 félagslegri pjonustu vid fatlad folk.
Hann benti 4 ymislegt sem betur matti fara i pjonustu vid fatlad folk sem atti reetur ad

rekja til omedvitadra fordoma i samfélaginu. Hann tradi pvi a0 til pess ad beaeta

vidkomandi pjonustu vaeri naudsynlegt ad skilja astedur og afleidingar pjonustunnar.




Wolfensberger telur ad hver og einn purfi ad hafa hlutverk og félagslegt gildi til ad koma
i veg fyrir ad folk sé sett 1 flokka i samfélaginu. Fyrirmyndir gegna par mikilvaegu
hlutverki. Syna parf 60rum fram & sterkar hlidar einstaklingsins sem koma til med ad yta
undir jakvaed vidbrogd annarra. Wolfensberger leggur dherslu 4 mikilvaegi jakvaora
tdkna 1 umhverfinu. Peir sem minnst mega sin purfa mikid a pvi ad halda a0 vera i
félagsskap med folki sem nytur virdingar og er i goori stodu i pjodfélaginu.
Wolfensberger leggur dherslu 4 ad fatlad folk sé ekki einangrad heldur sé edlilegra ad pad
taki patt 1 lifinu & mismunandi stodum. Oft 4 tidum er tilhneiging til pess ad fatlad folk sé
sett saman & einn stad undir pvi yfirskyni ad pad sé verid ad veita pvi pjonustu.
Ofangreindum atridum ma skipta i tvennt, pad er ad segja ad faerni peirra sem hafa miklar
sérparfir verdi betri og ad peir sem minna mega sina verdi synilegri i samfélaginu.
kjolfarid var haegt ad breyta og proa hugtakid til ad nota sem greiningarteki til ad afthjupa
fordoma. Arid 1969 proudu Wolfensberger og Glenn matskerfid PASS (e. Program
Analysis of Service System). bessu kerfi var &tlad ad meta gaedi pjonustunnar sem

normaliseringin byggdist 4. Petta kerfi er enn notad i dag (Wolfensberger, 1998).

Fatlad folk sem bj6 4 stofnunum hér adur fyrr hafoi litil ahrif 4 lif sitt og fa taekifeeri til
akvardanatoku og kemur pad fram i lifssdgu Thomas Allen. [ ségu hans kemur fram ad
enginn hafi skilid hann og honum hafi verid refsad ef hegdun hans var ekki i samraemi
vid pad sem starfsfolkid tladist til af honum. A stofnuninni lerdi Thomas Allen ad hafa
hljott um parfir sinar og langanir til ad honum yrdi ekki refsad af starfsfolki. Hann hafoi
ekkert med daglegar dkvardanir um lif sitt ad gera & stofnuninni en pegar hann var fluttur
a sambylid hvatti starfsfolkid par hann og adra sem par bjuggu til ad taka patt i daglegum
akvordunum (Allen, Rannveig Traustadottir og Spina, 2005). betta kemur einnig fram i
lifssogu Ragnheidar Gudmundsdottur. Arin sem hiin bjo & stofnun var henni refsad fyrir
oxskilega hegdun. Hun var lokud inni i herbergi. Ragnheidur flutti 4 sambyli 26 ara
gomul, 4 fyrra sambylinu sem hun bjé 4 hafdi hiin heldur ekki mikid um lif sitt ad segja.
Hun bj6 & pvi sambyli 1 eitt &r og flutti pa 4 annad sambyli, par gat hin bodid vinum
sinum kaffi og par eignadist hun géda vini (Ragnheidur Guomundsdottir og Gudrun

Stefansdottir, 2003).




Hugmyndafraedi Wolfensberger leggur aherslu 4 ad virda sjalfsakvordunarrétt fatlads
folks og ad virda einstaklinginn. Samkvamt Vilborgu Johannesdottur (2001) eru
hugtokin sjalfsakvordunarréttur og valdefling kjarninn i kenningunni um normaliseringu

(Vilborg Johannesdoéttir, 2001).

[ kjolfar pessarar hugmyndafraedi komu fram 6lik sjonarhorn 4 fotlun og verdur fjallad

um prju peirra i naesta kafla.

1.2. Olik sjonarhorn

Fotlunarfraedin er ny freedigrein sem vard til 4 sidari hluta 20. aldar. Fraedigreinin gengur
ut fra pvi ad fatlad folk sé edlilegur hluti samfélagsins og pad megi laga samfélagid ad
fjolbreyttum porfum pegna pess. Fotlunarfredin & sér raetur 1 heimspeki, félagsvisindum
og proun velferdarkerfisins eftir sidari heimsstyrjoldina (Dora S. Bjarnason, 2001).
Fotlunarfraedin leitast vid ad svara pvi hvad fotlun s€, hvernig hver og einn skilur hana og

4 hve misjafnan hatt fjallad er um fredin (Rannveig Traustadoéttir, 2003).

Olik sjonarhorn 4 fotlun hafa komid fram 4 sidustu aratugum og flest 4 seinni hluta
sidustu aldar, i kjolfar vakningar og umraedu um fotlun og heilbrigdi. Pessi 6liku
sjonarhorn endurspegla syn og dherslur peirra fredimanna sem hafa sett pau fram.
Félagsleg 1ikon gera rad fyrir ad hindranir samfélagsins fatli folk. Pessar hindranir eru til
demis troppur inn i stofnanir svo sem skéla par sem engar brautir eru fyrir hjolastola.
Einnig felast hindranir i rikjandi vidhorfum ad f6tlun sé félagslega skopud, og i
adgreiningu og forddmum i gard fatlads folks. Pessi vidhorf takmarka moguleika fatlads

folks til samfélagspatttoku (Rannveig Traustadottir, 2006).

Hér 4 eftir verdur leitast vid ad gera 6likum sjonarhornum a fotlun skil og fjallad verdur

um per hugmyndir og pau vidhorf sem rikt hafa i gard fatlads folks sidustu aratugi.
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1.2.1 Lceknisfreedilega likanio

Laeknisfredilega likanid (e. medical model) og lifleknisfraedilega likanid (e. the
biomedical model) sem eru af sama meidi. Pau skyra fotlun og sjukdéma 1t fra liffredi,
lifefnhafraedi og lifedlisfraedi. Leknisfredilega likanid endurspeglar syn
heilbrigdiskerfisins og almennings. Williams (2001) segir ad leeknisfradilegur skilningur
a fotlun leggi ndnast sama skilning 1 hugtokin fotlun (e. disability) og skerdingu (e.
impairment) sem i leknisfredilegum skilningi talkar galla, andlega eda likamlega, sem
leida til fotlunar (Rannveig Traustadottir, 2006). Samkvaemt Finkelstein (1980); Hunt
(1996); Johnstone (2001) og Oliver (1990) hefur petta sjonarhorn & fotlun verid rikjandi
mestan hluta 20. aldar i vestreenum 16ndum (Rannveig Traustadottir, 2003).  félagsfraedi
hefur petta sjonarhorn verid rakid til Talcott Parson (1951, sja i Barnes, Oliver og Barton
2002b) en pad ar skrifadi hann um sjukdoma og hegdun peim tengda. I peim skrifum
leggur hann dherslu 4 ad 1 vestrenum samfélogum sé gott heilsufar pad sem teljist
edlilegt og skerdingar og sjikdomar séu fravik fra hinu edlilega. Leeknisfraedilega likaniod
byggist 4 pvi ad sjukddémsgreina folk andlega og likamlega pannig ad pad fai medferd
sérfreedinga sem leidir til lekningar, umonnunar eda endurpjalfunar. Litid er & {6tlun sem
personulegan harmleik og sérstakar stofnanir samfélagsins skulu annast fatlad folk

(Rannveig Traustadottir, 2003).

1.2.2 Félagslega likanio um fotlun

Upphatf félaglegra sjonarhorna a fotlun ma rekja til gagnryni 4 leeknisfraedilega
sjonarhornid. Félagsleg likon leggja 4 pad aherslu ad fotlun einstaklingsins sé€ ad storum
hluta vegna pess a0 umhverfio fatli einstaklinginn (Rannveig Traustadottir, 2003). bessi
gagnryni & leknisfraedilega sjonarhornid er eitt af einkennum fotlunarfreedanna og hefur

haldist i hendur vid barattu fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2006).

Morg félagsleg likon eru til, en eitt af peim pekktari er breska félagslega likanid
(Rannveig Traustadottir, 2003). Samkvemt Cambell og Oliver (1996) vard breska
félagslega likanid til um 1980 medal annars vegna barattu fatlads folk sem bardist gegn

solarhringsstofnunum, fataekt og mismunun. Breska félagslega likanid leggur dherslu 4 ad
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umhverfid geri einstaklinginn fatladan med hindrunum sem verda a vegi hans. Umhverfid
tekur alla jafha mid af 6f6tludu folki, sem bhi hindranirnar til. Breska félagslega likanid
fol 1 sér adra og rottekari skilgreiningu 4 hugtakinu fotlun en 4dur pekktist. Samkvamt
Barnes, Oliver og Barton (2002) og Thomas (1999) visar hugtakid f6tlun til pess ad
hopur folks sé félagslega undirokadur og beittur misrétti eins og adrir minnihlutahopar

hafa verid beittir gegnum tidina (Rannveig Traustadottir, 2003).

Samkvamt Barnes, Oliver og Barton (2002); Cambell og Oliver (1996); Oliver (1990) og
Thomas (1999) er orsakasamband félagslegra hindrana og fétlunar demi um hvernig
fotlun er félagslega buin til (Rannveig Traustadottir, 2006). beir sem adhyllast félagslega
likanid benda 4 ad fotlun sé edlilegur hluti af fjolbreytileika mannlifsins. Samfélagio
purfi ad vera pannig uppbyggt ad allir hafi jafthan rétt og sému moguleika & menntun,
framfaerslu og 60ru sem telst edlilegt 1 daglegu lifi. Skilningurinn & fotlun samkvamt
breska félagslega likaninu er sa a0 peir sem ekki geta tekid patt i peim ath6fnun sem
teljast edlilegar vegna andlegrar og/eda likamlegrar skerdingar séu fatladir (Barnes,
Mercer, og Shakespears, 1999). Carol Thomas (1999) bendir 4 ad breska félagsfraedilega
likanid hafni hugmyndinni um ad fotlunin orsaki skerdinguna og préun nyrra félagslegra

sjonarhorna hafi litil ahrif & tilurd fotlunar (Rannveig Traustadottir, 2006).

Gagnryni 4 félagslega breska likanid hefur beinst ad pvi ad pad taki ekki tillit til allra
fatlana, heldur einkum peirra sem hafa likamlega fotlun. Gagnrynin gengur medal annars
ut & pad ad folk med proskaskerdingu verdur Gtundan i umradunni i breska félagslega
likaninu. Ein dstedan er su ad folk med proskaskerdingu skortir talsmann i barattu sinni

fyrir baettum lifskjorum (Rannveig Traustadoéttir, 2003).

bar hindranir sem fatlad folk maetir eru til deemis forddmar og neikvad vidhorf i peirra
gard. Tulkun bresku freedimannanna 4 fotlun er aftur & moti st ad fotlunin bui 1
umhverfinu en ekki i einstaklingunum sjalfum. Ef f6tlunin byr i umhverfinu en ekki i
einstaklingnum hlytur pad ad vera styrkur fyrir pa sem teljast fatladir. bad parf ad studla

a0 adgengi fyrir alla og draga Gr fordomum.
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1.2.4 Norreena tengslasjonarhornio a fotlun

Um 1970 matti greina stefnubreytingar i méalefnum fatladra 4 Nordurlondum sem attu
reetur ad rekja til gagnryni & leknisfredilega likanid og voru upphaft félagslegra
sjénarhorna (Rannveig Traustadottir, 2006). I norsku bladi 4rid 1967 kom fram ad
naudsynlegt og timabzert veeri ad taka upp nyja stefnu i malefnum fatlada. { stad peirrar
leeknisfreedilegu synar sem rikjandi hafoi verid & fotlun alla tid, veeri kominn timi til ad
breyta peirri syn, 1 pa veru ad adlaga umhverfid ad porfum fatlads folks. Umradan vard
upphaf stefnubreytinga i mérgum londum og matti sja breytingar medal annars hja
alpjodlegum samtokum svo sem Alpjodaheilbrigdisstofnuninni -WHO (Tdssebrd, 2004).
Samkvamt Tossebro (1997 og 2002) hafdi umradan um {f6tlun dhrif & hugarfar
almennings gagnvart fotludu folki og vakti folk til medvitundar um samskipti vid fatlad
folk. Su stefnubreyting sem vard i vidhorfum til fatlads folks snérist ekki um einn
sameiginlegan skilning hja Nordurlandabiium 4 f6tlun heldur byggdu peer allar & somu
grunn hugmyndunum. Olik saga pjédanna gerdi pad ad verkum ad herslur voru élikar
milli landa. Sameiginleg syn var a tengsl umhverfis og pess fatlada (Rannveig
Traustadéttir, 2003). Allt frd pvi i kringum 1960 ma sja 4 Nordurlondum hugtok sem
voru i &tt vio hugtakid fotlun 4 islensku, & norsku var pad hugtakid funksjonshemming.
bessum hugtokum var &tlad ad koma i stad eldri og rotgronari hugtaka, sem voru talin

hafa neikvada merkingu i gard fatlads folks (Rannveig Traustadottir, 2006).

Norski félagsvisindamadurinn Jan Tossebro kalladi pessa nyju tilkun & f6tlun Norrena
tenglasjonarhornid 4 fotlun (e. Nordic relational approach to disability). Jan Tdssebro
sagdi meginmarkmid hugmyndarinnar ad leysa neikvada merkingu hugtaka eins og til
demis handikap 4 norsku af holmi. Edlilegra potti ad finna eitt nytt hugtak oskylt fyrri
hugtokum sem naedi yfir allar tegundir fatlana & norsku. Einnig var markmid
hugmyndarinnar ad vekja athygli & ad ekki vaeri @®tlast til pess ad fatlad folk lagadi sig
alfarid ad umhverfinu heldur skyldi adlaga umhverfid ad porfum fatlads folks.
Hugmyndin var aldrei ad leggja dherslu & félagslegan skilning hugtaksins frekar en
leknisfraedilegan (Rannveig Traustadottir, 2006). Samfélagslegir pattir voru dregnir fram
med pad ad markmidi ad baeta pjonustu vid fatlad folk. Pennan nyja skilning ma

glogglega sja i opinberum gdgnum & Nordurlondunum eftir 1960, svo sem i 16gum og

13




reglugerdum. Aherslubreytingar ma sja a4 pann veg ad i stad pess ad litid sé &
einstaklinginn sem sjukling sem parf ad endurheafa og pjalfa, er 16g0 ahersla 4 ad veita
honum pjoénustu, stydja hann og einnig voru fjarlegdar samfélagslegar hindranir. Med
pvi ad laga umhverfid ad porfum fatlads folks er verid ad mynda tengsl folksins vid
umhverfid og folkid feer aukin ahrif 4 eigid lif (Tossebrd, 2004 og Rannveig
Traustadéttir, 2006).

[ norrana tengslaskilningnum eru meginatridin prji ad mati Téssebro: 1. Fotlun er
misrcemi milli einstaklings og umhverfis. 2. Fétlun er adsteedubundin. 3. Fotlun er afsted

(Rannveig Traustadottir, 20006).

1. Fotlun er misraemi milli einstaklings og umhverfis.

Fo6tlun verdur til pegar 6samrami myndast milli samfélagsins og einstaklings.
Einstaklingurinn neer ekki ad fota sig i hinu demigerda umhverfi par sem pad er adlagad
6f6tludum og ekki gert rad fyrir fjolbreyttri floru mannlifsins. Einstaklingurinn naer ekki
peirri hefni sem talin er edlileg og er skilgreindur fatladur pegar hafni hans er takmorkud
vegna einhverskonar skerdingar og/eda veikinda sem leida til pess ad einstaklingurinn

meetir hindrunum i daglegu lifi (Rannveig Traustadottir, 2006).

2. Fotlun er adstaedubundin.
Fotlun takmarkast vid adstedur. Skerding i einu umhverfi parf ekki ad vera talin skerding
eda fotlun 1 60ru umhverfi. Hér er att vio ad umhverfid fatli i raun einstaklinginn en

fotlunin bui ekki i einstaklingnum sjalfum (Rannveig Traustadottir, 2006).

3. Fotlun er afstzed.

begar Tossebrd (2002, 2004) segir fotlun afsteda sem stjornist af adstedum og umhverfi
telur hann pad tilviljunarkennt hvad pad er sem geri einstaklinginn fatladan, pad sé had
tima og stad hverju sinni. Sem demi um petta nefnir Tossebré ad mork proskahomlunar
hafi gegnum tidina verid dregin med mismunandi hatti 4 20. 6ldinni 1 Evropu, allt fra
greindarvisitolu (e.IQ) 50 upp 1 greindarvisitolu (e.IQ ) 85. Af peim sokum hefur verid

afar misjafnt hve stor hluti Evropubtia er talin med proskahdmlun 4 hverjum tima og fer
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pad eftir peim félagslegu akvordunum sem mid er tekid af. M4 sja & pessu hve mikill
munur getur verid a likamlegu og andlegu atgervi einstaklinga sem alitnir eru med

proskahdmlun & hverjum tima fyrir sig (Rannveig Traustadottir, 2006).

Samkvemt Tossebrd (2002) kemur skyrt fram ad mikill munur er 4 pvi sem sagt er og
sidan pvi sem er framkvemt i fredasamfélaginu & Nordurlondum. Félagsvisindamenn &
Nordurlondum leggja gjarnan upp med tengslaskilninginn i rannséknum i
fotlunarfredum. Pegar kemur sidan ad pvi ad fjalla um réttindi fatlads folks pa er farid ad
tala um réttindi utfra sjonarhorni leeknisfraedinnar, en ekki med félagsleg sjonarhorn ad
leidarljosi (Rannveig Traustadottir, 2006). Vida i opinberum skjélum & Nordurlondunum
ma gloggt sja pessar tengslamyndanir og per er einnig ad finna hér 4 {slandi (Rannveig
Traustadottir, 2006). Til demis ma sja pennan skilning i 16gum frd 1979 pegar 16g um

adstod vio proskahefta voru sett (Log um adstod vid proskahefta, nr. 47/1979).

Med tilkomu félagslegra sjonarhorna 4 fotlun var fario ad leggja aherslu 4 ad fatlad folk
veri radandi 1 eigin lifi. Valdefling er hugtak sem er notad innan fotlunarfredanna. betta

er flokid hugtak sem fjallad verdur nanar um hér a eftir.

1.3 Valdefling

Valdefling er hugtak sem mikid hefur verid notad i tengslum vid réttindabarattu

minnihlutahopa.

Enska hugtakid ,,Empowerment* hefur badi verid pytt yfir & islensku sem valdefling og/
eda sjalfefling. Engin ein skilgreining er til fyrir hugtakid valdefling og ekki er heldur
einn hofundur ad hugtakinu (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006). Petta hugtak felur 1 sér
a0 folk nai betri og meiri stjorn 4 eigin lifi. Pad tengist mannréttindum hvers og eins sem
og lifsgedum. Samkvemt Dempsey og Foreman (1997) tengist pad réttsyni, uppfyllingu
vantinga, sigrum, framforum og ad né j6fnudi pratt fyrir ad vera fatladur (Hanna Bjorg

Sigurjonsdottir, 2006).
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Hugtakid snyst um lifsgaedi, mannréttindi, borgaraleg réttindi og grundvallarbreytingar a
vidhorfum og uppbyggingu stodpjonustu (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).

Hugtakio valdefling felur medal annars 1 sér mannréttindi og Brynhildur Flovenz stydst
vid skilgreiningu Dr. Henricks Zahles um hugtakid mannréttindi i bok sinni Réttarstada
fatladra ,Mannréttindi eru réttindi sem (sidferdilega eda stjornmalalega) gengid er ut fra
a0 gildi fyrir alla, eda sem (l6gfraedilega) gildi fyrir alla. Mannréttindi eru réttindi fyrir
allar manneskjur” (Brynhildur Flévenz 2004:19).

[ tengslum vid félagsleg likon hefur verid mikil umrada um valdeflingu og
sjalfsakvordunarrétt innan fotlunarfredinnar. bessi tvo hugtok eru natengd og er erfitt ad
fjalla um annad peirra an pess ad fjalla um hitt i leidinni. Valdefling felur i sér pad vald
sem einstaklingurinn hefur til ad skilgreina lif sitt, parfir, langanir og adstedur og til ad
mynda edlileg tengsl vid annad folk. bad vald sem einstaklingurinn hefur til ad taka
akvardanir um sitt eigid lif 4n pess ad horfa til pess hvad hentar pjonustustofnuninni
(Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir, 2006). Valdefling felur i sér ad folk geti tekid sinar
akvardanir sjalft, tjaod tilfinningar sinar, ventingar og 6skir. Hugtakid getur badi att vid
einstaklinga (personuleg valdefling) og valdeflingu hopa (Goodley, 2000). Valdefling &
lika vid um vald fagfolks og pjonustukerfa sem snta ad fotludu folki og/eda folki med
proskahdmlun til deemis lagasetningar, stefnumorkun hins opinbera og einkaadila og pa
freedslu sem er i bodi & hverjum tima fyrir sig (Dowson, 2002 og Hanna Bjorg

Sigurjonsdottir, 2006).

St efling sem hefur att sér stad med valdeflingunni speglast Gt 4 vid og hefur ahrif & ytri
patti. Hver og einn einstaklingur, fatladur eda 6fatladur, @tti ad hafa eins mikla stjorn &
eigin lifi og mogulegt er. Su valdefling sem etti ad eiga sér stad er yfirfersla 4 valdi og
stjorn um akvardanir, um val og gildi fra pjonustuveitanda til neytanda (Ramcharan,
Roberts, Grant og Borland, 2002). Virding fyrir manneskjunni hlytur ad koma hér sterkt
inn i og paer hugmyndir sem hver og einn hefur um virdingu (Vilhjalmur Arnason, 2003).
Valdefling hefur ahrif &4 pad hvernig hver og einn litur & sjalfan sig og hvernig
einstaklingur sér sjalfan sig i samhengi i pvi samfélagi sem hann byr i (Ramcharan og

Borland, 2002).

16




Valdefling og sjalfsmynd einstaklinga eru natengd hugtok og samkvamt Sparague og
Hayes (2000) og West og Parent (1992) syna rannsoknir fram 4 ad fo6lk med
proskahdomlun er hamingjusamara og synir betri frammistodu hafi pad meira val (Hanna

Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).

A0 ofansdgdu ma vera 1jost ad pad hlytur ad vera mikilvegt ad finna leidir til ad studla
ad valdeflingu pvi ad sa sem 6dlast valdeflingu naer frekar ad lata heyra i sér og & pann
hatt neer s& sami betri lifsgedum. Hluti af valdeflingu felst i pvi ad 60last sjalfstaedi og
vera sampykkt/ur sem hluti af samfélaginu. betta hefur ahrif 4 sjalfsmynd manneskjunnar

og um sjalfmyndina og hvad pad er sem motar hana verdur fjallad i naesta kafla.

1.4 Sjalfsmynd

Sjéalfsmynd (e. self-cocept) eru paer hugmyndir sem hver og einn hefur um sjalfan sig og
s mynd sem enginn sér nema vid sjalf. Han er skilningur, vitneskja, hafni og sérkenni
hverrar personu vardandi sjalfa sig. Sjalfsmyndin proskast hja hverjum og einum allt fra
frumbernsku og er tilfinningalegur grunnur lagdur ad henni med fyrstu gedtengslunum.
Sjéalfsmyndin motast i samskiptum okkar vid umhverfid og er badi lerd, medvitud og
omedvitud. Hver og einn fer i gegnum vitsmunalegt ferli i proska sinum og félagsleg
haefni einstaklinga er proun sem ba&di er lerd og medfaedd (Shaffer, 2001). Sjalfsmyndin
proast hja einstaklingum sem manneskju, ekki sem fatlads einstaklings. Myndun
sjalfsmyndar 4 sér stad med sama hatti hvort sem um er ad reda fatlada eda 6fatlada

einstaklinga.

[ bok Margrétar Margeirsdottur Fotlun og samfélag kemur fram ad Erwin Goffman
(1961) rannsakadi hvernig einstaklingar 4 altekum stofnunum skynjudu félagslegan
veruleika. Vi0 flutning 4 alteeka stofnun breyttist sjalfsmynd einstaklinganna oft og
sjalfsvirding peirra vard fyrir alvarlegum hnekkjum. Med pvi ad flytja 4 alteka stofnun
purfti einstaklingurinn ad adlagast nyjum heimi og nyjar venjur toku vid. Petta ferli hafoi
i flestum tilfellum varanleg 4hrif 4 lif einstaklinganna og pad eitt ad vera settur & stofnun

var nidurlegjandi ad margra mati. Folk tapadi oft pvi sjalfreedi sem pad hafoi haft eda
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hafdi ekki svigrum til ad hafa hrif (Margrét Margeirsdottir, 2001). Pad er mikilvegt ad
folk med proskahomlun ekki sidur en adrir samfélagspegnar skynji sig sem fulla
patttakendur 1 samfélaginu og ad sjalfsmynd peirra byggist upp sem manneskja en ekki

sem fatladur einstaklingur (Souza og Ramcharan, 2002).

Sjéalfsmynd, sjalfredi og sjalfsakvordunarréttur eru naskyld hugtok og i nasta kafla

verdur fjallad um sjalfakvordunarrétt og sjalfredi.

1.5 Sjalfsakvorounarréttur

Skilgreining 4 hugtakinu sjalfredi samkvaemt islenskri ordabok er; i fyrsta lagi, ad vera
sjalfrada, hafa nad 18 dra aldri og rada personulegum hdgum, dvalarstad og vinnu og
mega ganga i hjonaband. I 6dru lagi er pad ad rada sjalfur sinum malum, i pridja lagi er
einpykkni, pad ad fara sinu fram og i fjorda lagi er pad i samsetningum svo sem
sjalfreedisandi/sjalfreediskrofur/sjalfreedisaldur 18 ara aldur fra 1998, var adur 16 ara og

ad sidustu sjalfradissvipting (Islensk ordabok, 2002).

Skilgreining 4 hugtakinu sjalfsakvoroun samkvamt islenskri ordabok er; eigin akvordun,
pad ad akveda eitthvad sjalfur, par af leidir sjalfsakvordunarréttur/réttur til

sjalfsakvordunar (Islensk ordabok, 2002).

Eins og sja ma eru pessi hugtok naskyld og ekki haegt ad fjalla um annad nema ad fjalla
um hitt i leidinni. Sjalfraedi felur 1 sér réttinn til ad taka sjalfstedar dkvardanir sem og

sjalfsakvordunarréttur.

Logradislogin kveda 4 um rétt manna til fjarradis og 16graedis. I fyrstu grein peirra segir
,LOgrada verda menn 18 ara. Lograda madur er sjalfrada og fjarrada “ Sjalfradi er
skilgreint 1 annarri grein en par segir. ,,Sjalfrada madur redur einn 60ru en fé sinu, nema
16g meli 4 annan veg® (Lograedislogin nr. 71/1997). Hér ma sja lagalegan rétt til
sjalfredis en pad er einnig mjog mikilvaegt ad skoda pad ut fra sjonarhorni sidfredinnar.

Sjalfreedi ma talka 4 pann veg ad pad sé heefileiki einstaklings ad sja heiminn med sinum
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eigin augum og adkveda hvernig hann vill lifa lifinu. Pegar einstaklingur er sjalfrada pa
safnar hann 1 viskubrunn sinn dag fré degi og getur nytt sér pa pekkingu sem par safnast
til eigin gjorda (Vilhjalmur Arnason, 2003). betta hugtak skyra pau Astridur Stefansdottir
og Vilhjalmur Arnason (2004) 4 mjog einfaldan hatt, pad er ad hugtakid sjalfraedi merki
einfaldlega a0 rada sér sjalfur, pad ad segja ad folk hafi rétt til ad taka akvardanir um
eigid lif. Til ad geta radid sér sjalfur purfa eftirfarandi prju atridi ad vera til stadar; ad
hafa rymi til athafna, ad geta nytt sér rymid til athafna og ad velja ad nyta sér rymid til
athafna 4 sinn hatt (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004).
Sjalfsakvordunarréttur felur 1 sér ad einstaklingur hafi vald til ad rada hvernig lifi hann
vill lifa. Sjalfakvordunarréttur snyst um sjalfraedi og sjalfsakvordun hvers og eins,
mannréttindi og méguleikana & ad proa jakvaeda sjalfsmynd og ad hafa stjorn 4 eigin lifi

(Souza og Ramcharan, 2002).

Naudsynlegt er ad virda i verki sjalfsteedan tilgang hverrar manneskju og pad gerum vid
best med pvi ad virda sjalfraedi hennar. 1 pvi felst ad einstaklingur hafi vald til ad dkveda
hvar hann byr, med hverjum, hver veiti honum pa pjonustu sem hann parf og hvener st
pjonusta er veitt. Hegt er ad segja ad sjalfredi feli 1 sér stadreynd um folk og verkefni
sem bparf ad vinna. Sjalfredi er ,,proskuldshugtak sem merkir ad allir eru sjalfrada sem
eru feerir um ad meta adstaedur sinar og langanir med gangrynum augum (Vilhjalmur
Arnason, 2003). Eins og gefur ad skilja er pessi haefileiki mismikill manna 4 milli, hvort
sem um er ad reda fatlad folk eda ofatlada einstaklinga. Sjalfsakvordunarréttur felur i sér
ferlid sem gerir folki kleift ad 6dlast sjalfstraust, sjalfsvirdingu, taka sjalfstedar
akvardanir, pekkja rétt sinn og geta breytt lifsstil sinum hafi einstaklingur dhuga 4 pvi.
Rétturinn til sjalfsakvordunarréttar byggist 4 lagmarkshefileika folks til sjalfsakvordunar
(Sigurdur Kristinsson, 1999). Virding fyrir manneskjunni skiptir hvad mestu mali i pessu
samhengi og krafa um sidferdilegan j6fnud. Mikilvagt er ad hver og einn fai ad lifa
pannig ad hann njéti sin og verdleikar hans séu virtir (Vilhjalmur Arnason, 2003).

bad ad hafa sjalfsakvordunarrétt er ad f4 ad tala fyrir sjalfan sig, taka dkvardanir, velja
fyrir sig og finna paer leidir sem hver og einn alitur bestar fyrir sjalfan sig (Souza og

Ramcharan, 2002).
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Sjalfsalit hvers og eins eykst og minnkar a vixl. Sjalfsvirding hvers og eins er natengd
sjalfreedi. I pvi felst ad einstaklingur tekur akvardanir um eigid lif og leetur ekki nota sig
eda misbjoda sjalfum sér. Sjalfraedi tengist baedi personuproska hvers og eins og peim
l6ngunum sem manneskjan hefur. Sjalfraedi er hluti af pvi ad hafa svigram og hefileika
til ad velja pa moguleika sem eru i bodi og dhuga & ad vilja velja. Pad ad geta valid
Opvingad a milli tveggja hluta er hluti af sjalfreedi (Gudmundur Heidar Frimannsson,
1993). 1 bok sinni Sidfradi lifs og dauda skiptir Vilhjalmur Arnason hugmyndinni um
sjalfraedi i prja flokka, Iongunarfrelsi, valfrelsi og proskafrelsi. I Iongunarfrelsi felst ad fa
a0 gera pad sem mann langar til. Med valfrelsi er att vid ad folk geti metid pad sem pvi
stendur til boda og breytt samkvamt yfirlogdu radi. Samkvamt pvi er einstaklingurinn
adeins frjals ef hann hefur um fleiri en einn kost ad velja. Med proskafrelsi & Vilhjalmur
vid ad madur geri pad sem teljist skynsamlegt (Vilhjalmur Arnason, 2003).

[ stefnuskra Landssamtaka broskahjalpar kemur fram ad allir eigi ad hafa rétt 4 ad hafa
ahrif 4 eigid lif og einnig er krafa um ad sjalfsakvordunarréttur hvers og eins sé virtur

(Landssamtokin broskahjalp, e.d. ).

Af ofansdgdu ma sja ad sjalfsakvordunarréttur felur i sér ferli sem gerir folki kleift ad
00last sjalfstraust, sjalfsvirdingu, taka sjalfsteedar akvardanir, pekkja rétt sinn og geta
breytt lifsstil sinum hafi einstaklingur dhuga 4 pvi. Jakvad sjalfsmynd er stort atridi pegar
kemur ad pvi ad taka dkvardanir. A0 byggja upp jakvada sjalfsmynd er 6llum
naudsynlegt hvort sem um er ad raeda fatlad folk eda ofatlada einstaklinga.

Sjalfsakvordunarréttur er hluti af lifsgeedum folks og um pau fjallar naesti kafli.

1.6 Lifsgaeoi

Samkvamt islenskri ordabok merkir hugtakid lifsgaedi eitthvad eftirsoknarvert 1 lifinu, oft

efnislegt eda tiskubundid, par af leidir lifsgadakapphlaup (Islensk ordabok, 2002).

Saenski fredimadurinn Lars Kebbon setti fram skilgreiningu & hugtakinu lifsgadi og segir

pau vera huglaega og personulega upplifun hvers og eins (Margrét Margeirsdottir, 2001).
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Samkvemt Solum og Stangvik (1987) eru hugtokin lifsgaedi og lifskjor natengd og hafa
gagnkvem ahrif hvort & annad (Margrét Margeirsdottir, 2001). Samkvamt Schalock
(1994) er hugtakid lifsgedi (e. quality of life) sprottid upp Gr hugmyndum og umredum
folks sem for ad skoda hvad almennt eru talin sjalfsogo lifsgedi med augum pess sem er
proskaskertur og hvernig 1ifid birtist peim hopi folks (Schalock, DeVries og Lebsack,
1999). Schalock (1996 og 1997) setti fram lista med atta atridum sem hann taldi vera
kjarnann i lifsgeedum og ad pessum lista hafdi hann unnid ad i nokkur ar. bessi atta atridi
eru: 1) tilfinningalegt jaftnvegi. 2) g6 félagsleg tengsl. 3) efnahagslegt 6ryggi. 4)
einstaklingsproski. 5) gott likamlegt dsigkomulag. 6) hafa sjalfsdkvordunarrétt. 7)
patttaka i samfélaginu. 8) njota almennra réttinda (Schalock, DeVries og Lebsack, 1999,
bls. 83).

Pall Skulason, sidfredingur hefur sett fram kenningu um lifsgedi. Hann skiptir
lifsgeedunum i andleg gadi, veraldleg gaedi og sidferdisleg gedi. Andlegum gedum
skiptir hann 1 teeknileg gaedi, visindaleg gaedi og listreen gaedi. Pessi gadi getur hver og
einn proad og proskad med sjalfum sér. Veraldleg gaoi skiptast i félagsleg gaedi,
efnahagsleg gadi og stjdrnmalaleg gaedi. Pessi gaedi eru takmorkud og ekki i hondum
allra ad geta nytt sér pau og er folk stodugt i samkeppni um pau. Sidferdisleg gaedi
skiptast i prennt, i fyrsta lagi eru 6l almenn samskipti folks, 1 60ru lagi samskipti vid
okkar nanustu og i pridja lagi hvernig hver og einn litur 4 sjaflan sig, talar vid og um
sjalfan sig. Med pessu er att vid hvada hugmyndir einstaklingur hefur um sjalfan sig og
byggir sitt eigid sjalfsalit 4. Engu ad sidur er pad virding og réttleti sem skiptir mestu

mali 1 6llum samskiptum (Pall Skalason, 1990).

begar talad er um lifsgaedi getur verid um ad reda ymist hugleg eda hlutleg lifsgaedi.
bag er einstaklingsbundid hvad vid metum og teljum til lifsgeeda. Sumir meta efnisleg
gedi sem lifsgedi 4 medan adrir meta pad sem veitir peim lifsfyllingu sem pau lifsgaeoi
sem beir s&kjast eftir. Pad umhverfi sem einstaklingar bua i hefur mjog mikid um pad ad
segja hvernig sa hinn sami metur lifsgadi sin, pvi hver og einn metur pau 1t fra pvi
umhverfi sem hann pekkir. Oft & tidum eru fyrirmyndirnar i samfélaginu pad sem folk

horfir &4 pegar pad metur lif sitt og sekist eftir pvi ad likjast peim (Johnstone, 2001).
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[ umfjollun um lifsgaedi fatlads folks ma lita til lifssagna peirra til ad sja hvad hver og
einn telur lifsgaedi. Utfra pvi faest si mynd sem er leitad er eftir (Brown og Brown, 2003).
[ lifssogu Anya Souza kemur fram ad hin telur pad grundvallaratridi ad hinn fatladi fai
orvun sem veitir honum pann kjark og persoénulega styrk sem parf til ad 6dlast
innihaldsrikt lif sem feerir honum lifsgaedi. Med hugtakinu lifsgaedi 1 pessu samhengi er til

demis att vid réttinn til sjalfsakvardanatoku (Souza og Ramcharan, 2002).

1.7 Samantekt

Fotlunarfredin er freedigrein sem vard til & sidari hluta 20. aldar. Fraedigreinin litur svo a
a0 fatlad folk sé edlilegur hluti samfélagsins og pad megi laga samfélagid ad
margbreytileika mannlifsins. Fatlad folk er minnihlutahdpur sem hair
imannréttindabarattu likt og gildir um adra minnihlutahdpa. Hugmyndafradin er taeki i
peirri barattu, kjarni hennar er ad bata lifsgedi og réttindi fatlads folks. Kenningarnar
innan hugmyndafradinnar byggja 4 ad fatlad folk fai tekiferi til ad lifa innihaldsriku og
sjalfstaedu lifi i samfélaginu og ad samfélagid snidi sig ad porfum fatlads folks og opni
pvi tekiferi til ad lifa sem edlilegustu lifi. Fatlad folk 4 rétt 4 ad nyta reynslu sina og
proskast i takt vid hana. A timum stofnana hafdi fatlad folk 1itid um lif sitt ad segja og pvi
var jafnvel refsad ef pad gerdi ekki eins og til var @tlast af starfsfolki. Med tilkomu nyrra
sjonarhorna a f6tlun hefur petta vidhorf breyst og einnig vegna busetupréunar, ad folk for
af stofnunum yfir i sjalfsteedari busetu. Vid pessar breytingar for fatlad folk ad hafa meira
um lif sitt ad segja. Starfsfolk for ad hvetja pad til dkvardanatoku og sjalfstedara lifs.
Sjalfsakvordunarréttur er mikilvaegur og felur i sér ad folk 6dlist sjalfstraust,
sjalfsvirdingu og taki sjalfstedar akvardanir. Med pvi lerir folk ad pekkja rétt sinn og
byggir upp jakvada sjalfsmynd. Petta er leid ad valdeflingu og leid til pess ad 6dlast
lifsgeedi. Folk er ordid medvitadra um ad fatlad folk skuli njota somu lifsgaeda og adrir i
samfélaginu og hefur st breyting att sér stad 4 undanfornum arum. Pad sem mestu mali
skiptir fyrir hvern og einn er ad hafa einhvern til ad deila lifinu med, hafa eigid
personufrelsi, geta gert hluti sem einstaklingnum pykja skipta mali og eru honum

mikilveegir.
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Sjéalfsmyndin er st heildarmynd sem hver og einn hefur um sjalfan sig, medvitad og
omedvitad. Athafnir einstaklinga radast mjog mikid af sjalfsmynd peirra. Sjalfsmynd og
valdefling eru néskyld og snta ad 6llu lifi folks, hvort sem um er ad rada hlutverk
fjolskyldu, vina, tdmstunda eda vinnu. Fatlad folk byggir upp sjalfsmynd sina sem
manneskjur, ekki sem fatlad folk. Engu ad sidur eru pad personuleg gildi hvers og eins og
vidhorf sem skapa pau lifsgaedi sem hver og einn leitar ad og hefur ad vidmidi. bad er
mikilvaegt ad hver og einn hafi ahrif & eigio lif og pad gera manneskjur best med pvi ad

hafa sjalfsakvorounarrétt.
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2. kafli Préun i biusetumalum fatladra a Islandi

bjonusta vid fatlad folk tekur mid af gildandi 16gum, reglugerdum, stefnu stjornvalda og
peirri hugmyndafraedi sem er rikjandi &4 hverjum tima.

Hér ad nedan verdur préun busetuméla 4 {slandi rakin og inn i hana fléttast lifssogur
tveggja einstaklinga. Pa er fjallad um 16g og reglugerdir sem snua ad fotludu folki og ad
lokum verdur nyja stefnumdrkun Félagsmalaraduneytisins i malefnum fatladra skodud

med aherslu 4 busetumal.

2.1 Proun busetu fatlaora

Upphaf pess ad skipulega var farid ad vinna ad malefnum fatlads folks og folks med
proskahamlanir 4 fslandi ma rekja til arsins 1930, en p4 setti Sesselja Sigmundsdottir 4
stofn barnaheimili ad Solheimum i Grimsnesi. A sidustu dratugum hefur st stofnun ordid
ad heimili fullordins fatlads folks og byggt hefur verid ibudarhusnadi fyrir alla ibua
stadarins i formi sambyla. Samskonar préun vard 4 60rum stodum hérlendis par sem
hvatinn ad pvi ad stofnanir voru settar & laggirnar var s ad pad vantadi frekari urraedi til
vidbotar peim solarhringsstofnunum sem fyrir voru. Pessar solarhringsstofnanir voru fyrir
f6tlud born og peer voru til deemis Skalatinsheimilio 1 Mosfellsba og Solborg 4 Akureyri.
Bornin fullordnudust og ekki voru til onnur Grraedi fyrir pau. P4 bjuggu pau i mérgum
tilfellum afram 4 stofnununum. A sidari arum hefur stofnununum verid breytt i sambyli
eda stofnunum lokad og folk flutt Gt af peim i 6nnur busetuurraedi (Margrét

Margeirsdottir, 2001).

Arid 1936 voru sett 16g 4 Islandi um favitaheeli. I 16gunum voru akvaedi um
stofnanapjonustu sem baeta atti adbiinad favita, en 4 pessum tima var fatlad folk kalladir
favitar. Login kveda 4 um ad eitt af meginhlutverkum stofnanna sé uppeldi, kennsla og
adhlynning (Log um favitaheli, nr. 18/1936). bessi 16g voru i gildi par til sett voru 16g a
Alpingi um favitastofnanir, arid 1967. I 16gunum kemur fram ad rikid skuli reka eitt

adalheli fyrir favita, en ef porf er & skulu haelin verda fleiri og pa rekin sem utibu fra
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adalhalinu. Haelid skuli vera hjakrunar-, kennslu- og uppeldisheli, auk pess sem pad

skuli vera vinnuheeli (L6g um favitastofnanir 53/1967).

[ kjolfar seinni heimsstyrjaldarinnar urdu samfélagslegar breytingar sem leiddu til mikilla
breytinga 4 atvinnu- og fjélskylduhattum i hinum vestraena heimi. Hlutverk
fjolskyldunnar breyttist og farid var a0 lita 4 fatlad folk sem vandamal og lausnin var ad
flytja fatlad folk 4 stofnanir. A pessum arum var litid 4 fatlad folk sem sjuklinga. Pad ad
vera fatladur var alitid harmleikur einstaklingsins og litid & ad hann pyrfti 4

leeknisfreedilegri medhondlun ad halda (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999).

Arid 1944 var fyrsta rikisrekna stofnunin fyrir folk med proskahomlun reist ad
Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi og var hun starfraekt til arsins 1958. Pa fluttu sidustu
ibtarnir padan, konur fluttu padan a kvennadeild Kopavogshelisins. Koépavogshalid tok
til starfa 4rid 1952 og pa var elsti hluti heelisins tekinn i notkun, en halid hafdi verid i
byggingu fra 1948. Elstu byggingarnar eru frd arunum 1948 og 1959, sidasta einingin var
byggd arid 1977 (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Eins og fram kom i kaflanum um préun hugmyndafradinnar hér 4 undan hafoi fatlad folk
sem bjo 4 stofnunum 1itid sem ekkert um lif sitt ad segja (Allen, Rannveig Traustadottir

og Spina, 2005; Ragnheidur Gudmundsdoéttir og Gudran Stefansdottir, 2003).

A sjotta aratug sidustu aldar komu fram nyjar kenningar i malefnum fatladra. Svissneskur
gedlaknir ad nafni René Spitz kom fram med par kenningar ad 16ng dvol & stofnunum
leiddi til stofnanaskada. Einnig hafoi breski barnaleknirinn Jonh Bowlby gert rannsoknir
a bornum 4 munadarleysingjahalum og voru per birtar arid 1949. Rannsdknir sem pessar
urdu til pess ad pad var ekki eingdngu litid 4 fatlad folk sem sjiklinga og breyttist
umonnun peirra i kjolfarid. Fra pvi ad vera medhondladir sem sjuklingar vard aherslan

meiri 4 umonnun og pjalfun (Margrét Margeirsdottir, 2001).

A Islandi var pessi proun nokkrum aratugum 4 eftir pvi sem gerdist til deemis

Bandarikjunum. I gegnum um tidina hefur folk verid sett a stofnanir an pess ad hafa
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eitthvad um pad ad segja. Lifssaga Thomas F. Allen varpar 1josi 4 lifid innan stofnana &
sidustu 6ld. Hann faeddist arid 1912 og var bandariskur rikisborgari. Allen var sendur 4
stofnun priggja ara gamall og atti hann ad vera 4 stofnuninni til skamms tima en vardi
mestum hluta @vi sinnar par. Lifid 4 stofnunum einkenndist af einmannakennd og
skilningsleysi. A stofnuninni naut Allan hvorki virdingar né sjalfreedis og hafdi 1itid sem

ekkert um lif sitt ad segja (Allen, Rannveig Traustadottir og Spina, 2005).

A Islandi vantadi urradi fyrir fatlad folk og arid 1958 var Styrktarfélag vangefinna
stofnad af foreldrum og adstandendum f6lks med proskahdmlun. Stofnendur h6fou pa
hugsjon ad bata hag fatlads folks og beita sér fyrir annars konar vistunararredum en
solarhringsstofnunum. Oll starfssemi félagsins var rekin samkvaemt [6gum um mélefni
fatladra og rekstrarkostnadur greiddur af rikinu. Félagio beitti sér fyrir stofnun
styrktarsjods vangefinna sem var stofnadur med 16gum nr. 43/1958. S4 sjodur opnadi
moguleika 4 fjarmdégnun byggingaframkvamda a stofnunum fyrir fatlad folk. Umsjon
med sjodnum hafdi Félagsmalaraduneytid og samfara honum var svokalladur tappasjodur
stofnadur en hann gegndi mikilvagu hlutverki. Fjarmagn ar tappasjodnum var notad til
uppbyggingar og endurbdta & huisnadi og adstodu fyrir fatlad folk & &runum 1960-1980.
Kopavogshalid, Skalatun, Sélborg og Tjaldanes eru til deemis ad storum hluta
fjarmoégnud ur tappasjodnum. A Islandi var fyrsta sambylid stofnad arid 1976 af
Styrktarfélagi vangefinna og var pad til heimilis ad Sigluvogi 5 i Reykjavik. Ibuar pess
komu fré fyrrgreindum stofnunum a hofudborgarsvadinu og potti stofnun pess stort og
djarft skref a pessum tima. AQ setja & fot sambyli var i takt vid pad sem var a0 gerast i

kringum okkur 4 Nordurlondunum (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Eins og fram kemur i kaflanum préoun hugmyndafraedinnar urdu stefnubreytingar i
malefnum fatladra i kringum 1970. Pessar stefnubreytingar attu raetur ad rekja til
gagnryni & leknisfraedilega likanid, sem vard til pess ad félagsleg sjonarhorn 4 f6tlun

komu fram (Rannveig Traustadottir, 2006).

Thomas F. Allen var einn af peim sem upplifdi flutning af stofnun yfir 4 sambyli. i

lifssogu Allen kemur fram ad honum hafi pott 1ifid & sambyli betra heldur en pad lif sem
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hann pekkti af stofnunum. Starfsfolkid & sambylinu hvatti hann til ad tja sig, sem var ny
upplifun fyrir hann par sem hann pekkti eingéngu pad ad vera refsad fyrir ad tja sig pegar
hann bj6 4 stofnunum (Allen, Rannveig Traustadoéttir og Spina, 2005).

Arid 1977 var sett reglugerd sem var heimildarakvaedi fyrir i 14.gr. laga um
favitastofnanir, par sem radherra var heimilad ad setja reglugerd um félagslega adstod
fyrir pa sem voru andlega vanproska og voru ekki & stofnunum. Adstodin atti ad gera
folki kleift ad bua i heimahusum. Stofnud var gongudeild 4 Kopavogshelinu sem hafdi
medal annars pad markmid ad ttskrifa vistmenn i onnur Grraedi. A attunda aratugnum
voru um 200 vistmenn & Kopavogshalinu en 1 april arid 2000 voru vistmenn par 57
talsins. Arid 1993 var akvordun tekin af stjornarnefnd rikisspitala og
heilbrigdisrdduneytisins, en Kopavogshalid heyrdi undir peer stofnanir, ad stefna beeri ad
utskrift ibtia haelisins yfir 4 sambyli eda 1 ibudir i framtidinni (Margrét Margeirsdottir,

2001).

Arid 1997 kom fram i grein Rannveigar Traustadottur i Timaritinu Proskahjalp ad &
sidustu arum hefdi vida um heim komid fram ny hugmyndafredi vardandi busetumal
fatlads folks. bar var 16g0 ahersla & stodpjonustu i stad stofnanapjonustu.
Stofnanapjonusta var a flestum stodum byggingabundin pjoénusta par sem einstaklingarnir
voru valdir til busetu og nyttu sér pjonustu sem adlogud var ad peim hopi sem par bjo.
bad fjarmagn sem axtlad var til rekstursins fylgdi byggingunni en ekki peim
einstaklingum sem par bjuggu. Pjonustan var oftast i hondum eiganda hisnadisins sem
sd um stjornun stofnunarinnar pannig ad ibtinn var i raun ekki husradandi heima hja sér.
Busetupjonusta fyrir fatlad folk var hugsud sem pjonustukedja par sem markmidid var ad
sa fatladi 60ladist aukna faerni og faerdist til i busetu innan tGrrada kedjunnar. A 63rum
endanum var um létta pjonustu ad reda, sem hagt var ad veita uti i samfélaginu, og 4
hinum enda kedjunnar var um punga pjonustu ad reda. Pegar talad var um punga
pjonustu var att vid fatlad folk sem purfti mikla pjonustu i einangrudu umhverfi og i
sérgreindum Urreedum. Einnig var att vid pa sem purftu a sélarhrings pjonustu ad halda.
Okostur stofnana pjonustu var ad mikil haetta var 4 ad folk einangradist. A milli 1éttu

pjonustunnar og peirrar pungu voru busetutrradi eins og sambyli sem veittu mismikla
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pjonustu. Hugmyndin bak vid pjonustukedjuna gerdi rad fyrir pvi ad fatlad folk purfti ad
syna hafni pess edlis ad pad veeri tilbuid til ad utskrifast ur einangrudu umhverfi
stofnanna og flytjast i sjalfsteedari busetu. Talad var um ad fatlad folk veri sambylishaeft
eda 6sambylisheft. Samkvemt Racino, Walker, O’Connor og Taylor, (1993) og Smull,
(1989) er stodpjonusta einstaklingsbundin og byr yfir sveigjanleika. Parfir einstaklingsins
svo sem lifsadstedur viokomandi 4 hverjum tima eru i brennidepli (Rannveig
Traustadottir, 1997). bjonustan er ekki had pvi ad vidkomandi bui 1 dkvedinni byggingu
heldur byggist hiin 4 porfum hans og adsteedum hverju sinni. Hugmyndin um
stodpjonustu hatnar pvi ad einstaklingurinn purfi ad bta i einangrandi og sérgreindu
umbhverfi til ad fa pa pjonustu sem hann parfnast, heldur 4 fatlad folk rétt &4 pvi ad blia &
eigin heimili Uti 1 samfélaginu og f4 pann studning sem pad parf & ad halda. Stodpjonusta
a a0 gera fotludu folki kleift ad bua 4 eigin heimili og taka patt i daglegu lifi i
samfélaginu (Rannveig Traustadottir, 1997). Med pvi ad eiga eigid heimili og taka
akvardanir um daglegt lif sitt 60last fatlad folk aukin lifsgaedi.

Hagsmunasamtok fatladra hafa i barattu sinni fyrir baettu mannlifi verid stefnumarkandi i
pjonustu vid fatlada, ekki sist i busetumalum. Sjalfsted buseta er einn af peim
malaflokkum sem hagsmunasamtok fatladra hafa barist fyrir. bar fara fremst
Landssamtdkin Proskahjalp en pau hafa verid leidandi i hugmyndafradi vardandi busetu
fatlads folks hér & landi (Hronn Kristjansdottir, 2000). Fram kemur i vidtali sem Hronn
Kristjansdottir tok vid Friodrik Sigurdsson framkvaemdastjora Proskahjalpar arid 2000, ad
samtokin saekja hugmyndafradi sina til hinna Nordurlandanna. Samtdkin vilja sja
busetumal fatlad folks proast yfir i ad vera personubundin en ekki byggingarmidud.
Fatlad folk hafi rétt & sjalfstedri busetu, sem henti hverjum og einum. Hver einstaklingur
hafi svefnherbergi, badherbergi, eldhuskrok og stofu til eigin nota. Samtokin geta ekki
sett sig vid ad greindarskertir hafi ekki og bui ekki vid somu gadi i busetu og adrir

samfélagspegnar (Hronn Kristjansdottir, 2000).

Mikil breyting hefur ordid 4 afstoou almennings til busetu fatladra a sidari arum. baod parf
ekki ad horfa morg ar aftur i timann, pegar stofnanir 4 bord vid gamla Kopavogshalid

pottu sjalfsagdur busetukostur fatlads folks. Nu hefur ordid breyting 4 og augu folks hafa
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opnast og skilningur er fyrir pvi ad fatlad folk hefur ekki sidur porf fyrir eigid heimili
eins og adrir samfélagspegnar (Brynhildur G. Flévenz, 2003).

Adsteour fatlads folks inni & stofnunum voru paer ad pad hafdi 1itid sem ekkert um lif sitt
ad segja, med tilkomu nyrra skilyrda i busetuméalum fatlads folks breyttist petta. { fyrstu
flutti fatlad folk af stofnunum yfir 4 sambyli, oft &4 tidum flutti stofnanamenningin med
starfsfolkinu sem skipti gjarnan um vinnustad og fylgdi ibllunum. Pad sem breyttist vid
flutningana var eingdngu ad busetuformid breyttist. bPetta hefur verid ad breytast og i dag
er fatlad folk farid ad hafa meiri ahrif & daglegt lif sitt og med pvi verdur pad
sjalfsteedara. brounin er su ad folk er ad flytja af sambylum yfir i sjalfsteeda blsetu og st
proun er enn i gangi. Proun laga og reglugerda i malefnum fatladra hefur ordid i kjolfar

peirra breytinga sem att hafa sér stad i proun hugmyndafradinnar.

2.2 Log um malefni fatladra

Log um malefni fatladra eru sérlog sem tryggja réttindi fatlads folks sem ekki eru tryggo i
almennum 16gum. Avallt skal veita pjénustu samkvamt almennum 16gum, en ef vidbotar
pjonustu er porf koma sérlogin til. Fyrsta grein laganna fjallar um ad tryggja skuli
fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor 4 vid adra pjodfélagspegna og skapa peim
skilyroi til ad lifa sem edlilegustu lifi. Med l6gunum 4 ad vera tryggt ad heildarsamtok
fatladra og adildarfélog hafi ahrif & stefnumdrkun og dkvardanir sem snerta malefni
peirra. Eingdngu peir sem eru andlega eda likamlega fatladir og parfnast sérstakrar
pjonustu eiga rétt a4 pjonustu samkvemt pessum 16gum. Hér er att vid proskahdmlun,
gedfotlun, hreyfihdmlun, sjon og heyrnarskerdingu, einnig fotlun sem hefur orsakast af

veikindum eda slysum (Log um malefni fatladra nr. 59/1992).

Sjotti kafli laganna fjallar um busetu folks med fotlun. Fatladir eiga ad hata moguleika a
busetu eftir 6skum og porfum hvers og eins. Busetan getur verid i formi félagslegra
ibuda, verndadra ibuda, sambyla,vistheimila, heimila fyrir born og 4fangastadir.
Svedisskrifstofur meta porf hins fatlada fyrir pjonustu og 6sk hans um busetu i samradi

vid vidkomandi greiningar- og radgjafaradila. Svadisskrifstofur taka akvardanir um
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pjonustu og busetuform i samradi vid umsakjanda og vaentanlegt sambylisfolk. Sé um ad
reda stofnanir, sem reknar eru af 60rum en rikinu, parf ad koma til sampykki
rekstraradila. Oheimilt er ad akveda busetuform skv. 10. gr. an pess ad porf fyrir pjonustu
hafi verid metin. Komi til 4greinings um afgreidslu umsoknar hefur svadisrdd med pad
ad gera. Umsokn er adeins talin gild ef sa fatladi stendur sjalfur fyrir henni eda
forradamadur hans. Prettdndi kafli laganna, 33.gr., fjallar um ad studla beri ad pvi ad
fotludum standi til boda ibudir hvort sem er félagslegar ibudir, kaupleiguibudir eda
félagslegar eignaribuidir samkvamt 16gum um Husnadisstofnun rikisins (Log um malefni

fatladra).

[ 16gunum er fotludu folki tryggdur réttur til peirrar pjénustu sem pad parfnast og réttur
til busetu er einnig tryggdur med lagabokstaf. Fatlad folk 4 samkvaemt 16gunum ad hafa

moguleika a busetu eftir 6skum og pérfum hvers og eins.

2.3 Reglugerd um busetu fatladra

[ reglugerd um busetu fatladra er fjallad um ibtidir med sameiginlegri adstodu. Par er att
daemis eldhtsi og sjukrabadi, einnig er gert rad fyrir starfsmannaadstodu. Sameiginleg
adstada er rekin af rekstaradilum pad getur verio rikid eda adrir sem hafa gert

pjonustusamning vegna rekstursins (Reglugerd um busetu fatladra).

Sambyli er skilgreint i 3. gr. reglugerdarinnar, med sambyli er att vid heimili famenns
hops fatladra 18 ara og eldri. Ibuar halda saman heimili med sameiginlegum
heimilissj6di. Hamarks ibuafjoldi skal vera sex manns og hver ibui 4 ad hafa sitt
einkarymi med snyrtiadstodu sem 4 ekki vera minna en 10 fermetrar (Reglugerd um

busetu fatladra).

Annar rekstrarkostnadur en bils er greiddur af ibuum ur heimilissj6di. Heimilissjodur
greidir allan kostnad vegna venjulegs heimilishalds. Framlag hvers og eins ma p6 ekki

fara yfir 55% af ororkulifeyri, tekjutryggingu og tekjutryggingaauka. Gerdur er
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samningur vid hvern og einn ibtia um heimilissj6d og husaleigu. Samtals ma
heildarframlag hvers ibtia sambylisins ekki fara yfir 80% af tekjum peirra med tilliti til
husaleigubota. Afangastadir peir sem einnig eru tilgreindir i reglugerdinni eru
dvalarstadir par sem einstaklingum er gefinn kostur & ad undirbua sjalfsteett lif eftir ad
hafa dvalid 4 stofnun. Adrar reglur um afangastadi eru paer somu og gilda um sambyli.
Vistheimili er annad busetuform sem getid er um i reglugerdinni. Pad er
solarhringsstofnun fyrir folk med fotlun 18 ara og eldra sem geta ekki buid 4 sambylum
vegna fotlunar sinnar. Ibdar fa alla naudsynlega pjonustu og rekstrarkostnadur er allur
greiddur ur rikissj6di. Ibaum eru greiddir vasapeningar samkvamt 16gum um
almannatryggingar. Tekid er fram i reglugerdinni ad fatladir sem btia i almennum ibadum
eda ibudum med sameiginlegri adstodu eigi rétt & utanadkomandi adstod. Adstodin er i
formi heimapjonustu sem veitt er samkvamt 16gum um félagspjonustu sveitarfélaganna,
mati & pjonustuporf og reglum sveitarfélagsins. Einnig getur verid um lidveislu ad reda
sem veitt er samkvemt [6gum um malefni fatladra auk pess er veitt vidbotar lidveisla til
peirra sem bua i eigin hlisnedi med pad 1 huga ad studla ad moguleikum peirra ad bla a
eigin heimili. Peir sem bua 4 sambylum og vistheimilum eiga rétt & pjonustu sem eflir
faerni peirra og sjalfsteedi. Avallt skal dhersla vera 4 ad hafa ibta med i allri

akvardanatoku hvad vardar einka- og heimilishagi (Reglugerd um busetu fatladra).

Réttur fatladra til busetu er vel tryggdur med lagabokstaf 4 Islandi en raunin er su ad
fjarmagnsskortur hefur komid i veg fyrir ad hagt sé ad uppfylla 16gin (Brynhildur G.
Flovenz, 2004).

Eins og fram kemur i Reglugerd um busetu fatladra er ahersla & ad hafa fatlad folk med i

allri akvardanatoku vardandi lif peirra.

2.4 Stefnumorkun Félagsmalaraouneytisins i malefnum fatladra

Ny stefnumdrkun félagsmalardduneytisins fjallar um stefnur og strauma i félagslegri
pjonustu 4 Islandi. Gildi sampzttingar pjénustunnar kallar 4 nyja tima med nyrri syn 4

pessa petti.

31




Stefnumorkun félagsmalaraduneytisins tekur til allra peirra patta er varda daglegt lif
einstaklinga med fotlun. I stefnumérkunni er lagdur grunnur ad peim
grundvallarmarkmidum sem 4 ad né fram 4 pvi timabili sem skyrslan tekur til, en pad er
timabilid 2007-2016. I stefnumorkuninni eru sett fram grundvallarmarkmid
malaflokksins, meginmarkmid hvers svids og sagt er fra verklagi vid gerd pessarar
stefnumotunar. Sagt er fra peim grundvallarmarkmidum sem raduneytid telur askilegt ad
verdi nad 4 pvi timabili sem stefnumorkunin neer yfir. Par kemur lika fram ad allar

azetlanir verdi endurskodadar arlega (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Vardandi busetumal kemur fram ad 4 arinu 2010 er stefnt ad pvi ad fatlad folk bui
almennt i pjonustuibudum eda 4 eigin vegum, hvort sem pad parfnast mikils, midlungs
eda litils studnings. { skyrslunni er peirri pjonustu lyst sem fatlad folk byr vid samkvaemt
16gum um malefni fatladra og reglugerdum sem byggja 4 16gunum. bar kemur fram ad
ramlega 2000 manns fai pjonustu reglulega vegna busetu, atvinnu, hafingu og ymis
konar stodpjonustu. Um pad bil helmingur nytur pjonustunnar vegna busetu, en pad er sa
hopur sem byr vid hvad mestu fotlunina. Busetupjonusta vid fatlad folk 4 landsbyggdinni
er vida i goou horfi. Raduneytid leggur aherslu & ad fatlad folk velji busetuhatti sina ekki
Osvipad og pvi sem gerist og gengur hja almenningi. bad er gert til ad koma a méts vid
krofur um sjalfredi og jafnraedi 4 vid adra og ad pjonustan sé einstaklingsmidud

(Félagsmalaraduneytid, 2006).

Talad er um gadastarf innan malaflokksins og einnig er talad um pekkingaraudinn, sem
skiptist i mann- og skipulagsaud. Aztlad er ad komid verdi 4 fot pekkingarbokhaldi innan
malaflokksins frd og med arinu 2007. Vi0 val 4 starfsfolki verdi leitad eftir faerni i
mannlegum samskiptum, ad ahugi, metnadur, fagleg pekking og virding fyrir
pjonustunotendum séu i forgrunni. bad parf pvi ad leggja aherslu 4 feerni stjornenda og
peirra sem sja um starfsmannahald (radningu og stjérnun starfsmanna). Si- og
endurmenntun verdi alltaf til stadar, jafnfram parf ad kynna storfin sem lata ad malefnum
fatladra hvort sem um er ad reda born eda fullordna einstaklinga. betta parf ad gerast
med skipulogdum heetti til ad lada ad haeft starfsfolk, faglert sem og 6faglert. Kjaramal

starfsfolks koma hér inn i og parf ad tryggja ad pau séu pannig ad unnt s¢ ad lada ad og
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halda 1 heeft starfsfolk. Pad er gert med pvi ad tengja pekkingu, starfsreynslu,
vidbotarmenntun og launakjor. Gera parf aztlanir um forvarnir og heilsueflingu
starfsfolksins og fylgjast parf med vinnuumhverfi og alagspattum med ahattumati.
Einnig kemur fram ad efla purfi ndm i proskapjalfun og halda afram samstarfi
félagsmalaraduneytisins vid namsbraut i fotlunarfraedi vid Haskola Islands.

Hafa parf a0 leidarljosi pau pekkingarverdmeeti sem eru til stadar og hafa i huga naudsyn
pess ad skra pau til ad f4 og hafa sem besta yfirsyn yfir starfssemina og til ad stjérna

henni samkvamt bestu vitund (Félagsmalaraduneytio, 2006).

Hér ad ofan hefur verid fjallad um framtidarsyn félagsmalaraduneytisins i bisetumalum

fatladra, med aherslu 4 ad auka vaegi patttoku pjonustunotendanna sjélfra.

2.5 Samantekt

bad er langur vegur fra 1930 til dagsins i dag og ma gloggt sja peer framfarir sem hafa
ordid 1 busetumalum fatlads folks & pessum tima. Pad hafa ordid miklar breytingar &
busetuhattum fatlads folks fra pvi ad pad bjoé heima, sidar fluttu bérn a
sOlarhringsstofnanir sem urdu margar hverjar ad heimilum fyrir fullordna. Sambyli voru
stofnud 1 kjolfar pess ad fatlad folk flutti af stofnunum og nu 4 sidustu arum hafa & fleiri

flutt i sjalfsteeda busetu.

Sjalfstaed buseta er einn lidur i barattu fatlads folks fyrir sjalfsteedu lifi og ad verda
radandi i eigin lifi. Med pvi aukast lifsgaedi pess. Stefnt er ad pvi ad veita pjonustuna inni
a heimilum fatlads folks 4 peirra forsendum sem gerir peim kleift ad taka patt i daglegu
lifi 1 samfélaginu. Pjonustan skal snidin ad 16gum og veitt af riki og sveitarfélogum.
Hugmyndafraoi sjalfstedrar busetu snyr ad pvi ad hverfa alfarid fra stofnanabundinni
pjonustu en mida vid einstaklingsparfir hvers og eins i formi stodpjoénustu, par sem
notandinn hefur dhrif. Mo6tun busetu pjonustunnar i stefnumorkun
Félagsmalaraduneytisins tekur 4 pattum sem brynt er ad taka 4 og gefur toninn vardandi
framhaldid. Mikid er lagt upp Ur einstaklingsmidadri pjonustu og ad st pjonusta verdi ad

mestu leyti byggd 4 porfum pjonustunotenda og ad peir eda adstandendur peirra séu
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hafdir med i radum pegar fjallad er um malefni peirra. Ahersla er 4 ad auka ahrif
pjonustunotenda og vaegi dkvardanatdku peirra tengt eigin lifi. Stefnan er ad auka vaegi
gedapjonustu i starfinu almennt og ekki hvad sist i busetupjénustunni. Stefnt er 4 ad
haekka hlutfall fagfolks & starfsvettvanginum og verdur pad medal annars gert med pvi ad
auka vaegi si- og endurmenntunar. Stefnt er ad pvi ad leggja aherslu 4 hafni peirra sem
stjorna og peirra sem hafa med starfsmannamal ad gera. Med pvi er verid ad hafa bein
ahrif & pa fraedslu til starfsmanna sem naudsynleg er til ad efla ferni peirra vid ad stydja
iba til sjalfstzedari lifs og til sjalfsakvardanatoku. I stefnunni er einnig 16gd ahersla 4 pau
pekkingarveromaeti sem eru innanbords hja hverri og einni pjénustueiningu og hafa ordid

til med reynslu starfsfolksins.
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3. kafli Framkvaemd rannsoknarinnar

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir framkvaemd rannsoknarinnar, rannséknar-
spurningum, vali & patttakendum og urvinnslu gagna.

Eins og fram kom 1 inngangi var markmid rannsoknarinnar ad kanna 4 hvada hatt fatlad
folk 1 busetu upplifir sjalfsdkvordunarrétt sinn og hvort pekking og fraedsla
forstddumanna hefur ahrif 4 hvort sjalfsakvordunarréttur ibtia sé virtur. Leitad var svara
vid eftirfarandi tveimur spurningum:

Hvernig birtist sjalfsakvorounarréttur ibua i daglegu lifi?

Meo hvaoa heetti hefur pekking forstooumanna ahrif a hvort sjalfsakvorounarréttur

er virtur i busetu?

3.1 Rannsoknaraofero

Rannsoknin byggir a eigindlegri adferdarfraedi rannsokna. Adferdir eigindlegra
rannsokna eru godar til pess ad fa sem besta mynd af adstedum og lifi folks. Einnig til ad
né fram 4 heildstedan hatt hvernig folk metur lif sitt og athafnir i daglegu lifi (Rannveig
Traustadottir, 1994). | eigindlegum rannséknum er unnid i edlilegu umhverfi. Markmid
peirra er ad lysa veruleikanum og ad proa skilning a pvi sem verid er ad skoda.
Rannsdéknargdgn eru lysandi til demis viotol, patttokuathuganir, vettvangsathuganir og
myndir. Gognin varpa ljosi 4 upplifun og reynslu folks og koma sjonarhorni folksins a
framferi (Sigurlina Davidsdottir, 2003). { pessari rannsokn felast pau i half opnum
vidtolum. batttakendur i eigindlegum rannsoknum eru oftast fair og urtdk litil og purfa
ekki endilega ad spegla py0did eda vera fulltrii pess og pad & vid i pessari rannsokn.
Eigindlegar adferdir eru godar til pess ad fa sem heildsteedasta mynd og 1 pessari
rannsokn var leitad eftir ad fa sem skyrasta mynd af pvi hvernig ibuiar/pjonustunotendur
upplifa sjalfsakvordunarrétt sinn. betta var athugad med pvi ad taka viotol vid fjora
ibua/pjonustunotendur og einnig voru tekin vidtdl vid tvo forstodumenn i busetu til ad
kanna & hvada hatt freedsla og pekking peirra hefur ahrif 4 hvort sjalfsakvorounarréttur

ibta er virtur.
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3.2 Dbatttakendur

[ rannsokninni voru sex patttakendur. Fjorir fatladir einstaklingar, tveir sem bua i
sjalfstaedri busetu og tveir sem buia & sambylum, einnig voru tekin viotdl vid tvo
forstddumenn i busetu. Pjonustunotendurnir voru valdir med hlidsjon af busetu peirra og
medvitad var leitad eftir ad fa jafnmarga patttakendur ur sjalfstaedri busetu og af
herbergjasambylum. Forstodumennirnir voru valdir med pad i huga ad annar peirra
starfar & gamaldags herbergja sambyli og hinn er forstodumadur i nylegri sjalfstaedri
busetu. Badir forstodumennirnir hafa proskapjalfamenntun og starfsreynslu i faginu.
Upplysingar um vaentanlega patttakendur fengum vid i gegnum eitt af peim
pjonustukerfum sem sér um malefni fatladra & stor Reykjavikursvadinu. Eftir ad hafa
fengid nofn 4 ventanlegum patttakendum og heimilisfong var haft samband vid pa
simleidis og 6skad eftir ad patttoku peirra i rannsokninni. Markmid rannsoknarinnar var
utskyrt og patttakendum sagt ad fyllsta trinadar yrdi geett, hvad vardar nafnleynd og
pagnarskyldu samkvaemt l6gum (L6g um persénuvernd og medferd personuupplysinga,
77/2000). Vidtokur voru jakvadar og vid meltum okkur moét vid patttakendur 4 peim
stodum og 4 peim timum sem hentadi peim. Fyllsta trinadar og pagnarskyldu var gett,
nofn patttakenda koma hvergi fram, hvar peir starfa eda hvar peir bua kemur heldur ekki

fram.

fbaarnir sem vidtolin voru tekin vid voru fjorir, prir karlmenn og ein kona. Hér eftir
komum vid til med ad kalla pau eftirfarandi n6fnum:

Magnus Gunnarsson; ibui i sjalfstaedri busetu. Magnus er a fimmtugsaldri og byr einn i
ibid med sér inngangi og hja honum er engin sameign.

Sigurour Magnusson; ibti 4 sambyli. Hann er & sextugsaldri. Sigurdur byr 4 sambyli par
sem fjOrir adrir bla einnig, par 4 hann sitt herbergi en annad rymi er sameiginlegt.

Karl Jonsson; ibui 4 sambyli. Hann er 4 sextugsaldri. Karl byr 4 sambyli 4samt fjorum
00rum. Hann hefur eigid herbergi til umrdda annad er sameiginlegt 66rum ibtum.
Andrea Gudmundsdédttir; er 4 fertugsaldri. Andrea byr i sjalfstaedri busetu og deilir
ibud med annarri konu sem er 4 svipudum aldri og hun sjalf er 4. Hun hefur sitt eigid
herbergi til einkanota en adrir hlutar ibudarinnar eru sameiginlegir med sambyliskonu

hennar. Par bua fjolbylishusi par sem er sameiginlegur inngangur og stigagangur.
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Forstodumennirnir sem vid tokum vidtdl vid nefnum vid eftirfarandi néfnum:

Maria Gylfadéttir, hun er forstddumadur 4 sambyli.

Lilja Palsdéttir, hun er forstodumadur i sjalfsterdi busetu.

Bédar pessar konur eru 4 aldrinum 40-55 ara, menntadir proskapjalfar og fylgjast vel med

préun 1 fotlunarfreedunum og onnur peirra er i framhaldsnami.

3.3 Gagnasofnun og greining

Akvedid var ad notast vid half opin vidtol, badi vid pjonustunotendurna og eins vid
forstédumennina. [ half opnum vidtdlum leggur rannsakandi upp med dkvedinn
spurningarramma en leyfir sidan vidtalinu ad proast (McMillan, 2004). Adur en vidtolin
hofust var patttakendum gert 1j0st ad fyllsta trinadar og nafnleyndar yrdi gatt. Er pad
gert til ad framfylgja 16gum um personuvernd (Log um persénuvernd og medferd

personuupplysinga).

Vidtdlin voru half opin og var dkvedinn vidtalsrammi hafdur til hlidsjonar. Einnig voru
spurningarnar lagdar fyrir 1 &kvedinni rod, til ad audvelda urvinnslu peirra eftir 4 og eins
til ad fara ekki ar einu i annad 1 vidtélunum sjalfum. Vid gerd spurningaramma voru
rannsOknarspurningarnar hafdar til hlidsjonar. Pegar tekin eru vidtol er sa sem tekur
viotalid ad leita eftir svorum vid dkvednum hlutum og pa er mikilvegt ad hlusta vel eftir
pvi sem vidmealandinn segir. Virk hlustun var pad sem notad var i vidtolunum.
samskipti parf minnst tvo og er hlustun i raun hinn helmingurinn af pvi ad tala. Samskipti
fara venjulega pannig fram ad vid méttokum pad sem vid okkur er sagt, vinnum Ur pvi og
sendum skilabod til baka (Cormier, 1998). betta var gert med endurvarpi jafnédum i
vidtolum okkar til ad dypka svorin vid peim spurningum sem lagdar voru fyrir. Til ad
tryggja ad rétt veeri farid med barum vid nidurstdodur jafnédum undir patttakendur til ad
sannreyna ad vid verum ad skilja rétt (Johanna Einarsdottir, 2001). Gagnagreiningin atti
sér stad samhlida 6flun gagna i 6llu ferlinu og er pad hluti af pvi ad nota adferdir

eigindlegrar adferdarfraedi (Sigurlina Davidsdottir, 2003).
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Vidtolin attu sér stad a peim stodum sem viomalendur voru tilbunir ad hitta okkur 4, i
einrami par sem vid vorum an truflana og vid adstedur sem voru hvad pagilegastar fyrir
patttakendur. Vid byrjudum 4 almennu spjalli til ad brjéta isinn og mynda traust (Bogdan
og Biklen, 1998). Vidtolin voru tekin & timabilinu fra 1. mars til 10. april 2007. Vidtolin
voru tekin upp 4 segulband med sampykki patttakenda og pau afritud ordrétt. Vidtolin
toku fra halfri klukkustund til einnar klukkustundar. Forstddumennirnir lasu vidtolin yfir
eftir ad pau voru afritud og unnid hafdi verid ur peim. I lok vidtala vid pjonustunotendur
var farid 1 gegnum viodtalid og samantekt gerd, til ad rétt vaeri farid med upplysingarnar
sem beir veittu. Samtals afritud gégn voru 36 A4 bladsidur med 12 punkta times new

roman letri.

3.4 Mikilvaegi rannsoknarinnar

bar sem fatlad folk er minnihlutahopur og hair mannréttindabaréattu likt og adrir
minnihlutahdpar er mikilvagt ad skoda lif fatlads folks vid sem edlilegastar adstaedur. {
rannsokn pessari var akvedid ad skoda sjalfsakvordunarrétt fatlads folks i daglegu lifi og
med pvi markmidi ad lysa veruleikanum og ad proa aukinn skilning 4 pvi sem verid er ad
skoda (Sigurlina Davidsdottir, 2003). ba er mikilvaegt ad skoda hvort freedsla og pekking
starfsfolks hafi ahrif til ad efla pjonustunotendur i busetu. Fatlad folk & rétt 4, samkvaemt
reglugerd um busetu fatladra, pjonustu sem eflir faerni peirra og sjalfstedi og par kemur
einnig fram ad pad skuli hafa pa med 1 dkvardanatdkum sem vid kemur peirra einka- og

heimilishogum (Reglugerd um busetu fatladra).
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4. kafli  Viroding og val ibua

Nidurstodur rannsoknarinnar birtast i pessum kafla og eru par byggdar a greiningu
gagna. Nidurstodur eru tviskiptar, annars vegar upplifun ibta og hins vegar nidurstédur
ur vidtolum vid forstédumenn. Pemu Ur nidurstddum ibtianna og forstddumannanna eru

settar fram hvorar fyrir sig.

4.1 Upplifun ibua

Vi0 greiningu rannsoknargagna birtust akvedin pemu i svorum ibua, par sem
sjalfsakvordunarréttur peirra birtist med 6likum hatti. Pemu eru eftirfarandi; buseta,

atvinna, fjarmal, heimilishald, fritimi og tomstundir og sumarfri.

4.1.1 Buseta

[ rannsokninni voru pétttakendur spurdir it i busetu og hvort peir hefdu kosid

vidkomandi busetuform og sambylisfolk ef pad var til stadar.

Karl sagdist hafa valid busetu med hjalp foreldra sinna. Hann vildi flytja ad heiman og

eignast goda vini og hann betti vid:

Mig vantadi mikid af vinum og nu hef ég pa. bad eru ég og Magnus og
nattirulega starfsfolkio ég get talid pa sem eru vinir minir ... Petta eru

allt godir vinir minir og gott ad leita til peirra ef i hardbakkann sler.

Karl valdi ekki pa sem hann byr med, i fyrstu kom hann sem gestur inn 4 sambylid sem
hann byr 4 og var kynntur fyrir hinum ibuunum af forstddumanni sambylisins. Pegar
hann flutti inn fékk hann herbergi sem hann er mjog sattur vid. Hann sagdi ad sér lidi vel

heima hja sér og hann litur & sambylisfolk og starfsfolk sem vini sina.
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Sigurdur sagdist hafa valid ad bua 4 sambylinu og hann hafi flutt pangad dsamt 60rum
manni af 6ru sambyli. [ vidtalinu vid hann kom ekki fram af hverju hann vildi baa 4
sambylinu.

Magnus sagdist ekki hafa valid ad bta i peirri ibud sem hann byr i dag. Hann bjé adur 4
sambyli og var anagdur, en dkvad ad flytja. Hann beetir vid: ,,J4, ymislegt vard til pess.

Eg vildi ekki lata graska i dotinu minu.

Andrea sagdi ad hiin hefdi valid ad btia i sjalfstaedri busetu og einnig hafi hiin valid ad
btia med konunni sem hun byr med. Hun sagdi pad vera allt i lagi ad bua med 6drum i

sjalfstaedri busetu, en hana langi samt til ad bua ein 1 ibud og sé bliin ad sekja um pad.

4.1.2 Atvinna

Eitt af pvi sem leitad var eftir i rannsokninni, var hvort patttakendur hefou vinnu og hvort
peir hefdu haft val um atvinnu sina og hvernig peim liki og 1id1 & nliverandi vinnustad.
Karl vinnur 4 almennum vinnumarkadi, hefur unnid 4 sama stad i 25 ar og lidur vel i

vinnunni. Hann fékk vinnuna 4 sinum tima tengt Oskjuhlidarskoéla. Karl sagdi ordrétt:

Eg for i heimsokn 4 hina og pessa stadi, i verksmidju og i bud. Eg vildi 4
hvorugum stadnum vinna a en pegar ¢g kom i1 Orkustédina sagdi €g, hér

vil ég vinna.

Sigurdur vinnur 4 verndudum vinnustad, en 40ur hafdi hann unnid 4 almennum
vinnumarkadi. Pad var ordid honum erfitt pannig ad hann 6skadi eftir pvi ad fa vinnu a
verndada vinnustadnum og eftir breytinguna lidur honum betur.

Andrea vinnur 4 verndudum vinnustad. Pegar hiin var spurd hvernig sé i vinnunni svaradi
han: ,,Z1 svona lala®. Hana langar ad breyta til en er ekki viss hvad hana langar til ad
gera.

Magnts vinnur 4 almennum markadi og hefur unnid 4 sama stad i morg ar. Til a0 drygja

tekjurnar hirdir hann dosir af gangstéttum borgarinnar og sagdi pad vera bedi aukapening
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og einnig til ad minnka s6daskapinn a gangstéttunum. Pegar Magnus var inntur eftir

hvernig honum likadi i vinnunni, svaradi hann:

Sumir eru & méti fotludum sumir ekki. Sumir segja vid mig pu ert
ekki fatladur pa ert bara ad pykjast vera fatladur. Eg bendi 4 ad petta
sé¢ einelti. Eg bendi bara 4 einelti. Petta er ekki neitt pu ert ekki neitt
pu ert bara ad pykjast vera svona...Eg kvarta ekki, ég er ekki rikur.
Eg er rikur { hjartanu... Peningarnir eru bara til pess ad kaupa i
matinn og borda og sumir segja ad madur verdi ekki rikur af

peningum.

[ ordum Magnuisar kom fram ad honum lidur misjafnlega i vinnunni og hann hugsar
greinilega ekki um peninga til pess ad verda rikur, pvi eins og hann sagdi eru peir til pess

ad kaupa i matinn.

4.1.3 Fjarmal

begar kom ad pvi ad spyrja patttakendur 0t 1 fjarmal voru peir spurdir hvort peir saju

sjalfir um fjarmal sin og ef ekki hver hefdi umsjon med fjarmalum peirra.

Karl sagdi ad forstodumadurinn sei um fjarmal sin. Forstddumadurinn athendir honum
pening ef hann vantar hann.

Sigurdur sagdi ad forstddumadurinn faeri 1 bankann fyrir sig og hann faeri stundum med
honum og hann baetti vid: ,,J4, ég hafdi vikupeninga en nii geymir stillkan peningana. Eg
bid hana um pening®. Sigurdur sagdist lata forstodukonuna vita ef hann vantadi peninga.
Andrea sagdist fara med starfsmanni i bankann og pad sé yfirleitt sami starfsmadur, sem i
pessu tilfelli er forstédumadurinn.

Magnus sagdi ad forstodumadurinn si um fjarmal sin og ad hann fengi reglulega lagt
inn & debetkortid sitt sem hann faeri med i hradbanka og taeki sjalfur ut af. Vidtalid vid

Magnus var tekid i dymbilvikunni og hann hafdi ord 4 pvi ad hann fengi eingdngu tvisvar
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pening inn & kortid sitt pa vikuna, par sem fostudagurinn i peirri viku veeri fridagur. Hann

sagoi:

Ja, peningastjornun ... Eg f& 2000 kronur inn 4 kortid & morgun, 4
manudogum, midvikudégum og fostudogum...og svo vantar mig

aukapening fyrir skemmtanalifinu, ef ég fer eitthvad tt...

Magnus hafoi ahyggjur af pvi ad fa eingdngu tvisvar inn 4 kortid pa viku sem vidtalid for
fram 1 stad prisvar eins og venjan er. Einnig sagdist hann fa aukapening inn 4 kortid sitt ef

hann pyrfti en pad veri pa med horku.

4.1.4 Heimilishald og pjonusta

Vi0 spurdum ibtiana hvort peir fengju adstod vid heimilishaldid. Hvort peir 6skudu eftir
henni sjalfir, 1 hverju adstodin faelist, hvort peir hefou ahrif 4 adstodina og 4 hvada tima
hun veri veitt. Spurt var um kaup 4 fatnadi, hver s@i um pvottinn, matarinnkaup,
matseld, matartima, prif 4 heimilinu og hvort ibtarnir &ttu sjalfir hisgdgnin og hefou
valid pau. Patttakendur voru einnig spurdir hvort peir byou folki i mat eda heimsokn.
Karl sagdist fa adstod starfsfolksins vid ad pvo pvottinn og hann sagdi ad ef hann atladi
a0 kaupa sér ny fot pa feri starfsmadur med honum i budir. Hann sagdist sjalfur velja sér
ot en pykir gott ad hafa starfsmann med sér. Vardandi matseld og hvad @tti ad vera i
matinn, sagdi Karl pad vera samrad milli iblianna og starfsfolksins. Vardandi
matartimana sagdi Karl ad hann fengi sér sjalfur morgunmat en kvoldmat bordi ibuar
saman og hann batti vid ,,pad finnst mér voda notalegt. Hann sagdi pad bannad ad borda
inni 1 herbergi og pess vegna bordadi hann alltaf i eldhusinu. Karl sagdist geta bodid folki
i mat, en pad pyrfti hann ad skipuleggja med fyrirvara svo eldhusid veri laust og athuga
med vaktaplanid hja starfsmonnum. bPegar hann fengi gesti i mat borda pau med hinum
ibiunum. Vardandi prifin 4 heimilinu sagdi Karl ad ibtiarnir s&ju sjalfir um pau en pau
fengju adstod fra starfsfolkinu og ad prifid veeri 4 laugardogum. Karl sagdist eiga
hasgdgnin 1 herberginu sinu. Hann hefdi valid pau i samradi vid forstddumanninn og ad

husgdgnin 1 sameiginlegu rymunum vearu valin i samradi vid hina ibliana og starfsfolkid.
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Sigurdur sagdi starfsfolkid sja um pvottinn fyrir sig. Starfsfolkio faeri med sér ad versla
fot pegar honum langadi til ad kaupa sér ny fot. Hann sagdi ad allir akvaedu saman hvad

&tti ad vera 1 matinn, ibuar og starfsfolk, svo sagdi hann:

Vid boroum alltaf klukkan half sex til half sj6. Vid megum ekki borda

inni 1 herbergi, nei og ekki inni i stofu. bad eru reglur.

Sigurdur sagdist verda ad lata vita fyrirfram ef hann langadi ad bjoda folki i mat, en hann
sagdist bjoda vinnufélaga sinum i kaffi pegar hann langadi til pess. Vardandi prifin
sagdist Sigurdur prifa svolitid sjalfur en annad sai starfsfolk um. Hann sagdist eiga
husgdgnin 1 herberginu sinu og hafa valid pau i samradi vid forstddumanninn. Hann sagdi
ad husgdgnin i sameiginlega ryminu hafi verid gefin sambylinu af Lionsklubbi.

Andrea sagdist sjalf sja um pvottinn og hun faeri med tenglinum sinum til ad kaupa fot.
Hun og sambyliskona hennar dkveda i sameiningu hvad eigi ad vera i matinn og skiptast
a a0 kaupa inn med adstod starfsmanns. ber elda til skiptis med adstod starfsmanns.

Hun sagdist ekki bjoda folki heim hvorki i mat né i heimsokn, en hun vissi af pvi ad pad
veeri hagt, hun hefdi ekki dahuga a pvi. Sambyliskonurnar skiptast 4 ad prifa ibudina og
Andrea fer adstod vid pad sem hiin getur ekki ein. Vardandi hiisgdgnin 4 heimilinu
sag0ist hiin eiga pau ad hluta til ein og annad @tti sambyliskonan hennar. bad sem per
hafa keypt, til demis eldhtisbord og stola, hafi per valid og keypt i sameiningu.
Husgdgnin 1 herberginu hennar sagdist hin hafa valid og htiin @tti pau.

Magnus sagdist sjalfur setja pvottavélina, en hann purfi 4 adstod ad halda med sumt til
demis flokkun 4 pvotti. Hann sagdist sjalfur hengja upp pvottinn, nema pegar starfsfolkid
feeri inn 1 ibdina pegar hann veri ekki heima og hengdi upp Ur vélinni. Pad fannst
honum skrytid. Hann sagdist f4 adstod starfsfolks vid ad kaupa fo6t. Vardandi matseld,
sagdist Magnus stundum hita sér 1944, eda fa sér skyr. Hann sagdist stundum bjoda folki
heim en pad veri allt of langt & milli heimboda. Allir vaeru svo uppteknir. Hann a

helminginn af hlisgdgnunum, en rekstraradilar hussins eiga hinn helming hiisgagnanna.

batttakendur s6gou allir ad peir rédu hveneer peir faeru ad sofa og ekkert hefdi ahrif & pad.
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Allir patttakendur s6gdust fa pa pjonustu sem peir pyrftu 4 ad halda og vaeri han veitt i
samradi vio starfsfolk. Einn patttakandi svaradi pvi til pegar hann var spurdur t i
pjénustuna ,,ad hin maetti vera hressari og betri*. Pegar hann var inntur eftir pvi hvad

hann meinti med pessu, svaradi hann:

Ein sem er hatt 4 sjétugs aldri er med gomlu taktana, pad er ekki petta
nyja heldur petta gamla. Hin er ekki proskapjalfi...ja ja hun er ekki
proskapjalfi.

Af ordum Magnusar mé rada ad hann finnur mun a pvi hvort pad er

menntadur proskapjalfi eda ekki ad vinna 4 heimili hans.

4.1.5 Fritimi og tomstundir

begar kom ad pvi ad tala um hvad patttakendur gerdu i fritima sinum og hvort peir

stundudu einhverjar tomstundir, kom eftirfarandi i 1j6s.

Karl sagdist gera mjog mikid i fritima sinum. Hann sagdist skrifa mikid, vaeri ad lesa bok

og sagdist aldrei vera idjulaus. Hann veeri 1 hljomsveit sem keemi saman einu sinni i viku

og &f0i1 sig. Hann sagdi starfsfolkid gjarnan fara i beeinn med ibuunum um helgar og

hann hefd1 gaman af pvi ad skoda i budarglugga. Sigurdur sagdist tala mikid vid vin sinn

i fritimanum og fara i bi6. Oft feeri hann lika i Kolaportid um helgar.

Andrea sagdist hlusta mikid 4 tonlist 1 fritima sinum og tonlist veeri eitt af dhugamalum

sinum. Hun fer 1 Hitt htsi10 tvisvar 1 viku. Einu sinni i viku er hun 1 Boccia, auk pess er

htn 1 linudansi einu sinni i viku og einu sinni i viku fer htin i sund.

Magnus sagdist tefla i fritima sinum og hann veri i premur skakklubbum. Hann hlustar

einnig mikid 4 tonlist. Stundum sagdist hann fara i beinn og pa sérstaklega i Kolaportid

og 1 Kringluna.
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4.1.6 Sumarfri

[buar voru spurdir ut i hvad peir gerdu i sumarfrium sinum og hvort peir skipulegdu
sumarfriin sin sjalfir. Einnig voru peir spurdir hvort peir hefou dkvedid hvad peir etludu

ad gera i sumar.

begar Karl var spurdur vardandi sumarfriid svaradi hann: , Eg hef ekkert akvedid en ef
ibuarnir fara eitthvad um landid p4 mundi mig langa ad fara... “ bPad kom fram hja Karli
ad hann hefdi farid 1 skipulagda ferd med ibuum sambylisins i fyrra og hann var anagdur
med pa ferd, par sem hann telur ibuana vera bestu vini sina.

Sigurdur sagdist ®tla ad heimsakja freenda sinn sem byr i smapléssi uti 4 landi. Hann
sagdist @tla ad fara med hinum ibanum i fri ef peir @tla ad fara eitthvad saman.

Andrea sagdist akveda sjalf og skipuleggja hvad hin atli ad gera. [ sumar tlar hun ad
fara 1 sumarbudir.

Magnus sagdist vera fyrir 16ngu sidan buinn ad skipuleggja fri sumarsins og hann tli til

utlanda 1 sumar. Hann sagoi:

Eg gerdi pad sjalfur ég bara gerdi pad eftir minu hofdi. Eg er buinn ad
panta petta. Starfsfolk getur gert pad en pad 4 ad spyrja mig... Stundum
hafa pear skipulagt fri og ekki talad vid mig.

Hér ad ofan er Magnts a0 visa til pess tima pegar hann bjé 4 sambyli. Hann var ekki
sattur vio pad pegar sumarfriunum hans var rddstafad og segist sjalfur geta skipulagt
sumarfriin sin. Hann er 16ngu bliinn ad skipuleggja ferd til solarlanda i sumar og hlakkar
mikid til. Annad sem hann sagdi var ad i fyrrasumar hefdi hann farid i skipulagda

sumardvol fyrir fatlad folk sem hann var ekki anegdur med. Hann sagdi medal annars:

... sidasta sumar var starfsfolk sem sveik fatlad folk. Pad rak okkur inn
a0 sofa pegar pau foru ad horfa 4 vided, vid gatum séd um okkur sjalf.
Vi0 attum ad f4 ad fara hingad og pangad, ein ferd atti ad vera ndg. Ein

stiilka 4tti ad fa ad fara i sund og pad var svikid.
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Magnus var eins og adur sagdi ohress med pessa ferd en hann soétti um pessa sumardvol
sjalfur, en fannst hann og adrir sem voru med honum sviknir. Pau h6fou litid val um hvad

pau gerdu i dvolinni.

4.2 Sjonarhorn forstoOumanna

Vid greiningu rannsoknargagnanna komu fram eftirfarandi pemu i vidtélunum vid

forstddumennina; sjalfsefling, pjonusta, freedsla og virding.

4.2.1 Pjonusta

Forstodumenn voru medal annars spurdir hvort ibtiar hefdu ahrif & pa pjonustu sem peir

fengju heima hja sér og ef svo veri 4 hvada hatt?

A sambylinu er gerd verkaztlun sem starfsfolk og ibtiar gera i sameiningu. bar kemur til
demis fram hvenar hver og einn eigi ad prifa herbergio sitt. Ef ibui vill ekki prifa 4 peim
degi sem kemur fram i verkédetluninni pa er pad hans og starfsfolki ber ad virda skodanir
hans. Med pvi ad iblinn taki pessa akvordun verdur ibliinn ad geti treyst pvi ad hann
upplifi pad & jakvaedan hatt ad segja skodun sina. Maria lagdi einnig & pad aherslu ad
ibuinn purfi sjalfur ad setja sér markmid og vera samkvamur sjalfum sér. Maria leggur
aherslu 4 ad val sé raunhft, hun setur upp valmoguleikana og ibuinn hafnar peim ef
hann vill pa ekki. Maria kom med demi par sem einn ibuinn hafdi fengid utanlandsferd i
jolagjot og 6skadi eftir akvednum starfsmanni til ad fara med sér til Gtlanda. bad var
ordid vio peirri 6sk og Maria sagdi ad med sveigjanleika sem pessum styrkti pad ibliana
ad finna ad tillit sé tekid til 6ska peirra og hlustad sé 4 pa. Eins ef peir 6ska eftir dkvednu
starfsfolki til ad versla fot pa segist Maria verda vid pvi. Hver og einn ibui komi fram
med oskir um pjonustu og pad sé leid til sjalfseflingar ibuanna. Hun leggur dherslu a ad

stydja iblana til sjalfstedis og finnst mikilvaegt ad ibuarnir hafi val.

Hjé Lilju forstdoumanni i sjalfsteedri busetu eru gerdir pjonustusamningar vid hvern og
einn ibua. [ pessum samningum koma éskir fra ibdunum vardandi pa adstod sem peir

6ska eftir vid heimilishald og personulegar oskir hvers og eins. I pjonustusamningunum
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koma medal annars fram oskir hvers ibtia um dag til a0 prifa. Pad er eingdngu litid &
pessa daga sem vidmid. Lilja nefndi sem demi ad ef ibui oskar eftir ad fa adstod vid prif
a pridjudegi en veri ekki tilbuinn til ad prifa &4 peim degi, pa veri hann spurdur af
starfsmanni hvada dagur hentadi betur 1 peirri viku. Til pess ad ibGarnir hafi val purfa peir

ad hafa valmoguleika.

Starfsfolkid i sjalfsteedu busetunni hefur tekid upp pa umradu hvort ibliar eigi ad hafa val
um hvert af starfsfolkinu komi inn til peirra. fbaarnir hafa ad einhverju leyti val um pad,
en Lilja segir pad vera erfitt vegna vaktafyrirkomulagsins i busetupjonustunni. Lilja hefur

reynt ad lata petta dreifast yfir manudi, pannig ad allir pekki alla.

4.2.2 Freedsla

Vid greiningu 4 rannsdknargéngum forstodumannanna kom fram ad fraedsla, ba2di til
starfsfolks og til ibua, skipti mali og hefdi ahrif & upplifun pjonustunotenda i daglegu lifi

peirra.

Maria sagdist leggja upp med ad starfsfolk hefdi somu aherslur og hun leggur upp med.
Hun talar um pau mal sem vid eiga hverju sinni & starfsmannafundum og einnig vid hvern
og einn starfsmann. Han aréttar ad starfsfolkio purfi ad vera medvitad. Ef mal hafa komid
upp eda hun hefur ordid vor vid ad starfsfolk gefi til demis ibua ekki val telur huin pad
frekar vera vegna vankunnattu starfsmannsins heldur en pad ad starfsmadurinn vilji
stjorna. Vid starfsmannabreytingar 4 sambylinu leggur Maria dherslu 4 ad kenna nyju
starfsfolki rétt vinnubrégd og innleida pa syn sem hun leggur dherslu 4 ad starfad sé eftir,
en pad er medal annars fyrst og fremst virding fyrir ibllunum og rétti peirra. Maria sagdist
framfylgja dherslum sinum medal annars & starfsmannafundum, med pvi ad tala vid hvern
og einn starfsmann og htn sagdist koma ovent 4 heimilid / sambylid 4 hvada tima sem
veerl. begar hlin birtist 6vaent fengi htin oft spurningar sem hun alitur ad hiin myndi ekki
f4 annars. Med pessu fyrirkomulagi sagdist hun hafa séd mun 4 ibaunum. [btarnir séu
farnir ad standa fastara 4 sinu og vita ad peir fai studning til ad 4 pad sem peir 6ska eftir.

Maria benti reyndar 4 ad hin hefoi purft ad fara adrar leidir par sem einn ibtiinn hefdi
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viljad rada miklu & heimilinu og yfir hinum ibuunum. betta hefdi reynt mikid &
starfsfolkid og pad hefodi purft ad auka studning vid hina ibuana og starfsfolkid hefdi purft
ad stydja hvert annad. Lilja sagdi a0 fredsla pyrfti ad vera stodug. Hin sagdi ad ordid
valdefling veeri liti0 pekkt og mérgum petti pad stort ord. Hun sagdist tala um pad vid
starfsfolkid ad pad atti ad virda sjalfraedi og sjalfsakvordunarrétt, en hun hefoi ekki notad
ordi0 valdeflingu vid starfsfolk. Pessi atridi sagdist Lilja alltaf vera ad vinna med og st
vinna pyrfti ad vera stooug. Hin sagdi ad petta vaeri pad sem pyrfti kannski mest ad vinna
med dsamt pvi ad vera medvitud um ad vinna med sjalfseflinguna. Lilja sagdist hvetja
starfsfolkid til ad efla ibuana inni i ibidunum og taka ekki fram fyrir hendurnar 4 peim.
Bida eftir ad folk taki akvoroun og koma med valkosti og raeda hlutina, ekki bara segja
,,Nei, hingad og ekki lengra. bu gerir petta ekki neitt, petta er ekki hagt™. Hun sagdi folk
misjafnlega fert ad taka dkvardanir og vera sjalfstaett. Pad purfi ad vinna med peim sem
eru svo oOsjalfstedir ad peir geri allt sem atlast er til af peim &n pess ad vilja pad i raun og

veru. Folkiod sem bui i sjalfstedu busetunni sem hin stjornar sé sjalfstaett og segi

einfaldlega ,,Eg er nu fullordin(n) og ég rad pessu sjalf(ur).

4.2.3 Virding og efling

Hjéa badum forstddumdénnunum, peim Mariu og Lilju, kom fram ad virding skiptir miklu
mali i allri vinnu med iblium og leggja paer badar aherslu 4 ad starfsfolk syni ibiunum
virdingu. Maria sagdi mikilvaegt ad ibuarnir hefou val. Hun og starfsfolkid, adstodi ibtia
vid ad taka sem mest sjalfstedar dkvardanir. Med peim hatti er studlad ad eflingu ibua.
Hun notar opnar spurningar vid pad. Hin sagdist bryna pad fyrir starfsfolki ad pad skuli
starfa 4 forsendum ibtianna en ekki sinum eigin. [btinn hafi alltaf loka svar, til demis ef
starfsmadur hefur dkvedid ad gera eitthvad med ibua og ibui er ekki tilblinn til pess pa
radi ibuinn pvi. Maria sagdi ad pad hefdi verid unnid markvisst ad pvi i morg ar ad stydja
folk 1 ad taka sjalfstedar akvardanir. Hja Lilju kom pad skyrt fram ad ibGiarnir njoti peirra
lifsgaeda ad peir hafi fridhelgi og sjalfakvordunarrétt 4 heimilum sinum. Lilja leggur
aherslu 4 ad starfsfolkid hvetji ibuana og taki ekki fram fyrir hendurnar 4 peim. Hin
leggur dherslu 4 ad freda starfsfolk og ad pad beri virdingu fyrir akvordunum ibta. Hun

leggur dherslu 4 ad raeda malefni og hluti vid ibtiana og ad peir taki dkvardanir sjalfir,
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ekki segja pvert nei vid ibuann, heldur skoda malin ut fra nokkrum sjénarhornum. begar
pess parf bendir Lilja ibuanum & ad hennar hlutverk s¢ ad leidbeina honum og raeda vid
hann um malid. Med pessu gerir hun ibianum grein fyrir afleidingum pess sem um raedir.
Hafa beri 1 huga a0 ibtarnir eru fatladir og hafa ekki allir sdmu heetni vid ad velja,
stundum purfi ad stoppa folk. begar stoppa purfi ibtia er pad oftast vegna peninga, en

ibiunum eru skammtadir vasapeningar inn & debetkort sin.

Lilja sagoist sja ad fredslan og valdeflingin sem hun leggur upp med sé ad skila sér 4
pann hatt ad sjalfstedi og hefileikinn til ad taka akvordun sé ad aukast hja ibium. bessu
til aréttingar sagdi hun demi af einum ibuanum sem flutti beint i sjalfstaeda blusetu ur
foreldrahtisum. Sa ibti sé farinn ad skipuleggja heimilishaldid, setja i pvottavélina og
hugsar fyrir pvi ad eitthvad sé til ad borda daginn eftir. Lilja sagdi petta synilegt og hiin
baetti vid:

J4, pad er synilegt en pad sem er meira og pad sem er dsynilegra er
sjalfsmynd folks. Hvernig pu litur 4 pig og hvernig pt litur 4 pig sem
sjalfsteedan mann eda konu, sem getur tekid akvardanir eda hvort pu
ert hadur 60rum. Vid erum lika med folk sem vid verdum ad stoppa af

i akveOnum athofnum.

Lilja telur sig geta haft ahrif 4 sjalfseflingu iblia & medan ibliinn er heima, en hun getur
ekki borid abyrgd 4 pvi sem gerist utan heimilisins. Lilja hefur farid 1 handleidslu vegna
starfs sins. Pad gerdi hun til ad fa adstod vid ad meta/greina hverju hin sem

forstodumadur gaeti borid abyrgd 4 og hverju ekki i vinnu hennar.

Lilja hefur einnig unnid 4 sambyli og sagdist hin finna mun 4 pessum busetuformum.
Hun sag0i petta sntiast um ad ibuar hafi pau lifsgaedi og njoti pess ad eiga heimili, par
sem hver og einn er hann sjalfur og geti til deemis haft feeturna upp 4 bordi langi hann til

pess.
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5.kafli  Nidurstoour og samantekt

[ pessum kafla eru nidurstédur dregnar saman og peer tengdar fraedilegri umfjollun i fyrri
hluta ritgerdarinnar. Einnig verdur leitast vid ad svara peim rannsdknarspurningum sem

lagt var upp med i byrjun.

Val um busetu: Sigurdur valdi bsetutrredid i samradi vid foreldra sina, en hafdi ekkert
med pad ad segja med hverjum hann byr. Karl sagdist hafa valid ad bua & pvi sambyli
sem hann byr 4 og hann hefdi flutt pangad med vini sinum. Magnus sagdist ekki hafa
valid ad bua par sem hann byr i dag. Hann bjé adur 4 sambyli og var anaegdur, en dkvad
a0 flytja yfir i sjalfsteda blsetu. Andrea sagdist hafa valid ad bua med 60rum 1 sjalfstedri
busetu, en i dag langi hana ad bua ein. Samkvamt sjotta kafla laga um malefni fatladra,
10. grein, a fatlad folk ad hata moguleika a busetu eftir 6skum og porfum hvers og eins
(Log um malefni fatladra). Val folks vardandi busetu er innan dkvedinna marka og eins
og fram kemur pa langar Andreu til ad bia eina en hun er 4 bidlista eftir nyju htisnadi. I
busetulogunum kemur fram ad hver og einn eigi ad hafa moguleika 4 busetu eftir 6skum
og porfum en 4 pessu er brestur og folk hefur mismikid val um pad med hverjum pad byr.
[ stefnumérkun félagsmélaraduneytisins kemur fram ad ahersla er 16gd 4 ad fatlad folk
velji busetuhetti sina likt og gengur og gerist hja almenningi. Petta leggur raduneytid upp
me0d til ad koma & mots vid krofur um sjalfredi og jafnredi vio adra

(Félagsmalaraduneytid, 2006).

Val um atvinnu: Tveir patttakendur vinna 4 almennum vinnumarkadi og tveir &
verndudum vinnustad. Andrea vinnur 4 verndudum vinnustad, en hana langar ad breyta
um vinnustad. Magnls vinnur 4 almennum vinnustad og hefur gert i morg ar, en er
missattur par, par sem hann sagdi ad sumir veru & moéti fotludu folki en adrir ekki.
Samkvaemt kenningum Wolfensberger er pad @skilegt ad fatlad folk taki patt i lifinu &
mismunandi stddum og taki til demis patt 1 atvinnulifi vidkomandi samfélags
(Wolfensberger, 1998). Efnahagslegt 6ryggi er 6llum mikilvaegt og er pad hluti af

lifsgedum hvers og eins, sem og ad vera patttakandi i samfélaginu (Schalock, DeVries og
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Lebsack, 1999). bad er einnig naudsynlegt ad hafa atvinnu badi til ad breyta um
umhverfi dagsdaglega, hitta annad folk og til pess ad afla fjar.

Fjarmal: [btarnir f4 allir skammtadan vasapening, en 4 mismunandi hatt. Magnus faer
reglulega peninga inn & debetkortid sitt, en Andrea fer i banka med starfsmanni og tekur
it pening. Ibtarnir 4 sambylunum f4 pening pegar p4 vantar, en peningarnir eru geymdir i
laestri hirslu hja starfsfolki. Hja Lilju forstddumanni kom fram ad pad purfi stundum ad
stoppa folk 1 dkvednum adsteedum og pad sé oftast vegna peninga. Af pvi ma draga pa
alyktun ad peir sem fa skammtada peninga hafi takmarkad sjalfraedi tengt fjarmalum og
er pad af ymsum astedum. Samkvaemt 16gredislogunum er 16grada madur sjalfrada og
fjarrada (Logredislog). Pad er jafn mikilvaegt fyrir fatlad folk ad hafa fjarhagslegt 6ryggi
og adra samfélagspegna og ad peir geti notid somu lifskjara og lifshatta og pad sem er
talid edlilegt i samfélaginu (Nirje, 1980). Par sem ibuunum er 6llum skammtadir peningar
hlytur pad ad takmarka sjalfraedi peirra og gera pa hada starfsfolki. bPessi peningastjérnun
ibuanna er reyndar af ymsum toga og pvi midur virdist stundum purfa ad stoppa folk 1
akvednum adstedum eins og fram kom i vidtalinu vid Lilju forstddumann. Lilja er engu
a0 sidur ad tryggja velferd iblanna med pessari peningastjornun. Velferd ibua er h6fd ad
leidarljosi en oft eru skilin & milli velferdar og pess ad stjorna folki 61j6s og jatnvel erfitt

ad greina 4 milli.

Pjonusta: Allir ibliarnir, hvort sem um var ad rada ibua i sjalfsteedri busetu eda a
sambyli, sogdust 4 pa pjonustu sem peir pyrftu 4 ad halda, en pjonustan veri dkvedin i
samradi vid forstodumenn. fbaarnir sem bjuggu 4 sambylum t6ludu um ad pad pyrfti ad
finna tima og skipuleggja fram i timann i samradi vid starfsfélk. Magnusi fannst sumt
starfsfolkid helst til radrikt, en hann byr i sjalfstaedri busetu.

bad ad purfa ad akveda pjonustu 1 samradi vid starfsfolk hlytur ad takmarka sjalfraedi og
eins ad purfa alltaf ad skipuleggja allt fram i timann. Eins kom pad fram i vidtalinu vid
Magnus ad starfsfolk atti pad til ad fara inn i iblidina hans og taka r pvottavélinni pegar
hann var ekki heima. betta teljum vid forredishyggju og ad verid sé ad fara inn fyrir
fridhelgi einkalifs hans. I reglugerd um busetu fatladra kemur fram ad pad skuli avallt

leggja dherslu 4 ad hafa fatlad folk med i rddum vardandi dkvardanatoku um einka- og
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heimilishagi (Reglugerd um busetu fatladra). Engu ad sidur pykja okkur ibuarnir hadir
starfsfolki og allt ad pvi 6sjalfstaedir, sér i lagi peir ibuar sem bua a sambylunum. Petta
kom vel 1 1jos 1 svorum Karls vardandi pjonustuna, par sem hann sagdi starfsfolkio vera
svo gott vid sig, sem vid efum ekki en ad sama skapi getum vi0 spurt, eru pjénustupegar
oft undirgefnir og vilja oft 4 tidum poknast starfsfolki? Vid getum einnig spurt okkur
hvort ad pjonustan sé of mikil og pannig ad hun yti undir 6sjalfsteedi og ad ibuarnir verdi
hadir starfsfolkinu? Annar ibuinn 1 sjalfstedri busetu virdist einnig vera frekar
osjalfstedur eda hddur akvorounum starfsfolks og pa sérstaklega forstodumannsins. betta
er 1 svolitilli motsdgn vid pad sem forstddumennirnir sdgdust leggja upp med en pad er

a0 efla sjalfstedi ibuanna.

Heimilishald: Heimilishald var i mjog fostum skordum hja iblunum sem bua a
sambylum og hja 60rum ibtianum i sjalfstaedri busetu. Allir patttakendur gatu bodid folki
i mat eda heimsokn pegar pad hentadi peim, en peir sem bua 4 sambylunum gerdu pad i
samradi vid starfsfolk og krafdist pad skipulagningar fram i timann. [buarnir 1 sjalfstdu
busetunni rédu sjalfir matartimunum og hvar peir bordudu 4 medan iblarnir a
sambylunum bordudu alltaf 4 sama tima og pad voru reglur hvar peir maettu borda.
fbuarnir i sjalfsteedu busetunni rédu sjalfir hvad veeri i matinn en badir ibGarnir af
sambylunum akveda hvad eigi ad vera i matinn i samradi vio adra ibua og starfsfolk.
fbuar sambylisins pvo ekki pvottinn sinn 4 medan ibtiar i sjalfstzdu busetunni sji um ad

pvo pvottinn sinn, en med adstod pegar peir purfa pess.

Vid spyrjum okkur hvort pad fari ekki best ad folk leri ad taka sjalfsteedar akvardanir
inni 4 heimilum sinum. Ibtarnir 4 sambylunum purfa og gera flest allt i samradi vid adra
ibua og starfsfolk, hvort sem um er ad reeda hvad eigi ad vera i matinn eda ef peir &tla ad
bjoda folki heim. Vid teljum ad petta hljoti ad einhverju leyti ad takmarka einkalif peirra
pegar dkveda parf med 16ngum fyrirvara eda lata vita ef von er 4 gestum. Vissulega er
hafileikinn til pess ad taka sjalfsteedar akvardanir mismikill milli félks og margir purfa &
adstod ad halda vid ad taka dkvardanir. Sjalfsakvordunarréttur felur 1 sér ferlid sem gerir
folki kleift 6dlast sjalfstraust, sjalfsvirdingu, taka sjalfsteedar akvardanir og pekkja rétt
sinn (Sigurdur Kristinsson, 1999).
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Tomstundir og fritimi: Allir patttakendur virtust hafa n6g ad gera i fritima sinum.
Andrea hefur greinilega nég ad gera i skipulogdu tomstundastarfi. [baarnir, Karl og
Sigurdur sem bua & sambylunum s6goust hafa mikinn félagsskap af sambylisfolki sinu og
Magnus, ibui i sjalfstedri busetu, er i skipulogdu klubbastarfi i tomsstundum og sagdist
einnig fara i baeinn. Pad er greinlegt ad ibuar sambylanna fara meira i skipulagdar ferdir
asamt starfsfolki og 6drum ibtum. Tbuar i sjalfstadri busetu eru meira 4 eigin vegum i

fritima og 1 tdmstundum.

Allir patttakendur eru nokkud virkir i tomstundum, en vid spyrjum okkur til deemis hvort
pad sé val hja Andreu en hun er sé patttakandi sem er hvad mest i skipulogdu
tomstundastarfi sem er i sérarredum fyrir fatlada. Magnus hefur valid ad vera i
skakklibbum peim sem hann er i. { fyrsta kafla ritgerdarinnar kemur fram ad pad sem
mestu mali skiptir fyrir hvern og einn er ad hafa einhvern til ad deila lifinu med, hafa
eigid personufrelsi, geta gert hluti sem einstaklingnum pykja skipta mali og eru honum
mikilvaegir. bad er 6llum naudsynlegt ad gera hluti sem veita hverjum og einum pa
lifsfyllingu sem einstaklingurinn s&kist eftir og metur til lifsgeda sinna (Johnstone,

2001).

Sumarfri: [buar sambylanna fara meira i skipulagdar hopferdir, heldur en ibtar
sjalfsteedu busetunnar. Andrea fer i skipulagdar sumarbdir fyrir fatlad folk sem hiin
sagdist hafa akvedid sjalf. Magnus hafdi sjalfur skipulagt sumarleyfi erlendis med
l6ngum fyrirvara, en i fyrrasumar vard hann fyrir vonbrigdum med skipulagdar
sumarbtdir fyrir fatlad folk. I vidtalinu vid hann kom i 1jos ad ekki var stadid vid pad sem
peim hafdi verid sagt ad yrdi gert i sumarbidunum og var hann 6anegdur med sumarfriid
af peim sokum. Vid veltum pvi fyrir okkur hvort pad sé ekki skerding og takmorkun &
sjalfsakvordunarrétti pegar sumarfri eru skipulogd fyrir folk eins og kom fram i vidtolum
okkar vid pjonustunotendurna i biisetunni. Samkvaemt Astridi Stefansdéttur og Vilhjalmi
Arnasyni (2004) er hluti sjalfsadkvordunarréttar ad geta radid sér sjalfur og purfa
eftirfarandi prju atridi ad vera til stadar; ad hafa rymi til athafna, a0 geta nytt sér rymid og
pad ad velja ad nyta sér rymid til athafna.
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Varoandi pjonustu: Med pjonustusamningunum i sjalfsteedu busetunni er verid ad studla
ad valdeflinu ibtians, en i samningum kemur fram st pjonusta sem ibuinn sakist eftir og
eins sér oskir hvers og eins. Fram kom ad ef ibti hefur samid um ad fa adstod vio prif
einhvern akvedinn dag en er ekki tilbuinn til pess ad prifa pann dag pa er hann spurdur
hvener hann vilji pa heldur gera pad. Pad sama a vid med verkédetlanir 4 sambylinu og
Maria gerir pad einnig med pvi ad nota opnar spurningar til ibllanna. Maria leggur
aherslu 4 ad ibuar finni ad tillit sé tekid til 6ska og langana peirra, med pvi sé verid ad
hvetja pa til sjalfseflingar. Me0d gerd pessara samninga, pad er ad segja verkaztlana a
sambylinu og pjonustusamninga i sjalfstaedu busetunni, er verid ad efla folk til pess ad

pad nai meiri stjorn 4 eigin lifi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).

Varoandi fraedslu: Forstodumennirnir sem ratt var vid eru badir proskapjalfamenntadir.
Annar peirra er i framhaldsndmi i fotlunarfredi en hinn hefur prof fra broskapjalfaskola
fslands. bekking peirra skiptir miklu mali pegar kemur ad valdeflingu ibta og eins til ad
midla til starfsfolks. Lilja lagdi dherslu 4 ad hennar hlutverk vaeri ad leidbeina og reda
vid ibuana ef eitthvad kaemi upp sem porf veeri 4 ad reda frekar. Med pvi vaeri hiin ad
styrkja sjalfstaedi peirra og studla ad pvi ad peir gaetu tekid sjalfsteda akvordun eftir ad
hafa vegio og metid pa valmoguleika sem voru i bodi. Pad kom fram hja Magnusi ad
hann fyndi mun 4 pvi hvort starfsmadur veri proskapjalfi eda ekki. Lilja er medvitud um
ad hun sé ad freda ibla og starfsfolk dagsdaglega, en Maria er ekki eins medvitud um ad
htn s¢é ad freda daglega og kemur pad gloggt fram 1 vidtalinu vid hana. Vid veltum fyrir
okkur hvort meirt menntun og fraedsla til starfsmanna auki gaedin i starfinu. Pad er i
samrami vid pad sem kemur fram i stefnumdrkun félagsmalaraduneytisins um malefni
fatladra en par kemur fram ad pad purfi ad leggja dherslu & faerni stjornenda og peirra sem
sj4 um starfsmannahald. Einnig kemur fram ad efla purfti vid ndm i fotlunarfredum og i
proskapjalfafredum (Félagsmalaraduneytid, 2006). Starfsfolkid verdur medvitadra um
gildi pess ad yta undir sjalfredi/sjalfstedi einstaklinganna til ad né pvi besta fram hja

hverjum og einum.

Virding og valdefling: Forstodumennirnir 16gdu badir dherslu 4 ad ibuunum veeri synd

virding af starfsfolkinu. St virding sem starfsfolk synir pjonustunotendum leidir til
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valdeflingar peirra. Virding er 6llu folki mikilvaeg og virding leidir af sér valdeflingu
(Ramcharan og Borland, 2000). Lilja taladi um mikilvagi pess ad ibuar nytu fridhelgi &
heimilum sinum og par hafi peir sjalfsakvordunarrétt. Forstodumennirnir voru badir mjog
medvitadir um mikilvagi pess ad stydja vid sjalfsakvardanatdku ibua sem leidir til
sjalfseflingar peirra. Lilja taladi um sjalfeflingu og valdeflingu & medan Maria taladi um
a0 efla einstaklingana. baer eru badar medvitadar um stodu sina sem yfirmenn og pau
ahrif sem paer geta haft. Maria bydur ibuunum upp 4 valkosti pegar kemur ad pvi a0 taka
akvardanir og pvi ma segja ad ibtiarnir velji samkvamt uppsettum valkostum. Utfra pvi
ma velta pvi fyrir sér hvort valid sé raunhaft. Samkvaemt Gudmundi Heidari
Frimannssyni (1993) er pad ad geta valid 6pvingad milli tveggja hluta hluti af sjalfradi.
Med pvi er Maria ad bua til adsteedur fyrir ibliana par sem peir geta valid og pad er
hennar leid til a0 efla pa til ad taka dkvardanir. Samkvamt Sigurdi Kristinssyni (1999)
byggist rétturinn til sjalfsakvordunartoku & lagmarkshetileika manneskjunnar til

sjalfsakvordunar.

Lilja benti 4 atridi sem erfitt er a0 koma auga 4, en pad er st mynd sem einstaklingurinn
hefur af sjalfum sér. Samkvamt umfjéllum Honnu Bjargar Sigurjonsdottur (2006) kemur
fram ad valdefling og sjalfsmynd eru natengd hugtok og samkvamt rannsoknum eru
fatlad folk og/eda folk med proskahdmlun hamingjusamara eftir pvi sem pad hefur fleiri
valmoguleika. Med markvissri vinnu vid ad efla dkvardanatoku ibua eykst geta
einstaklinganna/ibianna til sjalfseflingar og & sama tima proast sjalfsmynd peirra. Pegar
sjalfsakvordunarréttur styrkist leidir til pad til pess ad sjalfsmynd einstaklingsins verdur
jékvaoari auk pess ad lifsgedi einstaklingsins aukast. Pad ad hafa jdkveada sjalfsmynd er
stort atridi pegar kemur ad sjalfsakvordunum (Souza og Ramcharan, 2002). Ad byggja
hana upp er 6llum naudsynlegt hvort sem um er ad reda fatlada eda 6fatlada einstaklinga.
Kjarninn i kenningunni um normaliseringu er ad virda sjalfsakvordunarrétt fatlads folks
og ad efla skuli einstaklinginn (Vilborg Johannesdottir, 2001).

Med valdeflingu pjonustunotenda er verid ad gera pa sterkari einstaklinga og peir fara ad
lita 6druvisi & sjalfa sig. Pjonustunotendurnir fara ad sja sjalfa sig sem sterkari

einstaklinga og pora ad koma sinu a framfzri, hafa skodanir og lata i sér heyra.
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Lilja og Maria t6ludu badar um mikilveagi pess ad ibtiarnir hefou val og samraemist pad
pvi sem fjallad var um i kaflanum um sjalfsakvordunarrétt og sjalfraedi. [ peim kafla er
vitnad i Vilhjalm Arnason og par kemur fram medal annars ad virding fyrir manneskjunni
skiptir hvad mestu mali og ad einstaklingurinn er adeins frjals ef hann hefur um fleiri en

einn kost ad velja (Vilhjalmur Arnason, 2003).

Med peirri proun sem hefur att sér stad a sidustu arum og aratugum i bisetuhattum
fatlads folks hefur pad 6dlast aukin lifsgaedi. Pessi lifsgedi eru medal annars aukinn
réttur til ahrifa og aukid sjalfredi. Af pessu leidir ad sjalfefling ibtianna verdur meiri.
Petta sést vel i lifssogum peirra Thomas Allen og Ragnheidar Gudmundsdéttur. { peim
ségum kemur fram ad pau fundu mun 4 pvi ad biia 4 stofnunum og sidar 4 sambylum. A
stofnunum hofou pau 1itid sem ekkert um lif sitt ad segja, toku ekki dkvardanir fyrir sig
og leerdu ad hafa hljott um sig. begar pau fluttu yfir 4 sambyli for starfsfolk jatnvel ad
hvetja pau til ad taka dkvardanir um eigid lif. Reyndar var mikill munur 4 peim
sambylum sem Ragnheidur bjo fyrst 4 og pvi sem hiin flutti sidar 4. { dag byr hun i sinni
eigin ibd. betta styrkti sjalfsmynd peirra, gerdi pau sjalfstedari einstaklinga og efldi pau
til ad halda afram barattu sinni fyrir betra lifi (Allen, Rannveig Traustadottir og Spina,
2005; Ragnheidur Gudmundsdoéttir og Gudran Stefansdottir, 2003). Anya Sousa er ung
fotlud kona sem fékk pad uppeldi hja modur sinni ad hin var alltaf h6f0 med i radum
vardandi lif sitt. [ sogu hennar kemur pad fram ad hun telur pad grundvallaratridi ad
fatlad folk fai pa 6rvun sem veiti pvi kjark og styrk til ad 6dlast lifsgedi (Souza og
Ramcharan, 2002). A pessum lifsségum ma sja préun fr4 timum stofnana og til dagsins i

dag.

Vi0 teljum ad umfj6llunin hér ad ofan veiti svor vid rannsoknarspurningunum sem vid
16gdum upp med i byrjun, en @tlum ad draga nidurstédurnar saman hér ad nedan.
Vardandi rannsoknarspurninguna ,,Hvernig birtist sjalfsakvorounarréttur ibva i
daglegu lifi?* ma rdda af svorum patttakenda ad ibuar upplifi ad peir séu ad taka
sjalfsteedar akvardanir og prir af fjérum ibium eru sattir. Einum ibtia sem byr 1 sjalfstaeori
busetu fannst ad starfsfolk atti pad til ad vera helst til radrikt. [buar i sjalfsteedu blisetunni

hafa gert pjonustusamning par sem peirra dskir vardandi pjonustu og adstod koma fram
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og ibtiarnir sem bua 4 sambylunum hafa gert verkdetlanir i samradi vid starfsfolk par
vardandi pa pjonustu sem peir fa. Vardandi fjarmal peirra virtust pau 61l vera satt fyrir
utan annan ibtiann i sjalfstaedri buisetunni en honum fannst stundum naumt skammtad inn
4 debetkortid. Oll verja pau fritima sinum i pad sem peim pykir skemmtilegt, p6 svo ad
annar ibuinn i sjalfstaedri busetu sé i miklu skipuldgdu tomstundastarfi i sérarredum fyrir
fatlad folk. bau sem hafa tomstundir velja paer midad vid dhuga og getu hvers og eins.
Forstodumennirnir sem raett var vid voru badir medvitadir um ad ibuar nytu

sjalfsakvordunarréttar sins og studludu par med ad valdeflingu.

Seinni rannsoknarspurningin var: ,,_Med hvada heetti hefur pekking forstodumanna
ahrif 4 hvort sjalfsakvorounarréttur er virtur i busetu?*

bao kemur 1 1j6s ad framansdgdu ad forstodumennirnir eru badir medvitadir og vinna
markvisst ad pvi ad efla ibtianna til sjalfsdkvardanatoku po6 svo ad peir geri pad hvor 4
sinn hatt. Forstdumennirnir notudu fraedslu, settu fram valmoguleika og notudu opnar
spurningar. Til ad freeda starfsfolk nota forstodumennirnir starfsmannafundi medvitad.
Lilja fredir medvitad bxdi ibla og starfsfolk pegar pad 4 vid, en Maria gerir pad meira
omedvitad, eins og til demis pegar hiin kemur évent i heimsokn pa er hiin ad fraeda par
sem hln er medvitud um ad ef hiin komi svona 6vant fai hun spurningar sem hiin annars
myndi ekki fa. Med pvi ad fraeda starfsfolk verdur pad frekar faert um ad virda iblianna og

peirra rétt til dkvardanatoku. Med meiri menntun verdur starfsfolk haefara vinnuafl.

Nidurstodur okkar eru paer ad sjalfsakvordunarréttur skiptir miklu mali. Fraedsla
forstodumanna hefur mikid ad segja og ad peir séu medvitadir um ad upplysa og freda
starfsfolk sitt. Fraedsla og pekking starfsfolks hefur mikid ad segja pegar kemur ad pvi ad
stydja vid sjalfsakvordunarrétt ibtia. bad er mikilvegt ad forstddumenn og annad
starfsfolk i busetu sé medvitad og vinni medvitad med valdeflinguna, hvort sem ordid
sjalft er notad eda ekki. Fraedsla til starfsfolks annars vegar og hins vegar til fatlads folks
leidir af sér valdeflingu. Aukin pekking forstddumanna til demis si- og endurmenntun
hlytur ad leida til pess ad peir sem og annad starfsfolk virdi frekar sjalfsakvordunarrétt
ibua. Eitt af pvi sem fram kemur i nyju stefnumdrkun félagsmalaraduneytisins er ad gott

er ad hafa 1 huga pann mannaud sem byr i stéttinni og ad hltia ad pvi starfsfolki sem er til
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stadar jafnframt pvi ad fa f6lk med betri menntun inn i busetuna (Félagsmalaraduneytid,
2006). Engu ad sidur er langt i land til ad petta naist, fatlad folk hefur enn takmarkadan
rétt til pess ad velja blsetu sina en pad var greinilegt ad forstddumennirnir sem vid tokum
vidtol vid voru medvitadir um hvad sjalfsdkvordunarréttur skiptir miklu mali. Mikid
hefur greinilega dunnist 4 sidustu arum, sér i lagi med breyttum busetuhattum folks,
sjalfsakvordunarréttur hefur aukist en er takmarkadur vegna ymissa asteedna svo sem i
peningamélum ibua. I allri vinnu med fatlad folk er pad virding fyrir einstaklingum sem

er hvad mikilvagust.

Virding, medvitund og fraedsla eru pear leidir sem vid myndum vilja sja meira af i

framtidinni i busetupjonustu vid fatlad folk.
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Lokaoro

Vinnan vi0 pessa ritgerd og rannsoknina hefur verid leerdomsrik og krefjandi. Lestur
freedilegra heimilda opnadi okkur nyja syn & storf proskapjalfa og annad starfsfolk og hve
hlutverk peirra innan busetupjonustunnar er mikilvaegt. Storf i busetunni snerta lif fatlads
folks fra voggu til grafar. Petta getur verid erfitt par sem annars vegar er petta heimili
pjonustupeganna og hins vegar er petta vinnustadur peirra sem par starfar. bad ad taka
vidtol vid ibuana og forstddumennina jok skilning okkar & busetumélum fatlads folks og
hve vandasdm vinna pad er ad starfa innan busetupjonustunnar. Mikilvegi
sjalfsakvordunarréttar er vert ad itreka og ad freedsla forstédumanna til starfsfolks og ibua
er eitt af pvi sem mali skiptir 1 pjonustunni og studlar ad valdeflingu ibua. Von okkar er
ad me0 pessari rannsokn hofum vid synt fram & naudsyn pess ad virda
sjalfsakvordunarrétt og skoda busetumalin i 1j0si pess ad freda starfsfolk um ofangreind

atrioi til ad hegt sé ad studla ad valdeflingu pjénustunotenda.
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