
Ágrip 

 

Ritgerð þessi byggist á eigindlegri rannsókn sem gerð var í búsetuþjónustu fatlaðs fólks. 

Þátttakendur í rannsókninni voru sex, fjórir íbúar og tveir forstöðumenn. 

Tveir þátttakenda búa í sjálfstæðri búsetu og tveir á herbergjasambýli. Annar 

forstöðumannanna starfar í sjálfstæðri búsetu og hinn á herbergjasambýli. Heimilda var 

aflað með lestri fræðilegra heimilda og rannsóknagagna var aflað með hálf opnum 

viðtölum. Markmið rannsóknarinnar var að athuga með hvaða hætti íbúar upplifa réttinn 

til að taka ákvarðanir í daglegu lífi og með hvaða hætti þekking forstöðumanna hefur 

áhrif á hvort sjálfsákvörðunarréttur er virtur í búsetu. Viðtölin voru tekin upp á 

segulband, þau afrituð orðrétt og greind í þemu. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru 

þær að fræðsla, valdefling, val og virðing eru þættir sem vert er að horfa til þegar verið er 

að skipuleggja þjónustu við fatlað fólk. Ákvarðanataka fatlaðs fólks er háð aðstæðum 

hverju sinni og oft er um takmarkað val að ræða vegna þess. 
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Formáli 

 

Ritgerð þessi er gerð til B.A. prófs við Kennaraháskóla Íslands á þroskaþjálfabraut vorið 

2007.  

 

Mikil þróun hefur átt sér stað á síðustu árum og áratugum varðandi búsetumál fatlaðs 

fólks. Fatlað fólk hefur verið að flytja af stofnunum yfir á sambýli og þaðan í sjálfstæða 

búsetu. Okkur þótti áhugavert að rannsaka hvort þessar breytingar í búsetuháttum fatlaðs 

fólks hafa haft áhrif á þætti eins og sjálfsákvörðunarrétt eða möguleika fólks á að hafa 

áhrif á eigið líf. Eftir lestur fræðilegra heimilda ákváðum við að gera eigindlega rannsókn 

með hvaða hætti íbúar upplifa réttinn til að taka ákvarðanir í daglegu lífi, á hvaða hátt 

íbúar upplifa sjálfræði og með hvaða hætti þekking forstöðumanna hefur áhrif á hvort 

sjálfsákvörðunarréttur er virtur í búsetu. Annars vegar voru tekin viðtöl við íbúa á 

sambýli og forstöðumann á sambýli og hins vegar íbúa í sjálfstæðri búsetu og 

forstöðumann í sjálfstæðri búsetu.  

 

Von okkar er að niðurstöður rannsóknarinnar verði til þess að opna augu þeirra sem starfa 

að skipulagningu búsetuþjónustu um mikilvægi þess að styðja við sjálfsákvarðanatöku 

fatlaðs fólks í búsetuþjónustu. Einnig vonum við að niðurstöðurnar komi 

forstöðumönnum og öðru starfsfólki í búsetu að gagni við að finna leiðir til að efla íbúa 

til sjálfræðis og til að taka sjálfstæðar ákvarðanir. 

 

Leiðsagnakennari okkar var Sigrún Broddadóttir, aðjúnkt i þroskaþjálfafræðum við 

Kennaraháskóla Íslands. Við þökkum henni fyrir samstarfið og góða leiðsögn við gerð 

ritgerðarinnar. Einnig þökkum við Eyþóri Bjarka Sigurbjörnssyni og Hugrúnu Pálu 

Sigurbjörnsdóttur fyrir yfirlestur.  

 

Síðast en ekki síst viljum við þakka þeim sem tóku þátt í rannsókninni fyrir góðar og 

jákvæðar viðtökur. 
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Inngangur 

Það er mismunandi hvernig fólki gengur að taka ákvarðanir. Sumum reynist auðvelt að 

taka ákvarðanir meðan aðrir geta velt sama hlutnum fyrir sér fram og aftur. Sumt fólk 

treystir alfarið á aðra í ákvarðanatökum og aðrir eru vanir að þurfa að taka ákvarðanir í 

hóp. Að taka sjálfstæða ákvörðun er lærð hegðun, sem margt fatlað fólk virðist hafa farið 

á mis við. Fötluðu fólki er almennt kennd ýmis almenn færni en minni áhersla er lögð á 

að kenna fólki að taka ákvarðanir eða að velja milli valkosta. Með því að taka sjálfstæðar 

ákvarðanir um líf sitt fylgir fólk eftir væntingum sínum og þörfum. Á þann hátt verður 

fólk ráðandi í eigin lífi og stuðlar þannig að eigin lífsgæðum. 

 

Bakgrunnur rannsóknarinnar 

Við, höfundar ritgerðarinnar, höfum báðar starfað með fötluðu fólki og höfum í námi 

okkar öðlast skilning á mikilvægi sjálfsákvörðunarréttar. Okkur þótti því áhugavert að 

skoða á hvaða hátt fatlað fólk nyti sjálfsákvörðunarréttar. Fatlað fólk hefur, á síðustu 

áratugum, verið að flytja af stofnunum yfir á sambýli og þaðan í sjálfstæða búsetu. Eftir 

að hafa kynnt okkur þróun í búsetumálum og lífssögur fatlaðs fólks lék okkur forvitni á 

að vita hvort breytingar í búsetuháttum fatlaðs fólks hafa haft áhrif á þætti eins og 

möguleika fólks á að hafa áhrif á eigið líf og sjálfsákvörðunarrétt þess. 

 

Fræðilegur grunnur náms okkar við Kennaraháskóla Íslands byggir á hugmyndafræðinni 

sem kemur fram í fyrsta kafla ritgerðarinnar þar sem meðal annars er fjallað um 

fötlunarfræðina og þá hugmyndafræði sem tengist henni. Við skoðum meðal annars 

hugtökin valdefling (e. empowerment) og sjálfsákvörðunarréttur (e. self-advocasy), 

hvernig þekking og fræðsla starfsfólks hefur áhrif á hvernig unnið er að valdeflingu innan 

búsetuþjónustunnar og hvort það sé unnið að henni meðvitað eða ómeðvitað hjá 

starfsfólki. Samkvæmt reglugerð um búsetu fatlaðs fólks hafa allir sem vinna hjá 

þjónustuþegum í búsetum skyldum að gegna gagnvart íbúum samkvæmt áttundu grein: 

,,Þjónusta við fatlaða skal ávallt veitt með þeim hætti að hún efli sjálfstæði þeirra og 

færni “ (Reglugerð um búsetu fatlaðra 296/2002). 
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Við ákváðum að gera eigindlega rannsókn og kanna upplifun íbúa á sjálfsákvörðunarrétti 

sínum í daglegu lífi. Við ákváðum að taka viðtöl við íbúa á sambýli annars vegar og hins 

vegar íbúa í sjálfstæðri búsetu.  

  

Markmið rannsóknarinnar og rannsóknarspurningarnar 

Markmið rannsóknarinnar er að kanna á hvaða hátt fatlað fólk í búsetu hefur áhrif á 

daglegt líf og á hvaða hátt það upplifi þau áhrif. Leitað var svara við eftirfarandi 

spurningum: 

Hvernig birtist sjálfsákvörðunarréttur íbúa í daglegu lífi?  

Með hvaða hætti hefur þekking forstöðumanna áhrif á hvort sjálfsákvörðunarréttur 

er virtur í búsetu? 

Aðferðin sem notuð var til að ná markmiði rannsóknarinnar fólst í öflun fræðilegra gagna 

og lesturs þeirra og einnig voru tekin hálf opin viðtöl við sex þátttakendur, fjóra 

íbúa/þjónustunotendur og tvo forstöðumenn í búsetu.  

 

Uppbygging ritgerðarinnar 

Fyrstu tveir kaflar ritgerðarinnar eru fræðilegir og í köflunum þar á eftir er gerð grein 

fyrir rannsókninni og niðurstöðum hennar.  

 

Í fyrsta kafla ritgerðarinnar er fræðileg umfjöllun um fötlun og tekin eru fyrir þrjú ólík 

sjónarhorn, læknisfræðilega líkanið, félagslega líkanið og norræni tengslaskilningurinn. 

Einnig eru hugtökin valdefling, sjálfsákvörðunarréttur, sjálfsmynd og lífsgæði skilgreind. 

Í öðrum kafla ritgerðarinnar er þróun í búsetumálum fatlaðra hér á landi rakin í stórum 

dráttum. Lífssögu bandarísks fatlaðs karlmanns, Thomas F. Allen, sem eyddi stærstum 

hluta ævi sinnar á stofnun er fléttað inn í kaflann ásamt lífssögu Ragnheiðar 

Guðmundsdóttur (Allen, Rannveig Traustadóttir og Spina, 2005; Ragnheiður 

Guðmundsdóttir og Guðrún Stefánsdóttir, 2003). Ragnheiður er fötluð kona sem bjó lengi 

á stofnun og síðar á sambýli. Markmiðið er að varpa ljósi á hvernig lífið var á altækum 

stofnunum á fyrrihluta síðustu aldar og á sambýlum síðar og skoða hvort búseta fólks 

hefur haft áhrif á sjálfsákvörðunarrétt þess í gegnum tíðina. Það er tiltölulega nýtt að 

horfa til þess að fatlað fólk eigi að taka ákvarðanir og þess vegna er erfitt fyrir það að 
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breyta því sem það er vant. Eftir kaflann um þróun búsetu kemur kafli um lög og 

reglugerðir og fjallað er um stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins í málefnum fatlaðra 

varðandi búsetu. Í þriðja kafla er aðferðafræði rannsóknarinnar gerð skil. Rannsóknin er 

eigindleg og í kaflanum er sagt frá tilurð hennar, rannsóknarspurningarnar tilgreindar, val 

á þátttakendum er útskýrt og úrvinnslu og greiningu gagna gerð skil. Í fjórða kafla er gerð 

grein fyrir niðurstöðum rannsóknarinnar. Í fimmta kafla er samantekt með vísan í 

fræðilegar heimildir og spurningum sem lagt var upp með svarað, sá kafli er jafnframt sá 

síðasti fyrir utan lokaorð.  
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1. kafli Fræðilegt sjónarhorn 

Öldum saman hefur fatlað fólk búið við þær aðstæður að vera háð fjölskyldum sínum og 

þurft á aðstoð samfélagsins að halda. Nokkur mismunandi sjónarhorn á aðstæður og líf 

fatlaðs fólks hafa litið dagsins ljós í gegnum tíðina. Á seinni hluta síðustu aldar komu 

fram kenningar á Norðurlöndum um eðlileg líf (normaliseringu) og fulla 

samfélagsþátttöku (intergeringu). Um 1970 kom fram félagslegt sjónarhorn á fötlun í 

Bretlandi sem á margt sameiginlegt með þeim kenningum sem komu fram á 

Norðurlöndunum.  

 

1.1. Þróun hugmyndafræði 

Danskur maður að nafni Bank-Mikkelsen setti fyrstur manna fram hugmyndina um 

normaliseringu eða eðlilegt líf. Bank-Mikkelsen var yfirmaður í málefnum þroskaheftra í 

danska félagsmálaráðuneytinu. Hann kynnti hugmyndina um eðlilegt líf og kom hugtakið 

normalisering fyrst fram í lögum sem sett voru árið 1959 í Danmörku. Hugtakið fól í sér 

að skapa bæri fötluðu fólki á stofnunum skilyrði til að lifa eins eðlilegu lífi og hægt væri 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). Eftir að Bank-Mikkelsen setti fram sínar hugmyndir hafa 

fleiri fræðimenn tekið upp þráðinn og fjallað um hugtakið og komið fram með eigin 

skilgreiningar. Hugtakið normalisering þróaðist á svipuðum tíma í Danmörku og í 

Svíþjóð. Skilgreiningar sænska fræðimannsins Bengt Nirje á hugtakinu eru þær að gera á 

öllu þroskaheftu fólki kleift að lifa eins eðlilegu lífi og hægt er, hvort sem það býr á 

sambýli eða á stofnun. Samkvæmt kenningu hans á dagshrynjandi fólks með 

þroskahömlun að vera eins og hjá fólki almennt í samfélaginu. Fólk fer á fætur í vinnuna, 

stundar tómstundir og nýtur frístunda og fær sömu tilfinningu og tilbreytingu á frídögum 

og hátíðisdögum eins og aðrir samfélagsþegnar. Fólk með þroskahömlun á að upplifa 

breytingar á mismunandi umhverfi og skynja muninn á til dæmis heimili og vinnu. Fólk 

með þroskahömlun upplifi það að vera barn, unglingur, fullorðinn og að lokum gamall. 

Börn og unglingar sæki skóla út fyrir stofnunina/sambýlið/heimilið og eldra fólk sæki 

vinnu út fyrir staðinn. Í stuttu máli á fatlað fólk og fólk með þroskahömlun að njóta sömu 

lífshátta og lífskjara og aðrir í samfélaginu. Fjárhagslegt öryggi skiptir fatlað fólk jafn 
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miklu máli og aðra samfélagsþegna. Fatlað fólk þarf að finna að það njóti virðingar 

samfélagsins og fá tækifæri til að taka sjálfstæðar ákvarðanir og þann rétt ber að virða. 

Fatlað fólk hefur sömu langanir, óskir og þrár eins og allir aðrir. Þjálfun og kennsla er 

hluti af því að búa hverja manneskju undir þátttöku í samfélaginu. Þrátt fyrir fötlunina ber 

að líta á hverja manneskju sem einstakling, forðast skal að setja fötlunina í forgrunn 

(Nirje, 1980). 

 

Eftir að Bank-Mikkelsen og Bengt Nirje komu fram með sínar skilgreiningar á 

fyrrgreindu hugtaki útfærði þjóðverjinn Wolf Wolfensberger þær og þróaði sína útfærslu, 

sem hann nefndi ,,Social role valorization“ (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Hugtakið 

hefur verið þýtt á íslensku sem ,,gildisaukandi félagslegt hlutverk“ (Dóra Bjarnason, 

1991). Wolfensberger vildi skilgreina normaliseringu á nákvæmari hátt en áður hafði 

verið gert. Hugtakið væri það einfalt að fólk kynnti sér ekki túlkunina og túlkaði því 

hugtakið á sinn hátt og gæfi sér rangar forsendur (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

Erving Goffman, bandarískur félagsfræðingur, rannsakaði og skrifaði bækur um altækar 

stofnanir. Þess konar stofnanir voru af ýmsum toga og ekki eingöngu stofnanir fyrir fatlað 

fólk. Goffman setti fram kenningar um líf fólks sem hefur búið á stofnunum. 

Wolfensberger byggði athuganir sínar meðal annars á kenningum Erwins Goffmans á 

altækum stofnunum (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Wolfensberger (1998) leitaði eftir 

vísindalegri kenningu sem væri samsvarandi félags- og atferlisvísindum og væri nothæf 

sem fræðihugtak hvar sem er og í hvaða menningarheimi sem er. Með því að 

endurskilgreina hugtakið normalisering vildi Wolfensberger auka skilning samfélagsins. Í 

hans huga vísaði hugtakið til félagslegra ferla í menningu hvers samfélags. Normalisering 

eins og hann endurskilgreindi hana, merkir í stuttu máli að nota beri allar hugsanlegar 

aðferðir sem hvert samfélag hefur upp á að bjóða til að ýta undir að vanmetið fólk fái 

jákvæð hlutverk og ímyndir í samfélaginu. Wolfensberger lagði fram grundvallaratriði 

sem hafa bæri í huga við mat og skipulagningu á félagslegri þjónustu við fatlað fólk. 

Hann benti á ýmislegt sem betur mátti fara í þjónustu við fatlað fólk sem átti rætur að 

rekja til ómeðvitaðra fordóma í samfélaginu. Hann trúði því að til þess að bæta 

viðkomandi þjónustu væri nauðsynlegt að skilja ástæður og afleiðingar þjónustunnar. 
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Wolfensberger telur að hver og einn þurfi að hafa hlutverk og félagslegt gildi til að koma 

í veg fyrir að fólk sé sett í flokka í samfélaginu. Fyrirmyndir gegna þar mikilvægu 

hlutverki. Sýna þarf öðrum fram á sterkar hliðar einstaklingsins sem koma til með að ýta 

undir jákvæð viðbrögð annarra. Wolfensberger leggur áherslu á mikilvægi jákvæðra 

tákna í umhverfinu. Þeir sem minnst mega sín þurfa mikið á því að halda að vera í 

félagsskap með fólki sem nýtur virðingar og er í góðri stöðu í þjóðfélaginu. 

Wolfensberger leggur áherslu á að fatlað fólk sé ekki einangrað heldur sé eðlilegra að það 

taki þátt í lífinu á mismunandi stöðum. Oft á tíðum er tilhneiging til þess að fatlað fólk sé 

sett saman á einn stað undir því yfirskyni að það sé verið að veita því þjónustu. 

Ofangreindum atriðum má skipta í tvennt, það er að segja að færni þeirra sem hafa miklar 

sérþarfir verði betri og að þeir sem minna mega sína verði sýnilegri í samfélaginu. Í 

kjölfarið var hægt að breyta og þróa hugtakið til að nota sem greiningartæki til að afhjúpa 

fordóma. Árið 1969 þróuðu Wolfensberger og Glenn matskerfið PASS (e. Program 

Analysis of Service System). Þessu kerfi var ætlað að meta gæði þjónustunnar sem 

normaliseringin byggðist á. Þetta kerfi er enn notað í dag (Wolfensberger, 1998).  

 

Fatlað fólk sem bjó á stofnunum hér áður fyrr hafði lítil áhrif á líf sitt og fá tækifæri til 

ákvarðanatöku og kemur það fram í lífssögu Thomas Allen. Í sögu hans kemur fram að 

enginn hafi skilið hann og honum hafi verið refsað ef hegðun hans var ekki í samræmi 

við það sem starfsfólkið ætlaðist til af honum. Á stofnuninni lærði Thomas Allen að hafa 

hljótt um þarfir sínar og langanir til að honum yrði ekki refsað af starfsfólki. Hann hafði 

ekkert með daglegar ákvarðanir um líf sitt að gera á stofnuninni en þegar hann var fluttur 

á sambýlið hvatti starfsfólkið þar hann og aðra sem þar bjuggu til að taka þátt í daglegum 

ákvörðunum (Allen, Rannveig Traustadóttir og Spina, 2005). Þetta kemur einnig fram í 

lífssögu Ragnheiðar Guðmundsdóttur. Árin sem hún bjó á stofnun var henni refsað fyrir 

óæskilega hegðun. Hún var lokuð inni í herbergi. Ragnheiður flutti á sambýli 26 ára 

gömul, á fyrra sambýlinu sem hún bjó á hafði hún heldur ekki mikið um líf sitt að segja. 

Hún bjó á því sambýli í eitt ár og flutti þá á annað sambýli, þar gat hún boðið vinum 

sínum kaffi og þar eignaðist hún góða vini (Ragnheiður Guðmundsdóttir og Guðrún 

Stefánsdóttir, 2003). 
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Hugmyndafræði Wolfensberger leggur áherslu á að virða sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs 

fólks og að virða einstaklinginn. Samkvæmt Vilborgu Jóhannesdóttur (2001) eru 

hugtökin sjálfsákvörðunarréttur og valdefling kjarninn í kenningunni um normaliseringu 

(Vilborg Jóhannesdóttir, 2001).  

 

Í kjölfar þessarar hugmyndafræði komu fram ólík sjónarhorn á fötlun og verður fjallað 

um þrjú þeirra í næsta kafla.  

 

1.2. Ólík sjónarhorn 

Fötlunarfræðin er ný fræðigrein sem varð til á síðari hluta 20. aldar. Fræðigreinin gengur 

út frá því að fatlað fólk sé eðlilegur hluti samfélagsins og það megi laga samfélagið að 

fjölbreyttum þörfum þegna þess. Fötlunarfræðin á sér rætur í heimspeki, félagsvísindum 

og þróun velferðarkerfisins eftir síðari heimsstyrjöldina (Dóra S. Bjarnason, 2001).  

Fötlunarfræðin leitast við að svara því hvað fötlun sé, hvernig hver og einn skilur hana og 

á hve misjafnan hátt fjallað er um fræðin (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

Ólík sjónarhorn á fötlun hafa komið fram á síðustu áratugum og flest á seinni hluta 

síðustu aldar, í kjölfar vakningar og umræðu um fötlun og heilbrigði. Þessi ólíku 

sjónarhorn endurspegla sýn og áherslur þeirra fræðimanna sem hafa sett þau fram. 

Félagsleg líkön gera ráð fyrir að hindranir samfélagsins fatli fólk. Þessar hindranir eru til 

dæmis tröppur inn í stofnanir svo sem skóla þar sem engar brautir eru fyrir hjólastóla. 

Einnig felast hindranir í ríkjandi viðhorfum að fötlun sé félagslega sköpuð, og í 

aðgreiningu og fordómum í garð fatlaðs fólks. Þessi viðhorf takmarka möguleika fatlaðs 

fólks til samfélagsþátttöku (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 

Hér á eftir verður leitast við að gera ólíkum sjónarhornum á fötlun skil og fjallað verður 

um þær hugmyndir og þau viðhorf sem ríkt hafa í garð fatlaðs fólks síðustu áratugi. 
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1.2.1 Læknisfræðilega líkanið 

Læknisfræðilega líkanið (e. medical model) og líflæknisfræðilega líkanið (e. the 

biomedical model) sem eru af sama meiði. Þau skýra fötlun og sjúkdóma út frá líffræði, 

lífefnafræði og lífeðlisfræði. Læknisfræðilega líkanið endurspeglar sýn 

heilbrigðiskerfisins og almennings. Williams (2001) segir að læknisfræðilegur skilningur 

á fötlun leggi nánast sama skilning í hugtökin fötlun (e. disability) og skerðingu (e. 

impairment) sem í læknisfræðilegum skilningi túlkar galla, andlega eða líkamlega, sem 

leiða til fötlunar (Rannveig Traustadóttir, 2006). Samkvæmt Finkelstein (1980); Hunt 

(1996); Johnstone (2001) og Oliver (1990) hefur þetta sjónarhorn á fötlun verið ríkjandi 

mestan hluta 20. aldar í vestrænum löndum (Rannveig Traustadóttir, 2003). Í félagsfræði 

hefur þetta sjónarhorn verið rakið til Talcott Parson (1951, sjá í Barnes, Oliver og Barton 

2002b) en það ár skrifaði hann um sjúkdóma og hegðun þeim tengda. Í þeim skrifum 

leggur hann áherslu á að í vestrænum samfélögum sé gott heilsufar það sem teljist 

eðlilegt og skerðingar og sjúkdómar séu frávik frá hinu eðlilega. Læknisfræðilega líkanið 

byggist á því að sjúkdómsgreina fólk andlega og líkamlega þannig að það fái meðferð 

sérfræðinga sem leiðir til lækningar, umönnunar eða endurþjálfunar. Litið er á fötlun sem 

persónulegan harmleik og sérstakar stofnanir samfélagsins skulu annast fatlað fólk 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

1.2.2 Félagslega líkanið um fötlun 

Upphaf félaglegra sjónarhorna á fötlun má rekja til gagnrýni á læknisfræðilega 

sjónarhornið. Félagsleg líkön leggja á það áherslu að fötlun einstaklingsins sé að stórum 

hluta vegna þess að umhverfið fatli einstaklinginn (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þessi 

gagnrýni á læknisfræðilega sjónarhornið er eitt af einkennum fötlunarfræðanna og hefur 

haldist í hendur við baráttu fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 

Mörg félagsleg líkön eru til, en eitt af þeim þekktari er breska félagslega líkanið 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). Samkvæmt Cambell og Oliver (1996) varð breska 

félagslega líkanið til um 1980 meðal annars vegna baráttu fatlaðs fólk sem barðist gegn 

sólarhringsstofnunum, fátækt og mismunun. Breska félagslega líkanið leggur áherslu á að 
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umhverfið geri einstaklinginn fatlaðan með hindrunum sem verða á vegi hans. Umhverfið 

tekur alla jafna mið af ófötluðu fólki, sem búi hindranirnar til. Breska félagslega líkanið 

fól í sér aðra og róttækari skilgreiningu á hugtakinu fötlun en áður þekktist. Samkvæmt 

Barnes, Oliver og Barton (2002) og Thomas (1999) vísar hugtakið fötlun til þess að 

hópur fólks sé félagslega undirokaður og beittur misrétti eins og aðrir minnihlutahópar 

hafa verið beittir gegnum tíðina (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

Samkvæmt Barnes, Oliver og Barton (2002); Cambell og Oliver (1996); Oliver (1990) og 

Thomas (1999) er orsakasamband félagslegra hindrana og fötlunar dæmi um hvernig 

fötlun er félagslega búin til (Rannveig Traustadóttir, 2006). Þeir sem aðhyllast félagslega 

líkanið benda á að fötlun sé eðlilegur hluti af fjölbreytileika mannlífsins. Samfélagið 

þurfi að vera þannig uppbyggt að allir hafi jafnan rétt og sömu möguleika á menntun, 

framfærslu og öðru sem telst eðlilegt í daglegu lífi. Skilningurinn á fötlun samkvæmt 

breska félagslega líkaninu er sá að þeir sem ekki geta tekið þátt í þeim athöfnun sem 

teljast eðlilegar vegna andlegrar og/eða líkamlegrar skerðingar séu fatlaðir (Barnes, 

Mercer, og Shakespears, 1999). Carol Thomas (1999) bendir á að breska félagsfræðilega 

líkanið hafni hugmyndinni um að fötlunin orsaki skerðinguna og þróun nýrra félagslegra 

sjónarhorna hafi lítil áhrif á tilurð fötlunar (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

Gagnrýni á félagslega breska líkanið hefur beinst að því að það taki ekki tillit til allra 

fatlana, heldur einkum þeirra sem hafa líkamlega fötlun. Gagnrýnin gengur meðal annars 

út á það að fólk með þroskaskerðingu verður útundan í umræðunni í breska félagslega 

líkaninu. Ein ástæðan er sú að fólk með þroskaskerðingu skortir talsmann í baráttu sinni 

fyrir bættum lífskjörum (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

Þær hindranir sem fatlað fólk mætir eru til dæmis fordómar og neikvæð viðhorf í þeirra 

garð. Túlkun bresku fræðimannanna á fötlun er aftur á móti sú að fötlunin búi í 

umhverfinu en ekki í einstaklingunum sjálfum. Ef fötlunin býr í umhverfinu en ekki í 

einstaklingnum hlýtur það að vera styrkur fyrir þá sem teljast fatlaðir. Það þarf að stuðla 

að aðgengi fyrir alla og draga úr fordómum. 
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1.2.4 Norræna tengslasjónarhornið á fötlun 

Um 1970 mátti greina stefnubreytingar í málefnum fatlaðra á Norðurlöndum sem áttu 

rætur að rekja til gagnrýni á læknisfræðilega líkanið og voru upphaf félagslegra 

sjónarhorna (Rannveig Traustadóttir, 2006). Í norsku blaði árið 1967 kom fram að 

nauðsynlegt og tímabært væri að taka upp nýja stefnu í málefnum fatlaða. Í stað þeirrar 

læknisfræðilegu sýnar sem ríkjandi hafði verið á fötlun alla tíð, væri kominn tími til að 

breyta þeirri sýn, í þá veru að aðlaga umhverfið að þörfum fatlaðs fólks. Umræðan varð 

upphaf stefnubreytinga í mörgum löndum og mátti sjá breytingar meðal annars hjá 

alþjóðlegum samtökum svo sem Alþjóðaheilbrigðisstofnuninni -WHO (Tössebrö, 2004). 

Samkvæmt Tössebrö (1997 og 2002) hafði umræðan um fötlun áhrif á hugarfar 

almennings gagnvart fötluðu fólki og vakti fólk til meðvitundar um samskipti við fatlað 

fólk. Sú stefnubreyting sem varð í viðhorfum til fatlaðs fólks snérist ekki um einn 

sameiginlegan skilning hjá Norðurlandabúum á fötlun heldur byggðu þær allar á sömu 

grunn hugmyndunum. Ólík saga þjóðanna gerði það að verkum að áherslur voru ólíkar 

milli landa. Sameiginleg sýn var á tengsl umhverfis og þess fatlaða (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Allt frá því í kringum 1960 má sjá á Norðurlöndum hugtök sem 

voru í ætt við hugtakið fötlun á íslensku, á norsku var það hugtakið funksjonshemming. 

Þessum hugtökum var ætlað að koma í stað eldri og rótgrónari hugtaka, sem voru talin 

hafa neikvæða merkingu í garð fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

Norski félagsvísindamaðurinn Jan Tössebrö kallaði þessa nýju túlkun á fötlun Norræna 

tenglasjónarhornið á fötlun (e. Nordic relational approach to disability). Jan Tössebro 

sagði meginmarkmið hugmyndarinnar að leysa neikvæða merkingu hugtaka eins og til 

dæmis handikap á norsku af hólmi. Eðlilegra þótti að finna eitt nýtt hugtak óskylt fyrri 

hugtökum sem næði yfir allar tegundir fatlana á norsku. Einnig var markmið 

hugmyndarinnar að vekja athygli á að ekki væri ætlast til þess að fatlað fólk lagaði sig 

alfarið að umhverfinu heldur skyldi aðlaga umhverfið að þörfum fatlaðs fólks. 

Hugmyndin var aldrei að leggja áherslu á félagslegan skilning hugtaksins frekar en 

læknisfræðilegan (Rannveig Traustadóttir, 2006). Samfélagslegir þættir voru dregnir fram 

með það að markmiði að bæta þjónustu við fatlað fólk. Þennan nýja skilning má 

glögglega sjá í opinberum gögnum á Norðurlöndunum eftir 1960, svo sem í lögum og 
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reglugerðum. Áherslubreytingar má sjá á þann veg að í stað þess að litið sé á 

einstaklinginn sem sjúkling sem þarf að endurhæfa og þjálfa, er lögð áhersla á að veita 

honum þjónustu, styðja hann og einnig voru fjarlægðar samfélagslegar hindranir. Með 

því að laga umhverfið að þörfum fatlaðs fólks er verið að mynda tengsl fólksins við 

umhverfið og fólkið fær aukin áhrif á eigið líf (Tossebrö, 2004 og Rannveig 

Traustadóttir, 2006).   

 

Í norræna tengslaskilningnum eru meginatriðin þrjú að mati Tössebrö: 1. Fötlun er 

misræmi milli einstaklings og umhverfis. 2. Fötlun er aðstæðubundin. 3. Fötlun er afstæð 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

1. Fötlun er misræmi milli einstaklings og umhverfis. 

Fötlun verður til þegar ósamræmi myndast milli samfélagsins og einstaklings. 

Einstaklingurinn nær ekki að fóta sig í hinu dæmigerða umhverfi þar sem það er aðlagað 

ófötluðum og ekki gert ráð fyrir fjölbreyttri flóru mannlífsins. Einstaklingurinn nær ekki 

þeirri hæfni sem talin er eðlileg og er skilgreindur fatlaður þegar hæfni hans er takmörkuð 

vegna einhverskonar skerðingar og/eða veikinda sem leiða til þess að einstaklingurinn 

mætir hindrunum í daglegu lífi (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

2. Fötlun er aðstæðubundin. 

Fötlun takmarkast við aðstæður. Skerðing í einu umhverfi þarf ekki að vera talin skerðing 

eða fötlun í öðru umhverfi. Hér er átt við að umhverfið fatli í raun einstaklinginn en 

fötlunin búi ekki í einstaklingnum sjálfum (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

3. Fötlun er afstæð.  

Þegar Tössebrö (2002, 2004) segir fötlun afstæða sem stjórnist af aðstæðum og umhverfi 

telur hann það tilviljunarkennt hvað það er sem geri einstaklinginn fatlaðan, það sé háð 

tíma og stað hverju sinni. Sem dæmi um þetta nefnir Tössebrö að mörk þroskahömlunar 

hafi gegnum tíðina verið dregin með mismunandi hætti á 20. öldinni í Evrópu, allt frá 

greindarvísitölu (e.IQ) 50 upp í greindarvísitölu (e.IQ ) 85. Af þeim sökum hefur verið 

afar misjafnt hve stór hluti Evrópubúa er talin með þroskahömlun á hverjum tíma og fer 
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það eftir þeim félagslegu ákvörðunum sem mið er tekið af. Má sjá á þessu hve mikill 

munur getur verið á líkamlegu og andlegu atgervi einstaklinga sem álitnir eru með 

þroskahömlun á hverjum tíma fyrir sig (Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 

Samkvæmt Tossebrö (2002) kemur skýrt fram að mikill munur er á því sem sagt er og 

síðan því sem er framkvæmt í fræðasamfélaginu á Norðurlöndum. Félagsvísindamenn á 

Norðurlöndum leggja gjarnan upp með tengslaskilninginn í rannsóknum í 

fötlunarfræðum. Þegar kemur síðan að því að fjalla um réttindi fatlaðs fólks þá er farið að 

tala um réttindi útfrá sjónarhorni læknisfræðinnar, en ekki með félagsleg sjónarhorn að 

leiðarljósi (Rannveig Traustadóttir, 2006). Víða í opinberum skjölum á Norðurlöndunum 

má glöggt sjá þessar tengslamyndanir og þær er einnig að finna hér á Íslandi (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Til dæmis má sjá þennan skilning í lögum frá 1979 þegar lög um 

aðstoð við þroskahefta voru sett (Lög um aðstoð við þroskahefta, nr. 47/1979). 

 

Með tilkomu félagslegra sjónarhorna á fötlun var farið að leggja áherslu á að fatlað fólk 

væri ráðandi í eigin lífi. Valdefling er hugtak sem er notað innan fötlunarfræðanna. Þetta 

er flókið hugtak sem fjallað verður nánar um hér á eftir.  

 

1.3 Valdefling  

Valdefling er hugtak sem mikið hefur verið notað í tengslum við réttindabaráttu 

minnihlutahópa.  

 

Enska hugtakið ,,Empowerment“ hefur bæði verið þýtt yfir á íslensku sem valdefling og/ 

eða sjálfefling. Engin ein skilgreining er til fyrir hugtakið valdefling og ekki er heldur 

einn höfundur að hugtakinu (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Þetta hugtak felur í sér 

að fólk nái betri og meiri stjórn á eigin lífi. Það tengist mannréttindum hvers og eins sem 

og lífsgæðum. Samkvæmt Dempsey og Foreman (1997) tengist það réttsýni, uppfyllingu 

væntinga, sigrum, framförum og að ná jöfnuði þrátt fyrir að vera fatlaður (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006).  
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Hugtakið snýst um lífsgæði, mannréttindi, borgaraleg réttindi og grundvallarbreytingar á 

viðhorfum og uppbyggingu stoðþjónustu (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006).  

Hugtakið valdefling felur meðal annars í sér mannréttindi og Brynhildur Flóvenz styðst 

við skilgreiningu Dr. Henricks Zahles um hugtakið mannréttindi í bók sinni Réttarstaða 

fatlaðra „Mannréttindi eru réttindi sem (siðferðilega eða stjórnmálalega) gengið er út frá 

að gildi fyrir alla, eða sem (lögfræðilega) gildi fyrir alla. Mannréttindi eru réttindi fyrir 

allar manneskjur” (Brynhildur Flóvenz 2004:19). 

 

Í tengslum við félagsleg líkön hefur verið mikil umræða um valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétt innan fötlunarfræðinnar. Þessi tvö hugtök eru nátengd og er erfitt að 

fjalla um annað þeirra án þess að fjalla um hitt í leiðinni. Valdefling felur í sér það vald 

sem einstaklingurinn hefur til að skilgreina líf sitt, þarfir, langanir og aðstæður og til að 

mynda eðlileg tengsl við annað fólk. Það vald sem einstaklingurinn hefur til að taka 

ákvarðanir um sitt eigið líf án þess að horfa til þess hvað hentar þjónustustofnuninni 

(Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Valdefling felur í sér að fólk geti tekið sínar 

ákvarðanir sjálft, tjáð tilfinningar sínar, væntingar og óskir. Hugtakið getur bæði átt við 

einstaklinga (persónuleg valdefling) og valdeflingu hópa (Goodley, 2000). Valdefling á 

líka við um vald fagfólks og þjónustukerfa sem snúa að fötluðu fólki og/eða fólki með 

þroskahömlun til dæmis lagasetningar, stefnumörkun hins opinbera og einkaaðila og þá 

fræðslu sem er í boði á hverjum tíma fyrir sig (Dowson, 2002 og Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

Sú efling sem hefur átt sér stað með valdeflingunni speglast út á við og hefur áhrif á ytri 

þætti. Hver og einn einstaklingur, fatlaður eða ófatlaður, ætti að hafa eins mikla stjórn á 

eigin lífi og mögulegt er. Sú valdefling sem ætti að eiga sér stað er yfirfærsla á valdi og 

stjórn um ákvarðanir, um val og gildi frá þjónustuveitanda til neytanda (Ramcharan, 

Roberts, Grant og Borland, 2002). Virðing fyrir manneskjunni hlýtur að koma hér sterkt 

inn í og þær hugmyndir sem hver og einn hefur um virðingu (Vilhjálmur Árnason, 2003). 

Valdefling hefur áhrif á það hvernig hver og einn lítur á sjálfan sig og hvernig 

einstaklingur sér sjálfan sig í samhengi í því samfélagi sem hann býr í (Ramcharan og 

Borland, 2002). 
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Valdefling og sjálfsmynd einstaklinga eru nátengd hugtök og samkvæmt Sparague og 

Hayes (2000) og West og Parent (1992) sýna rannsóknir fram á að fólk með 

þroskahömlun er hamingjusamara og sýnir betri frammistöðu hafi það meira val (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006).  

 

Að ofansögðu má vera ljóst að það hlýtur að vera mikilvægt að finna leiðir til að stuðla 

að valdeflingu því að sá sem öðlast valdeflingu nær frekar að láta heyra í sér og á þann 

hátt nær sá sami betri lífsgæðum. Hluti af valdeflingu felst í því að öðlast sjálfstæði og 

vera samþykkt/ur sem hluti af samfélaginu. Þetta hefur áhrif á sjálfsmynd manneskjunnar 

og um sjálfmyndina og hvað það er sem mótar hana verður fjallað í næsta kafla. 

 

1.4 Sjálfsmynd 

Sjálfsmynd (e. self-cocept) eru þær hugmyndir sem hver og einn hefur um sjálfan sig og 

sú mynd sem enginn sér nema við sjálf. Hún er skilningur, vitneskja, hæfni og sérkenni 

hverrar persónu varðandi sjálfa sig. Sjálfsmyndin þroskast hjá hverjum og einum allt frá 

frumbernsku og er tilfinningalegur grunnur lagður að henni með fyrstu geðtengslunum. 

Sjálfsmyndin mótast í samskiptum okkar við umhverfið og er bæði lærð, meðvituð og 

ómeðvituð. Hver og einn fer í gegnum vitsmunalegt ferli í þroska sínum og félagsleg 

hæfni einstaklinga er þróun sem bæði er lærð og meðfædd (Shaffer, 2001). Sjálfsmyndin 

þróast hjá einstaklingum sem manneskju, ekki sem fatlaðs einstaklings. Myndun 

sjálfsmyndar á sér stað með sama hætti hvort sem um er að ræða fatlaða eða ófatlaða 

einstaklinga. 

 

Í bók Margrétar Margeirsdóttur Fötlun og samfélag kemur fram að Erwin Goffman 

(1961) rannsakaði hvernig einstaklingar á altækum stofnunum skynjuðu félagslegan 

veruleika. Við flutning á altæka stofnun breyttist sjálfsmynd einstaklinganna oft og 

sjálfsvirðing þeirra varð fyrir alvarlegum hnekkjum. Með því að flytja á altæka stofnun 

þurfti einstaklingurinn að aðlagast nýjum heimi og nýjar venjur tóku við. Þetta ferli hafði 

í flestum tilfellum varanleg áhrif á líf einstaklinganna og það eitt að vera settur á stofnun 

var niðurlægjandi að margra mati. Fólk tapaði oft því sjálfræði sem það hafði haft eða 
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hafði ekki svigrúm til að hafa áhrif (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Það er mikilvægt að 

fólk með þroskahömlun ekki síður en aðrir samfélagsþegnar skynji sig sem fulla 

þátttakendur í samfélaginu og að sjálfsmynd þeirra byggist upp sem manneskja en ekki 

sem fatlaður einstaklingur (Souza og Ramcharan, 2002).  

 

Sjálfsmynd, sjálfræði og sjálfsákvörðunarréttur eru náskyld hugtök og í næsta kafla 

verður fjallað um sjálfákvörðunarrétt og sjálfræði. 

 

1.5 Sjálfsákvörðunarréttur 

Skilgreining á hugtakinu sjálfræði samkvæmt íslenskri orðabók er; í fyrsta lagi, að vera 

sjálfráða, hafa náð 18 ára aldri og ráða persónulegum högum, dvalarstað og vinnu og  

mega ganga í hjónaband. Í öðru lagi er það að ráða sjálfur sínum málum, í þriðja lagi er 

einþykkni, það að fara sínu fram og í fjórða lagi er það í samsetningum svo sem 

sjálfræðisandi/sjálfræðiskröfur/sjálfræðisaldur 18 ára aldur frá 1998, var áður 16 ára og 

að síðustu sjálfræðissvipting (Íslensk orðabók, 2002). 

 

Skilgreining á hugtakinu sjálfsákvörðun samkvæmt íslenskri orðabók er; eigin ákvörðun, 

það að ákveða eitthvað sjálfur, þar af leiðir sjálfsákvörðunarréttur/réttur til 

sjálfsákvörðunar (Íslensk orðabók, 2002).  

 

Eins og sjá má eru þessi hugtök náskyld og ekki hægt að fjalla um annað nema að fjalla 

um hitt í leiðinni. Sjálfræði felur í sér réttinn til að taka sjálfstæðar ákvarðanir sem og 

sjálfsákvörðunarréttur.  

 

Lögræðislögin kveða á um rétt manna til fjárræðis og lögræðis. Í fyrstu grein þeirra segir 

,,Lögráða verða menn 18 ára. Lögráða maður er sjálfráða og fjárráða “ Sjálfræði er 

skilgreint í annarri grein en þar segir.  ,,Sjálfráða maður ræður einn öðru en fé sínu, nema 

lög mæli á annan veg“ (Lögræðislögin nr. 71/1997). Hér má sjá lagalegan rétt til 

sjálfræðis en það er einnig mjög mikilvægt að skoða það út frá sjónarhorni siðfræðinnar. 

Sjálfræði má túlka á þann veg að það sé hæfileiki einstaklings að sjá heiminn með sínum 
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eigin augum og ákveða hvernig hann vill lifa lífinu. Þegar einstaklingur er sjálfráða þá 

safnar hann í viskubrunn sinn dag frá degi og getur nýtt sér þá þekkingu sem þar safnast 

til eigin gjörða (Vilhjálmur Árnason, 2003). Þetta hugtak skýra þau Ástríður Stefánsdóttir 

og Vilhjálmur Árnason (2004) á mjög einfaldan hátt, það er að hugtakið sjálfræði merki 

einfaldlega að ráða sér sjálfur, það að segja að fólk hafi rétt til að taka ákvarðanir um 

eigið líf. Til að geta ráðið sér sjálfur þurfa eftirfarandi þrjú atriði að vera til staðar; að 

hafa rými til athafna, að geta nýtt sér rýmið til athafna og að velja að nýta sér rýmið til 

athafna á sinn hátt (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004). 

Sjálfsákvörðunarréttur felur í sér að einstaklingur hafi vald til að ráða hvernig lífi hann 

vill lifa. Sjálfákvörðunarréttur snýst um sjálfræði og sjálfsákvörðun hvers og eins, 

mannréttindi og möguleikana á að þróa jákvæða sjálfsmynd og að hafa stjórn á eigin lífi 

(Souza og Ramcharan, 2002).  

 

Nauðsynlegt er að virða í verki sjálfstæðan tilgang hverrar manneskju og það gerum við 

best með því að virða sjálfræði hennar. Í því felst að einstaklingur hafi vald til að ákveða 

hvar hann býr, með hverjum, hver veiti honum þá þjónustu sem hann þarf og hvenær sú 

þjónusta er veitt. Hægt er að segja að sjálfræði feli í sér staðreynd um fólk og verkefni 

sem þarf að vinna. Sjálfræði er ,,þröskuldshugtak“ sem merkir að allir eru sjálfráða sem 

eru færir um að meta aðstæður sínar og langanir með gangrýnum augum (Vilhjálmur 

Árnason, 2003). Eins og gefur að skilja er þessi hæfileiki mismikill manna á milli, hvort 

sem um er að ræða fatlað fólk eða ófatlaða einstaklinga. Sjálfsákvörðunarréttur felur í sér 

ferlið sem gerir fólki kleift að öðlast sjálfstraust, sjálfsvirðingu, taka sjálfstæðar 

ákvarðanir, þekkja rétt sinn og geta breytt lífsstíl sínum hafi einstaklingur áhuga á því. 

Rétturinn til sjálfsákvörðunarréttar byggist á lágmarkshæfileika fólks til sjálfsákvörðunar 

(Sigurður Kristinsson, 1999). Virðing fyrir manneskjunni skiptir hvað mestu máli í þessu 

samhengi og krafa um siðferðilegan jöfnuð. Mikilvægt er að hver og einn fái að lifa 

þannig að hann njóti sín og verðleikar hans séu virtir (Vilhjálmur Árnason, 2003). 

Það að hafa sjálfsákvörðunarrétt er að fá að tala fyrir sjálfan sig, taka ákvarðanir, velja 

fyrir sig og finna þær leiðir sem hver og einn álítur bestar fyrir sjálfan sig (Souza og 

Ramcharan, 2002).  
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Sjálfsálit hvers og eins eykst og minnkar á víxl. Sjálfsvirðing hvers og eins er nátengd 

sjálfræði. Í því felst að einstaklingur tekur ákvarðanir um eigið líf og lætur ekki nota sig 

eða misbjóða sjálfum sér. Sjálfræði tengist bæði persónuþroska hvers og eins og þeim 

löngunum sem manneskjan hefur. Sjálfræði er hluti af því að hafa svigrúm og hæfileika 

til að velja þá möguleika sem eru í boði og áhuga á að vilja velja. Það að geta valið 

óþvingað á milli tveggja hluta er hluti af sjálfræði (Guðmundur Heiðar Frímannsson, 

1993). Í bók sinni Siðfræði lífs og dauða skiptir Vilhjálmur Árnason hugmyndinni um 

sjálfræði í þrjá flokka, löngunarfrelsi, valfrelsi og þroskafrelsi. Í löngunarfrelsi felst að fá 

að gera það sem mann langar til. Með valfrelsi er átt við að fólk geti metið það sem því 

stendur til boða og breytt samkvæmt yfirlögðu ráði. Samkvæmt því er einstaklingurinn 

aðeins frjáls ef hann hefur um fleiri en einn kost að velja. Með þroskafrelsi á Vilhjálmur 

við að maður geri það sem teljist skynsamlegt (Vilhjálmur Árnason, 2003).  

 

Í stefnuskrá Landssamtaka Þroskahjálpar kemur fram að allir eigi að hafa rétt á að hafa 

áhrif á eigið líf og einnig er krafa um að sjálfsákvörðunarréttur hvers og eins sé virtur 

(Landssamtökin Þroskahjálp, e.d. ). 

 

Af ofansögðu má sjá að sjálfsákvörðunarréttur felur í sér ferli sem gerir fólki kleift að 

öðlast sjálfstraust, sjálfsvirðingu, taka sjálfstæðar ákvarðanir, þekkja rétt sinn og geta 

breytt lífsstíl sínum hafi einstaklingur áhuga á því. Jákvæð sjálfsmynd er stórt atriði þegar 

kemur að því að taka ákvarðanir. Að byggja upp jákvæða sjálfsmynd er öllum 

nauðsynlegt hvort sem um er að ræða fatlað fólk eða ófatlaða einstaklinga. 

Sjálfsákvörðunarréttur er hluti af lífsgæðum fólks og um þau fjallar næsti kafli. 

 

1.6 Lífsgæði 

Samkvæmt íslenskri orðabók merkir hugtakið lífsgæði eitthvað eftirsóknarvert í lífinu, oft 

efnislegt eða tískubundið, þar af leiðir lífsgæðakapphlaup (Íslensk orðabók, 2002).  

 

Sænski fræðimaðurinn Lars Kebbon setti fram skilgreiningu á hugtakinu lífsgæði og segir 

þau vera huglæga og persónulega upplifun hvers og eins (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  
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Samkvæmt Solum og Stangvik (1987) eru hugtökin lífsgæði og lífskjör nátengd og hafa 

gagnkvæm áhrif hvort á annað (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Samkvæmt Schalock 

(1994) er hugtakið lífsgæði (e. quality of life) sprottið upp úr hugmyndum og umræðum 

fólks sem fór að skoða hvað almennt eru talin sjálfsögð lífsgæði með augum þess sem er 

þroskaskertur og hvernig lífið birtist þeim hópi fólks (Schalock, DeVries og Lebsack, 

1999). Schalock (1996 og 1997) setti fram lista með átta atriðum sem hann taldi vera 

kjarnann í lífsgæðum og að þessum lista hafði hann unnið að í nokkur ár. Þessi átta atriði 

eru: 1) tilfinningalegt jafnvægi. 2) góð félagsleg tengsl. 3) efnahagslegt öryggi. 4) 

einstaklingsþroski. 5) gott líkamlegt ásigkomulag. 6) hafa sjálfsákvörðunarrétt. 7) 

þátttaka í samfélaginu. 8) njóta almennra réttinda (Schalock, DeVries og Lebsack, 1999, 

bls. 83). 

 

Páll Skúlason, siðfræðingur hefur sett fram kenningu um lífsgæði. Hann skiptir 

lífsgæðunum í andleg gæði, veraldleg gæði og siðferðisleg gæði. Andlegum gæðum 

skiptir hann í tæknileg gæði, vísindaleg gæði og listræn gæði. Þessi gæði getur hver og 

einn þróað og þroskað með sjálfum sér. Veraldleg gæði skiptast í félagsleg gæði, 

efnahagsleg gæði og stjórnmálaleg gæði. Þessi gæði eru takmörkuð og ekki í höndum 

allra að geta nýtt sér þau og er fólk stöðugt í samkeppni um þau. Siðferðisleg gæði 

skiptast í þrennt, í fyrsta lagi eru öll almenn samskipti fólks, í öðru lagi samskipti við 

okkar nánustu og í þriðja lagi hvernig hver og einn lítur á sjáflan sig, talar við og um 

sjálfan sig. Með þessu er átt við hvaða hugmyndir einstaklingur hefur um sjálfan sig og 

byggir sitt eigið sjálfsálit á. Engu að síður er það virðing og réttlæti sem skiptir mestu 

máli í öllum samskiptum (Páll Skúlason, 1990). 

 

Þegar talað er um lífsgæði getur verið um að ræða ýmist huglæg eða hlutlæg lífsgæði. 

Það er einstaklingsbundið hvað við metum og teljum til lífsgæða. Sumir meta efnisleg 

gæði sem lífsgæði á meðan aðrir meta það sem veitir þeim lífsfyllingu sem þau lífsgæði 

sem þeir sækjast eftir. Það umhverfi sem einstaklingar búa í hefur mjög mikið um það að 

segja hvernig sá hinn sami metur lífsgæði sín, því hver og einn metur þau út frá því 

umhverfi sem hann þekkir. Oft á tíðum eru fyrirmyndirnar í samfélaginu það sem fólk 

horfir á þegar það metur líf sitt og sækist eftir því að líkjast þeim (Johnstone, 2001). 
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Í umfjöllun um lífsgæði fatlaðs fólks má líta til lífssagna þeirra til að sjá hvað hver og 

einn telur lífsgæði. Útfrá því fæst sú mynd sem er leitað er eftir (Brown og Brown, 2003). 

Í lífssögu Anya Souza kemur fram að hún telur það grundvallaratriði að hinn fatlaði fái 

örvun sem veitir honum þann kjark og persónulega styrk sem þarf til að öðlast 

innihaldsríkt líf sem færir honum lífsgæði. Með hugtakinu lífsgæði í þessu samhengi er til 

dæmis átt við réttinn til sjálfsákvarðanatöku (Souza og Ramcharan, 2002). 

 

1.7 Samantekt 

Fötlunarfræðin er fræðigrein sem varð til á síðari hluta 20. aldar. Fræðigreinin lítur svo á 

að fatlað fólk sé eðlilegur hluti samfélagsins og það megi laga samfélagið að 

margbreytileika mannlífsins. Fatlað fólk er minnihlutahópur sem háir 

ímannréttindabaráttu líkt og gildir um aðra minnihlutahópa. Hugmyndafræðin er tæki í 

þeirri baráttu, kjarni hennar er að bæta lífsgæði og réttindi fatlaðs fólks. Kenningarnar 

innan hugmyndafræðinnar byggja á að fatlað fólk fái tækifæri til að lifa innihaldsríku og 

sjálfstæðu lífi í samfélaginu og að samfélagið sníði sig að þörfum fatlaðs fólks og opni 

því tækifæri til að lifa sem eðlilegustu lífi. Fatlað fólk á rétt á að nýta reynslu sína og 

þroskast í takt við hana. Á tímum stofnana hafði fatlað fólk lítið um líf sitt að segja og því 

var jafnvel refsað ef það gerði ekki eins og til var ætlast af starfsfólki. Með tilkomu nýrra 

sjónarhorna á fötlun hefur þetta viðhorf breyst og einnig vegna búsetuþróunar, að fólk fór 

af stofnunum yfir í sjálfstæðari búsetu. Við þessar breytingar fór fatlað fólk að hafa meira 

um líf sitt að segja. Starfsfólk fór að hvetja það til ákvarðanatöku og sjálfstæðara lífs.  

Sjálfsákvörðunarréttur er mikilvægur og felur í sér að fólk öðlist sjálfstraust, 

sjálfsvirðingu og taki sjálfstæðar ákvarðanir. Með því lærir fólk að þekkja rétt sinn og 

byggir upp jákvæða sjálfsmynd. Þetta er leið að valdeflingu og leið til þess að öðlast 

lífsgæði. Fólk er orðið meðvitaðra um að fatlað fólk skuli njóta sömu lífsgæða og aðrir í 

samfélaginu og hefur sú breyting átt sér stað á undanförnum árum. Það sem mestu máli 

skiptir fyrir hvern og einn er að hafa einhvern til að deila lífinu með, hafa eigið 

persónufrelsi, geta gert hluti sem einstaklingnum þykja skipta máli og eru honum 

mikilvægir.  
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Sjálfsmyndin er sú heildarmynd sem hver og einn hefur um sjálfan sig, meðvitað og 

ómeðvitað. Athafnir einstaklinga ráðast mjög mikið af sjálfsmynd þeirra. Sjálfsmynd og 

valdefling eru náskyld og snúa að öllu lífi fólks, hvort sem um er að ræða hlutverk 

fjölskyldu, vina, tómstunda eða vinnu. Fatlað fólk byggir upp sjálfsmynd sína sem 

manneskjur, ekki sem fatlað fólk. Engu að síður eru það persónuleg gildi hvers og eins og 

viðhorf sem skapa þau lífsgæði sem hver og einn leitar að og hefur að viðmiði. Það er 

mikilvægt að hver og einn hafi áhrif á eigið líf og það gera manneskjur best með því að 

hafa sjálfsákvörðunarrétt.  
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2. kafli Þróun í búsetumálum fatlaðra á Íslandi 

Þjónusta við fatlað fólk tekur mið af gildandi lögum, reglugerðum, stefnu stjórnvalda og 

þeirri hugmyndafræði sem er ríkjandi á hverjum tíma.  

Hér að neðan verður þróun búsetumála á Íslandi rakin og inn í hana fléttast lífssögur 

tveggja einstaklinga. Þá er fjallað um lög og reglugerðir sem snúa að fötluðu fólki og að 

lokum verður nýja stefnumörkun Félagsmálaráðuneytisins í málefnum fatlaðra skoðuð 

með áherslu á búsetumál. 

 

2.1 Þróun búsetu fatlaðra 

Upphaf þess að skipulega var farið að vinna að málefnum fatlaðs fólks og fólks með 

þroskahamlanir á Íslandi má rekja til ársins 1930, en þá setti Sesselja Sigmundsdóttir á 

stofn barnaheimili að Sólheimum í Grímsnesi. Á síðustu áratugum hefur sú stofnun orðið 

að heimili fullorðins fatlaðs fólks og byggt hefur verið íbúðarhúsnæði fyrir alla íbúa 

staðarins í formi sambýla. Samskonar þróun varð á öðrum stöðum hérlendis þar sem 

hvatinn að því að stofnanir voru settar á laggirnar var sá að það vantaði frekari úrræði til 

viðbótar þeim sólarhringsstofnunum sem fyrir voru. Þessar sólarhringsstofnanir voru fyrir 

fötluð börn og þær voru til dæmis Skálatúnsheimilið í Mosfellsbæ og Sólborg á Akureyri. 

Börnin fullorðnuðust og ekki voru til önnur úrræði fyrir þau. Þá bjuggu þau í mörgum 

tilfellum áfram á stofnununum. Á síðari árum hefur stofnununum verið breytt í sambýli 

eða stofnunum lokað og fólk flutt út af þeim í önnur búsetuúrræði (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

 

Árið 1936 voru sett lög á Íslandi um fávitahæli. Í lögunum voru ákvæði um 

stofnanaþjónustu sem bæta átti aðbúnað fávita, en á þessum tíma var fatlað fólk kallaðir 

fávitar. Lögin kveða á um að eitt af meginhlutverkum stofnanna sé uppeldi, kennsla og 

aðhlynning (Lög um fávitahæli, nr. 18/1936). Þessi lög voru í gildi þar til sett voru lög á 

Alþingi um fávitastofnanir, árið 1967. Í lögunum kemur fram að ríkið skuli reka eitt 

aðalhæli fyrir fávita, en ef þörf er á skulu hælin verða fleiri og þá rekin sem útibú frá 
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aðalhælinu. Hælið skuli vera hjúkrunar-, kennslu- og uppeldishæli, auk þess sem það 

skuli vera vinnuhæli (Lög um fávitastofnanir 53/1967). 

 

Í kjölfar seinni heimsstyrjaldarinnar urðu samfélagslegar breytingar sem leiddu til mikilla 

breytinga á atvinnu- og fjölskylduháttum í hinum vestræna heimi. Hlutverk 

fjölskyldunnar breyttist og farið var að líta á fatlað fólk sem vandamál og lausnin var að 

flytja fatlað fólk á stofnanir. Á þessum árum var litið á fatlað fólk sem sjúklinga. Það að 

vera fatlaður var álitið harmleikur einstaklingsins og litið á að hann þyrfti á 

læknisfræðilegri meðhöndlun að halda (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999). 

 

Árið 1944 var fyrsta ríkisrekna stofnunin fyrir fólk með þroskahömlun reist að 

Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði og var hún starfrækt til ársins 1958. Þá fluttu síðustu 

íbúarnir þaðan, konur fluttu þaðan á kvennadeild Kópavogshælisins. Kópavogshælið tók 

til starfa árið 1952 og þá var elsti hluti hælisins tekinn í notkun, en hælið hafði verið í 

byggingu frá 1948. Elstu byggingarnar eru frá árunum 1948 og 1959, síðasta einingin var 

byggð árið 1977 (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

Eins og fram kom í kaflanum um þróun hugmyndafræðinnar hér á undan hafði fatlað fólk 

sem bjó á stofnunum lítið sem ekkert um líf sitt að segja (Allen, Rannveig Traustadóttir 

og Spina, 2005; Ragnheiður Guðmundsdóttir og Guðrún Stefánsdóttir, 2003). 

 

Á sjötta áratug síðustu aldar komu fram nýjar kenningar í málefnum fatlaðra. Svissneskur 

geðlæknir að nafni René Spitz kom fram með þær kenningar að löng dvöl á stofnunum 

leiddi til stofnanaskaða. Einnig hafði breski barnalæknirinn Jonh Bowlby gert rannsóknir 

á börnum á munaðarleysingjahælum og voru þær birtar árið 1949. Rannsóknir sem þessar 

urðu til þess að það var ekki eingöngu litið á fatlað fólk sem sjúklinga og breyttist 

umönnun þeirra í kjölfarið. Frá því að vera meðhöndlaðir sem sjúklingar varð áherslan 

meiri á umönnun og þjálfun (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

Á Íslandi var þessi þróun nokkrum áratugum á eftir því sem gerðist til dæmis í 

Bandaríkjunum. Í gegnum um tíðina hefur fólk verið sett á stofnanir án þess að hafa 



________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________
   

26 

eitthvað um það að segja. Lífssaga Thomas F. Allen varpar ljósi á lífið innan stofnana á 

síðustu öld. Hann fæddist árið 1912 og var bandarískur ríkisborgari. Allen var sendur á 

stofnun þriggja ára gamall og átti hann að vera á stofnuninni til skamms tíma en varði 

mestum hluta ævi sinnar þar. Lífið á stofnunum einkenndist af einmannakennd og 

skilningsleysi. Á stofnuninni naut Allan hvorki virðingar né sjálfræðis og hafði lítið sem 

ekkert um líf sitt að segja (Allen, Rannveig Traustadóttir og Spina, 2005). 

 

Á Íslandi vantaði úrræði fyrir fatlað fólk og árið 1958 var Styrktarfélag vangefinna 

stofnað af foreldrum og aðstandendum fólks með þroskahömlun. Stofnendur höfðu þá 

hugsjón að bæta hag fatlaðs fólks og beita sér fyrir annars konar vistunarúrræðum en 

sólarhringsstofnunum. Öll starfssemi félagsins var rekin samkvæmt lögum um málefni 

fatlaðra og rekstrarkostnaður greiddur af ríkinu. Félagið beitti sér fyrir stofnun 

styrktarsjóðs vangefinna sem var stofnaður með lögum nr. 43/1958. Sá sjóður opnaði 

möguleika á fjármögnun byggingaframkvæmda á stofnunum fyrir fatlað fólk. Umsjón 

með sjóðnum hafði Félagsmálaráðuneytið og samfara honum var svokallaður tappasjóður 

stofnaður en hann gegndi mikilvægu hlutverki. Fjármagn úr tappasjóðnum var notað til 

uppbyggingar og endurbóta á húsnæði og aðstöðu fyrir fatlað fólk á árunum 1960-1980. 

Kópavogshælið, Skálatún, Sólborg og Tjaldanes eru til dæmis að stórum hluta 

fjármögnuð úr tappasjóðnum. Á Íslandi var fyrsta sambýlið stofnað árið 1976 af 

Styrktarfélagi vangefinna og var það til heimilis að Sigluvogi 5 í Reykjavík. Íbúar þess 

komu frá fyrrgreindum stofnunum á höfuðborgarsvæðinu og þótti stofnun þess stórt og 

djarft skref á þessum tíma. Að setja á fót sambýli var í takt við það sem var að gerast í 

kringum okkur á Norðurlöndunum (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

Eins og fram kemur í kaflanum þróun hugmyndafræðinnar urðu stefnubreytingar í 

málefnum fatlaðra í kringum 1970. Þessar stefnubreytingar áttu rætur að rekja til 

gagnrýni á læknisfræðilega líkanið, sem varð til þess að félagsleg sjónarhorn á fötlun 

komu fram (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

Thomas F. Allen var einn af þeim sem upplifði flutning af stofnun yfir á sambýli. Í 

lífssögu Allen kemur fram að honum hafi þótt lífið á sambýli betra heldur en það líf sem 
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hann þekkti af stofnunum. Starfsfólkið á sambýlinu hvatti hann til að tjá sig, sem var ný 

upplifun fyrir hann þar sem hann þekkti eingöngu það að vera refsað fyrir að tjá sig þegar 

hann bjó á stofnunum (Allen, Rannveig Traustadóttir og Spina, 2005). 

 

Árið 1977 var sett reglugerð sem var heimildarákvæði fyrir í 14.gr. laga um 

fávitastofnanir, þar sem ráðherra var heimilað að setja reglugerð um félagslega aðstoð 

fyrir þá sem voru andlega vanþroska og voru ekki á stofnunum. Aðstoðin átti að gera 

fólki kleift að búa í heimahúsum. Stofnuð var göngudeild á Kópavogshælinu sem hafði 

meðal annars það markmið að útskrifa vistmenn í önnur úrræði. Á áttunda áratugnum 

voru um 200 vistmenn á Kópavogshælinu en í apríl árið 2000 voru vistmenn þar 57 

talsins. Árið 1993 var ákvörðun tekin af stjórnarnefnd ríkisspítala og 

heilbrigðisráðuneytisins, en Kópavogshælið heyrði undir þær stofnanir, að stefna bæri að 

útskrift íbúa hælisins yfir á sambýli eða í íbúðir í framtíðinni (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). 

 

Árið 1997 kom fram í grein Rannveigar Traustadóttur í Tímaritinu Þroskahjálp að á 

síðustu árum hefði víða um heim komið fram ný hugmyndafræði varðandi búsetumál 

fatlaðs fólks. Þar var lögð áhersla á stoðþjónustu í stað stofnanaþjónustu. 

Stofnanaþjónusta var á flestum stöðum byggingabundin þjónusta þar sem einstaklingarnir 

voru valdir til búsetu og nýttu sér þjónustu sem aðlöguð var að þeim hópi sem þar bjó. 

Það fjármagn sem áætlað var til rekstursins fylgdi byggingunni en ekki þeim 

einstaklingum sem þar bjuggu. Þjónustan var oftast í höndum eiganda húsnæðisins sem 

sá um stjórnun stofnunarinnar þannig að íbúinn var í raun ekki húsráðandi heima hjá sér. 

Búsetuþjónusta fyrir fatlað fólk var hugsuð sem þjónustukeðja þar sem markmiðið var að 

sá fatlaði öðlaðist aukna færni og færðist til í búsetu innan úrræða keðjunnar. Á öðrum 

endanum var um létta þjónustu að ræða, sem hægt var að veita úti í samfélaginu, og á 

hinum enda keðjunnar var um þunga þjónustu að ræða. Þegar talað var um þunga 

þjónustu var átt við fatlað fólk sem þurfti mikla þjónustu í einangruðu umhverfi og í 

sérgreindum úrræðum. Einnig var átt við þá sem þurftu á sólarhrings þjónustu að halda. 

Ókostur stofnana þjónustu var að mikil hætta var á að fólk einangraðist. Á milli léttu 

þjónustunnar og þeirrar þungu voru búsetuúrræði eins og sambýli sem veittu mismikla 
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þjónustu. Hugmyndin bak við þjónustukeðjuna gerði ráð fyrir því að fatlað fólk þurfti að 

sýna hæfni þess eðlis að það væri tilbúið til að útskrifast úr einangruðu umhverfi 

stofnanna og flytjast í sjálfstæðari búsetu. Talað var um að fatlað fólk væri sambýlishæft 

eða ósambýlishæft. Samkvæmt Racino, Walker, O’Connor og Taylor, (1993) og Smull, 

(1989) er stoðþjónusta einstaklingsbundin og býr yfir sveigjanleika. Þarfir einstaklingsins 

svo sem lífsaðstæður viðkomandi á hverjum tíma eru í brennidepli (Rannveig 

Traustadóttir, 1997). Þjónustan er ekki háð því að viðkomandi búi í ákveðinni byggingu 

heldur byggist hún á þörfum hans og aðstæðum hverju sinni. Hugmyndin um 

stoðþjónustu hafnar því að einstaklingurinn þurfi að búa í einangrandi og sérgreindu 

umhverfi til að fá þá þjónustu sem hann þarfnast, heldur á fatlað fólk rétt á því að búa á 

eigin heimili úti í samfélaginu og fá þann stuðning sem það þarf á að halda. Stoðþjónusta 

á að gera fötluðu fólki kleift að búa á eigin heimili og taka þátt í daglegu lífi í 

samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 1997). Með því að eiga eigið heimili og taka 

ákvarðanir um daglegt líf sitt öðlast fatlað fólk aukin lífsgæði. 

 

Hagsmunasamtök fatlaðra hafa í baráttu sinni fyrir bættu mannlífi verið stefnumarkandi í 

þjónustu við fatlaða, ekki síst í búsetumálum. Sjálfstæð búseta er einn af þeim 

málaflokkum sem hagsmunasamtök fatlaðra hafa barist fyrir. Þar fara fremst 

Landssamtökin Þroskahjálp en þau hafa verið leiðandi í hugmyndafræði varðandi búsetu 

fatlaðs fólks hér á landi (Hrönn Kristjánsdóttir, 2000). Fram kemur í viðtali sem Hrönn 

Kristjánsdóttir tók við Friðrik Sigurðsson framkvæmdastjóra Þroskahjálpar árið 2000, að 

samtökin sækja hugmyndafræði sína til hinna Norðurlandanna. Samtökin vilja sjá 

búsetumál fatlað fólks þróast yfir í að vera persónubundin en ekki byggingarmiðuð. 

Fatlað fólk hafi rétt á sjálfstæðri búsetu, sem henti hverjum og einum. Hver einstaklingur 

hafi svefnherbergi, baðherbergi, eldhúskrók og stofu til eigin nota. Samtökin geta ekki 

sætt sig við að greindarskertir hafi ekki og búi ekki við sömu gæði í búsetu og aðrir 

samfélagsþegnar (Hrönn Kristjánsdóttir, 2000). 

 

Mikil breyting hefur orðið á afstöðu almennings til búsetu fatlaðra á síðari árum. Það þarf 

ekki að horfa mörg ár aftur í tímann, þegar stofnanir á borð við gamla Kópavogshælið 

þóttu sjálfsagður búsetukostur fatlaðs fólks. Nú hefur orðið breyting á og augu fólks hafa 
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opnast og skilningur er fyrir því að fatlað fólk hefur ekki síður þörf fyrir eigið heimili 

eins og aðrir samfélagsþegnar (Brynhildur G. Flóvenz, 2003). 

 

Aðstæður fatlaðs fólks inni á stofnunum voru þær að það hafði lítið sem ekkert um líf sitt 

að segja, með tilkomu nýrra skilyrða í búsetumálum fatlaðs fólks breyttist þetta. Í fyrstu 

flutti fatlað fólk af stofnunum yfir á sambýli, oft á tíðum flutti stofnanamenningin með 

starfsfólkinu sem skipti gjarnan um vinnustað og fylgdi íbúunum. Það sem breyttist við 

flutningana var eingöngu að búsetuformið breyttist. Þetta hefur verið að breytast og í dag 

er fatlað fólk farið að hafa meiri áhrif á daglegt líf sitt og með því verður það 

sjálfstæðara. Þróunin er sú að fólk er að flytja af sambýlum yfir í sjálfstæða búsetu og sú 

þróun er enn í gangi. Þróun laga og reglugerða í málefnum fatlaðra hefur orðið í kjölfar 

þeirra breytinga sem átt hafa sér stað í þróun hugmyndafræðinnar.  

 

2.2 Lög um málefni fatlaðra 

Lög um málefni fatlaðra eru sérlög sem tryggja réttindi fatlaðs fólks sem ekki eru tryggð í 

almennum lögum. Ávallt skal veita þjónustu samkvæmt almennum lögum, en ef viðbótar 

þjónustu er þörf koma sérlögin til. Fyrsta grein laganna fjallar um að tryggja skuli 

fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim 

skilyrði til að lifa sem eðlilegustu lífi. Með lögunum á að vera tryggt að heildarsamtök 

fatlaðra og aðildarfélög hafi áhrif á stefnumörkun og ákvarðanir sem snerta málefni 

þeirra. Eingöngu þeir sem eru andlega eða líkamlega fatlaðir og þarfnast sérstakrar 

þjónustu eiga rétt á þjónustu samkvæmt þessum lögum. Hér er átt við þroskahömlun, 

geðfötlun, hreyfihömlun, sjón og heyrnarskerðingu, einnig fötlun sem hefur orsakast af 

veikindum eða slysum (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992).  

 

Sjötti kafli laganna fjallar um búsetu fólks með fötlun. Fatlaðir eiga að hafa möguleika á 

búsetu eftir óskum og þörfum hvers og eins. Búsetan getur verið í formi félagslegra 

íbúða, verndaðra íbúða, sambýla,vistheimila, heimila fyrir börn og áfangastaðir.  

Svæðisskrifstofur meta þörf hins fatlaða fyrir þjónustu og ósk hans um búsetu í samráði 

við viðkomandi greiningar- og ráðgjafaraðila. Svæðisskrifstofur taka ákvarðanir um 



________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________
   

30 

þjónustu og búsetuform í samráði við umsækjanda og væntanlegt sambýlisfólk. Sé um að 

ræða stofnanir, sem reknar eru af öðrum en ríkinu, þarf að koma til samþykki 

rekstraraðila. Óheimilt er að ákveða búsetuform skv. 10. gr. án þess að þörf fyrir þjónustu 

hafi verið metin. Komi til ágreinings um afgreiðslu umsóknar hefur  svæðisráð með það 

að gera. Umsókn er aðeins talin gild ef sá fatlaði stendur sjálfur fyrir henni eða 

forráðamaður hans. Þrettándi kafli laganna, 33.gr., fjallar um að stuðla beri að því að 

fötluðum standi til boða íbúðir hvort sem er félagslegar íbúðir, kaupleiguíbúðir eða 

félagslegar eignaríbúðir samkvæmt lögum um Húsnæðisstofnun ríkisins (Lög um málefni 

fatlaðra).  

 

Í lögunum er fötluðu fólki tryggður réttur til þeirrar þjónustu sem það þarfnast og réttur 

til búsetu er einnig tryggður með lagabókstaf. Fatlað fólk á samkvæmt lögunum að hafa 

möguleika á búsetu eftir óskum og þörfum hvers og eins.  

 

2.3 Reglugerð um búsetu fatlaðra 

Í reglugerð um búsetu fatlaðra er fjallað um íbúðir með sameiginlegri aðstöðu. Þar er átt 

við íbúðir í fjöleignahúsum eða íbúðir á tilteknu svæði með sameiginlegri aðstöðu, til 

dæmis eldhúsi og sjúkrabaði, einnig er gert ráð fyrir starfsmannaaðstöðu. Sameiginleg 

aðstaða er rekin af rekstaraðilum það getur verið ríkið eða aðrir sem hafa gert 

þjónustusamning vegna rekstursins (Reglugerð um búsetu fatlaðra). 

 

Sambýli er skilgreint í 3. gr. reglugerðarinnar, með sambýli er átt við heimili fámenns 

hóps fatlaðra 18 ára og eldri. Íbúar halda saman heimili með sameiginlegum 

heimilissjóði. Hámarks íbúafjöldi skal vera sex manns og hver íbúi á að hafa sitt 

einkarými með snyrtiaðstöðu sem á ekki vera minna en 10 fermetrar (Reglugerð um 

búsetu fatlaðra). 

 

Annar rekstrarkostnaður en bíls er greiddur af íbúum úr heimilissjóði. Heimilissjóður 

greiðir allan kostnað vegna venjulegs heimilishalds. Framlag hvers og eins má þó ekki 

fara yfir 55% af örorkulífeyri, tekjutryggingu og tekjutryggingaauka. Gerður er 
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samningur við hvern og einn íbúa um heimilissjóð og húsaleigu. Samtals má 

heildarframlag hvers íbúa sambýlisins ekki fara yfir 80% af tekjum þeirra með tilliti til 

húsaleigubóta. Áfangastaðir þeir sem einnig eru tilgreindir í reglugerðinni eru 

dvalarstaðir þar sem einstaklingum er gefinn kostur á að undirbúa sjálfstætt líf eftir að 

hafa dvalið á stofnun. Aðrar reglur um áfangastaði eru þær sömu og gilda um sambýli. 

Vistheimili er annað búsetuform sem getið er um í reglugerðinni. Það er 

sólarhringsstofnun fyrir fólk með fötlun 18 ára og eldra sem geta ekki búið á sambýlum 

vegna fötlunar sinnar. Íbúar fá alla nauðsynlega þjónustu og rekstrarkostnaður er allur 

greiddur úr ríkissjóði. Íbúum eru greiddir vasapeningar samkvæmt lögum um 

almannatryggingar. Tekið er fram í reglugerðinni að fatlaðir sem búa í almennum íbúðum 

eða íbúðum með sameiginlegri aðstöðu eigi rétt á utanaðkomandi aðstoð. Aðstoðin er í 

formi heimaþjónustu sem veitt er samkvæmt lögum um félagsþjónustu sveitarfélaganna, 

mati á þjónustuþörf og reglum sveitarfélagsins. Einnig getur verið um liðveislu að ræða 

sem veitt er samkvæmt lögum um málefni fatlaðra auk þess er veitt viðbótar liðveisla til 

þeirra sem búa í eigin húsnæði með það í huga að stuðla að möguleikum þeirra að búa á 

eigin heimili. Þeir sem búa á sambýlum og vistheimilum eiga rétt á þjónustu sem eflir 

færni þeirra og sjálfstæði. Ávallt skal áhersla vera á að hafa íbúa með í allri 

ákvarðanatöku hvað varðar einka- og heimilishagi (Reglugerð um búsetu fatlaðra). 

 

Réttur fatlaðra til búsetu er vel tryggður með lagabókstaf á Íslandi en raunin er sú að 

fjármagnsskortur hefur komið í veg fyrir að hægt sé að uppfylla lögin (Brynhildur G. 

Flóvenz, 2004).  

 

Eins og fram kemur í Reglugerð um búsetu fatlaðra er áhersla á að hafa fatlað fólk með í 

allri ákvarðanatöku varðandi líf þeirra.  

 

2.4 Stefnumörkun Félagsmálaráðuneytisins í málefnum fatlaðra 

Ný stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins fjallar um stefnur og strauma í félagslegri 

þjónustu á Íslandi. Gildi samþættingar þjónustunnar kallar á nýja tíma með nýrri sýn á 

þessa þætti. 
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Stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins tekur til allra þeirra þátta er varða daglegt líf 

einstaklinga með fötlun. Í stefnumörkunni er lagður grunnur að þeim 

grundvallarmarkmiðum sem á að ná fram á því tímabili sem skýrslan tekur til, en það er 

tímabilið 2007-2016. Í stefnumörkuninni eru sett fram grundvallarmarkmið 

málaflokksins, meginmarkmið hvers sviðs og sagt er frá verklagi við gerð þessarar 

stefnumótunar. Sagt er frá þeim grundvallarmarkmiðum sem ráðuneytið telur æskilegt að 

verði náð á því tímabili sem stefnumörkunin nær yfir. Þar kemur líka fram að allar 

áætlanir verði endurskoðaðar árlega (Félagsmálaráðuneytið, 2006).  

 

Varðandi búsetumál kemur fram að á árinu 2010 er stefnt að því að fatlað fólk búi 

almennt í þjónustuíbúðum eða á eigin vegum, hvort sem það þarfnast mikils, miðlungs 

eða lítils stuðnings. Í skýrslunni er þeirri þjónustu lýst sem fatlað fólk býr við samkvæmt 

lögum um málefni fatlaðra og reglugerðum sem byggja á lögunum. Þar kemur fram að 

rúmlega 2000 manns fái þjónustu reglulega vegna búsetu, atvinnu, hæfingu og ýmis 

konar stoðþjónustu. Um það bil helmingur nýtur þjónustunnar vegna búsetu, en það er sá 

hópur sem býr við hvað mestu fötlunina. Búsetuþjónusta við fatlað fólk á landsbyggðinni 

er víða í góðu horfi. Ráðuneytið leggur áherslu á að fatlað fólk velji búsetuhætti sína ekki 

ósvipað og því sem gerist og gengur hjá almenningi. Það er gert til að koma á móts við 

kröfur um sjálfræði og jafnræði á við aðra og að þjónustan sé einstaklingsmiðuð 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

Talað er um gæðastarf innan málaflokksins og einnig er talað um þekkingarauðinn, sem 

skiptist í mann- og skipulagsauð. Áætlað er að komið verði á fót þekkingarbókhaldi innan 

málaflokksins frá og með árinu 2007. Við val á starfsfólki verði leitað eftir færni í 

mannlegum samskiptum, að áhugi, metnaður, fagleg þekking og virðing fyrir 

þjónustunotendum séu í forgrunni. Það þarf því að leggja áherslu á færni stjórnenda og 

þeirra sem sjá um starfsmannahald (ráðningu og stjórnun starfsmanna). Sí- og 

endurmenntun verði alltaf til staðar, jafnfram þarf að kynna störfin sem lúta að málefnum 

fatlaðra hvort sem um er að ræða börn eða fullorðna einstaklinga. Þetta þarf að gerast 

með skipulögðum hætti til að laða að hæft starfsfólk, faglært sem og ófaglært. Kjaramál 

starfsfólks koma hér inn í og þarf að tryggja að þau séu þannig að unnt sé að laða að og 



________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________
   

33 

halda í hæft starfsfólk. Það er gert með því að tengja þekkingu, starfsreynslu, 

viðbótarmenntun og launakjör. Gera þarf áætlanir um forvarnir og heilsueflingu 

starfsfólksins og fylgjast þarf með vinnuumhverfi og álagsþáttum með áhættumati.  

Einnig kemur fram að efla þurfi nám í þroskaþjálfun og halda áfram samstarfi 

félagsmálaráðuneytisins við námsbraut í fötlunarfræði við Háskóla Íslands. 

Hafa þarf að leiðarljósi þau þekkingarverðmæti sem eru til staðar og hafa í huga nauðsyn 

þess að skrá þau til að fá og hafa sem besta yfirsýn yfir starfssemina og til að stjórna 

henni samkvæmt bestu vitund (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

Hér að ofan hefur verið fjallað um framtíðarsýn félagsmálaráðuneytisins í búsetumálum 

fatlaðra, með áherslu á að auka vægi þátttöku þjónustunotendanna sjálfra. 

 

2.5 Samantekt 

Það er langur vegur frá 1930 til dagsins í dag og má glöggt sjá þær framfarir sem hafa 

orðið í búsetumálum fatlaðs fólks á þessum tíma. Það hafa orðið miklar breytingar á 

búsetuháttum fatlaðs fólks frá því að það bjó heima, síðar fluttu börn á 

sólarhringsstofnanir sem urðu margar hverjar að heimilum fyrir fullorðna. Sambýli voru 

stofnuð í kjölfar þess að fatlað fólk flutti af stofnunum og nú á síðustu árum hafa æ fleiri 

flutt í sjálfstæða búsetu.  

 

Sjálfstæð búseta er einn liður í baráttu fatlaðs fólks fyrir sjálfstæðu lífi og að verða 

ráðandi í eigin lífi. Með því aukast lífsgæði þess. Stefnt er að því að veita þjónustuna inni 

á heimilum fatlaðs fólks á þeirra forsendum sem gerir þeim kleift að taka þátt í daglegu 

lífi í samfélaginu. Þjónustan skal sniðin að lögum og veitt af ríki og sveitarfélögum. 

Hugmyndafræði sjálfstæðrar búsetu snýr að því að hverfa alfarið frá stofnanabundinni 

þjónustu en miða við einstaklingsþarfir hvers og eins í formi stoðþjónustu, þar sem 

notandinn hefur áhrif. Mótun búsetu þjónustunnar í stefnumörkun 

Félagsmálaráðuneytisins tekur á þáttum sem brýnt er að taka á og gefur tóninn varðandi 

framhaldið. Mikið er lagt upp úr einstaklingsmiðaðri þjónustu og að sú þjónusta verði að 

mestu leyti byggð á þörfum þjónustunotenda og að þeir eða aðstandendur þeirra séu 
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hafðir með í ráðum þegar fjallað er um málefni þeirra. Áhersla er á að auka áhrif 

þjónustunotenda og vægi ákvarðanatöku þeirra tengt eigin lífi. Stefnan er að auka vægi 

gæðaþjónustu í starfinu almennt og ekki hvað síst í búsetuþjónustunni. Stefnt er á að 

hækka hlutfall fagfólks á starfsvettvanginum og verður það meðal annars gert með því að 

auka vægi sí- og endurmenntunar. Stefnt er að því að leggja áherslu á hæfni þeirra sem 

stjórna og þeirra sem hafa með starfsmannamál að gera. Með því er verið að hafa bein 

áhrif á þá fræðslu til starfsmanna sem nauðsynleg er til að efla færni þeirra við að styðja 

íbúa til sjálfstæðari lífs og til sjálfsákvarðanatöku. Í stefnunni er einnig lögð áhersla á þau 

þekkingarverðmæti sem eru innanborðs hjá hverri og einni þjónustueiningu og hafa orðið 

til með reynslu starfsfólksins.  
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3. kafli Framkvæmd rannsóknarinnar 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar, rannsóknar- 

spurningum, vali á þátttakendum og úrvinnslu gagna.  

Eins og fram kom í inngangi var markmið rannsóknarinnar að kanna á hvaða hátt fatlað 

fólk í búsetu upplifir sjálfsákvörðunarrétt sinn og hvort þekking og fræðsla 

forstöðumanna hefur áhrif á hvort sjálfsákvörðunarréttur íbúa sé virtur. Leitað var svara 

við eftirfarandi tveimur spurningum: 

Hvernig birtist sjálfsákvörðunarréttur íbúa í daglegu lífi?  

Með hvaða hætti hefur þekking forstöðumanna áhrif á hvort sjálfsákvörðunarréttur 

er virtur í búsetu? 

 

3.1 Rannsóknaraðferð 

Rannsóknin byggir á eigindlegri aðferðarfræði rannsókna. Aðferðir eigindlegra 

rannsókna eru góðar til þess að fá sem besta mynd af aðstæðum og lífi fólks. Einnig til að 

ná fram á heildstæðan hátt hvernig fólk metur líf sitt og athafnir í daglegu lífi (Rannveig 

Traustadóttir, 1994). Í eigindlegum rannsóknum er unnið í eðlilegu umhverfi. Markmið 

þeirra er að lýsa veruleikanum og að þróa skilning á því sem verið er að skoða. 

Rannsóknargögn eru lýsandi til dæmis viðtöl, þátttökuathuganir, vettvangsathuganir og 

myndir. Gögnin varpa ljósi á upplifun og reynslu fólks og koma sjónarhorni fólksins á 

framfæri (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Í þessari rannsókn felast þau í hálf opnum 

viðtölum. Þátttakendur í eigindlegum rannsóknum eru oftast fáir og úrtök lítil og þurfa 

ekki endilega að spegla þýðið eða vera fulltrúi þess og það á við í þessari rannsókn. 

Eigindlegar aðferðir eru góðar til þess að fá sem heildstæðasta mynd og í þessari 

rannsókn var leitað eftir að fá sem skýrasta mynd af því hvernig íbúar/þjónustunotendur 

upplifa sjálfsákvörðunarrétt sinn. Þetta var athugað með því að taka viðtöl við fjóra 

íbúa/þjónustunotendur og einnig voru tekin viðtöl við tvo forstöðumenn í búsetu til að 

kanna á hvaða hátt fræðsla og þekking þeirra hefur áhrif á hvort sjálfsákvörðunarréttur 

íbúa er virtur. 
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3.2 Þátttakendur 

Í rannsókninni voru sex þátttakendur. Fjórir fatlaðir einstaklingar, tveir sem búa í 

sjálfstæðri búsetu og tveir sem búa á sambýlum, einnig voru tekin viðtöl við tvo 

forstöðumenn í búsetu. Þjónustunotendurnir voru valdir með hliðsjón af búsetu þeirra og 

meðvitað var leitað eftir að fá jafnmarga þátttakendur úr sjálfstæðri búsetu og af 

herbergjasambýlum. Forstöðumennirnir voru valdir með það í huga að annar þeirra 

starfar á gamaldags herbergja sambýli og hinn er forstöðumaður í nýlegri sjálfstæðri 

búsetu. Báðir forstöðumennirnir hafa þroskaþjálfamenntun og starfsreynslu í faginu.  

Upplýsingar um væntanlega þátttakendur fengum við í gegnum eitt af þeim 

þjónustukerfum sem sér um málefni fatlaðra á stór Reykjavíkursvæðinu. Eftir að hafa 

fengið nöfn á væntanlegum þátttakendum og heimilisföng var haft samband við þá 

símleiðis og óskað eftir að þátttöku þeirra í rannsókninni. Markmið rannsóknarinnar var 

útskýrt og þátttakendum sagt að fyllsta trúnaðar yrði gætt, hvað varðar nafnleynd og 

þagnarskyldu samkvæmt lögum (Lög um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga, 

77/2000). Viðtökur voru jákvæðar og við mæltum okkur mót við þátttakendur á þeim 

stöðum og á þeim tímum sem hentaði þeim. Fyllsta trúnaðar og þagnarskyldu var gætt, 

nöfn þátttakenda koma hvergi fram, hvar þeir starfa eða hvar þeir búa kemur heldur ekki 

fram. 

 

Íbúarnir sem viðtölin voru tekin við voru fjórir, þrír karlmenn og ein kona. Hér eftir 

komum við til með að kalla þau eftirfarandi nöfnum:  

Magnús Gunnarsson; íbúi í sjálfstæðri búsetu. Magnús er á fimmtugsaldri og býr einn í 

íbúð með sér inngangi og hjá honum er engin sameign. 

Sigurður Magnússon; íbúi á sambýli. Hann er á sextugsaldri. Sigurður býr á sambýli þar 

sem fjórir aðrir búa einnig, þar á hann sitt herbergi en annað rými er sameiginlegt. 

Karl Jónsson; íbúi á sambýli. Hann er á sextugsaldri. Karl býr á sambýli ásamt fjórum 

öðrum. Hann hefur eigið herbergi til umráða annað er sameiginlegt öðrum íbúum.  

Andrea Guðmundsdóttir; er á fertugsaldri. Andrea býr í sjálfstæðri búsetu og deilir 

íbúð með annarri konu sem er á svipuðum aldri og hún sjálf er á. Hún hefur sitt eigið 

herbergi til einkanota en aðrir hlutar íbúðarinnar eru sameiginlegir með sambýliskonu 

hennar. Þær búa fjölbýlishúsi þar sem er sameiginlegur inngangur og stigagangur.  
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Forstöðumennirnir sem við tókum viðtöl við nefnum við eftirfarandi nöfnum: 

María Gylfadóttir, hún er forstöðumaður á sambýli. 

Lilja Pálsdóttir, hún er forstöðumaður í sjálfstærði búsetu. 

Báðar þessar konur eru á aldrinum 40-55 ára, menntaðir þroskaþjálfar og fylgjast vel með 

þróun í fötlunarfræðunum og önnur þeirra er í framhaldsnámi. 

 

3.3 Gagnasöfnun og greining 

Ákveðið var að notast við hálf opin viðtöl, bæði við þjónustunotendurna og eins við 

forstöðumennina. Í hálf opnum viðtölum leggur rannsakandi upp með ákveðinn 

spurningarramma en leyfir síðan viðtalinu að þróast (McMillan, 2004). Áður en viðtölin 

hófust var þátttakendum gert ljóst að fyllsta trúnaðar og nafnleyndar yrði gætt. Er það 

gert til að framfylgja lögum um persónuvernd (Lög um persónuvernd og meðferð 

persónuupplýsinga).  

 

Viðtölin voru hálf opin og var ákveðinn viðtalsrammi hafður til hliðsjónar. Einnig voru 

spurningarnar lagðar fyrir í ákveðinni röð, til að auðvelda úrvinnslu þeirra eftir á og eins 

til að fara ekki úr einu í annað í viðtölunum sjálfum. Við gerð spurningaramma voru 

rannsóknarspurningarnar hafðar til hliðsjónar. Þegar tekin eru viðtöl er sá sem tekur 

viðtalið að leita eftir svörum við ákveðnum hlutum og þá er mikilvægt að hlusta vel eftir 

því sem viðmælandinn segir. Virk hlustun var það sem notað var í viðtölunum. Í 

samskipti þarf minnst tvo og er hlustun í raun hinn helmingurinn af því að tala. Samskipti 

fara venjulega þannig fram að við móttökum það sem við okkur er sagt, vinnum úr því og 

sendum skilaboð til baka (Cormier, 1998). Þetta var gert með endurvarpi jafnóðum í 

viðtölum okkar til að dýpka svörin við þeim spurningum sem lagðar voru fyrir. Til að 

tryggja að rétt væri farið með bárum við niðurstöður jafnóðum undir þátttakendur til að 

sannreyna að við værum að skilja rétt (Jóhanna Einarsdóttir, 2001). Gagnagreiningin átti 

sér stað samhliða öflun gagna í öllu ferlinu og er það hluti af því að nota aðferðir 

eigindlegrar aðferðarfræði (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 
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Viðtölin áttu sér stað á þeim stöðum sem viðmælendur voru tilbúnir að hitta okkur á, í 

einrúmi þar sem við vorum án truflana og við aðstæður sem voru hvað þægilegastar fyrir 

þátttakendur. Við byrjuðum á almennu spjalli til að brjóta ísinn og mynda traust (Bogdan 

og Biklen, 1998). Viðtölin voru tekin á tímabilinu frá 1. mars til 10. apríl 2007. Viðtölin 

voru tekin upp á segulband með samþykki þátttakenda og þau afrituð orðrétt. Viðtölin 

tóku frá hálfri klukkustund til einnar klukkustundar. Forstöðumennirnir lásu viðtölin yfir 

eftir að þau voru afrituð og unnið hafði verið úr þeim. Í lok viðtala við þjónustunotendur 

var farið í gegnum viðtalið og samantekt gerð, til að rétt væri farið með upplýsingarnar 

sem þeir veittu. Samtals afrituð gögn voru 36 A4 blaðsíður með 12 punkta times new 

roman letri. 

 

3.4 Mikilvægi rannsóknarinnar 

Þar sem fatlað fólk er minnihlutahópur og háir mannréttindabaráttu líkt og aðrir 

minnihlutahópar er mikilvægt að skoða líf fatlaðs fólks við sem eðlilegastar aðstæður. Í 

rannsókn þessari var ákveðið að skoða sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs fólks í daglegu lífi og 

með því markmiði að lýsa veruleikanum og að þróa aukinn skilning á því sem verið er að 

skoða (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Þá er mikilvægt að skoða hvort fræðsla og þekking 

starfsfólks hafi áhrif  til að efla þjónustunotendur í búsetu. Fatlað fólk á rétt á, samkvæmt 

reglugerð um búsetu fatlaðra, þjónustu sem eflir færni þeirra og sjálfstæði og þar kemur 

einnig fram að það skuli hafa þá með í ákvarðanatökum sem við kemur þeirra einka- og 

heimilishögum (Reglugerð um búsetu fatlaðra). 
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4. kafli  Virðing og val íbúa 

Niðurstöður rannsóknarinnar birtast í þessum kafla og eru þær byggðar á greiningu 

gagna. Niðurstöður eru tvískiptar, annars vegar upplifun íbúa og hins vegar niðurstöður 

úr viðtölum við forstöðumenn. Þemu úr niðurstöðum íbúanna og forstöðumannanna eru 

settar fram hvorar fyrir sig.  

 

4.1 Upplifun íbúa  

Við greiningu rannsóknargagna birtust ákveðin þemu í svörum íbúa, þar sem 

sjálfsákvörðunarréttur þeirra birtist með ólíkum hætti. Þemu eru eftirfarandi; búseta, 

atvinna, fjármál, heimilishald, frítími og tómstundir og sumarfrí.  

 

4.1.1 Búseta 

Í rannsókninni voru þátttakendur spurðir út í búsetu og hvort þeir hefðu kosið 

viðkomandi búsetuform og sambýlisfólk ef það var til staðar. 

 

Karl sagðist hafa valið búsetu með hjálp foreldra sinna. Hann vildi flytja að heiman og 

eignast góða vini og hann bætti við:  

 

Mig vantaði mikið af vinum og nú hef ég þá. Það eru ég og Magnús og 

náttúrulega starfsfólkið ég get talið þá sem eru vinir mínir ... Þetta eru 

allt góðir vinir mínir og gott að leita til þeirra ef í harðbakkann slær. 

 

Karl valdi ekki þá sem hann býr með, í fyrstu kom hann sem gestur inn á sambýlið sem 

hann býr á og var kynntur fyrir hinum íbúunum af forstöðumanni sambýlisins. Þegar 

hann flutti inn fékk hann herbergi sem hann er mjög sáttur við. Hann sagði að sér líði vel 

heima hjá sér og hann lítur á sambýlisfólk og starfsfólk sem vini sína.  
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Sigurður sagðist hafa valið að búa á sambýlinu og hann hafi flutt þangað ásamt öðrum 

manni af öðru sambýli. Í viðtalinu við hann kom ekki fram af hverju hann vildi búa á 

sambýlinu.  

Magnús sagðist ekki hafa valið að búa í þeirri íbúð sem hann býr í dag. Hann bjó áður á 

sambýli og var ánægður, en ákvað að flytja. Hann bætir við: ,,Já, ýmislegt varð til þess. 

Ég vildi ekki láta grúska í dótinu mínu. 

 

Andrea sagði að hún hefði valið að búa í sjálfstæðri búsetu og einnig hafi hún valið að 

búa með konunni sem hún býr með. Hún sagði það vera allt í lagi að búa með öðrum í 

sjálfstæðri búsetu, en hana langi samt til að búa ein í íbúð og sé búin að sækja um það.  

 

4.1.2 Atvinna 

Eitt af því sem leitað var eftir í rannsókninni, var hvort þátttakendur hefðu vinnu og hvort 

þeir hefðu haft val um atvinnu sína og hvernig þeim líki og líði á núverandi vinnustað. 

Karl vinnur á almennum vinnumarkaði, hefur unnið á sama stað í 25 ár og líður vel í 

vinnunni. Hann fékk vinnuna á sínum tíma tengt Öskjuhlíðarskóla. Karl sagði orðrétt: 

 

Ég fór í heimsókn á hina og þessa staði, í verksmiðju og í búð. Ég vildi á 

hvorugum staðnum vinna á en þegar ég kom í Orkustöðina sagði ég, hér 

vil ég vinna.  

 

Sigurður vinnur á vernduðum vinnustað, en áður hafði hann unnið á almennum 

vinnumarkaði. Það var orðið honum erfitt þannig að hann óskaði eftir því að fá vinnu á 

verndaða vinnustaðnum og eftir breytinguna líður honum betur.  

Andrea vinnur á vernduðum vinnustað. Þegar hún var spurð hvernig sé í vinnunni svaraði 

hún: ,,Æi svona lala“. Hana langar að breyta til en er ekki viss hvað hana langar til að 

gera.  

Magnús vinnur á almennum markaði og hefur unnið á sama stað í mörg ár. Til að drýgja 

tekjurnar hirðir hann dósir af gangstéttum borgarinnar og sagði það vera bæði aukapening 
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og einnig til að minnka sóðaskapinn á gangstéttunum. Þegar Magnús var inntur eftir 

hvernig honum líkaði í vinnunni, svaraði hann: 

 

Sumir eru á móti fötluðum sumir ekki. Sumir segja við mig þú ert 

ekki fatlaður þú ert bara að þykjast vera fatlaður. Ég bendi á að þetta 

sé einelti. Ég bendi bara á einelti. Þetta er ekki neitt þú ert ekki neitt 

þú ert bara að þykjast vera svona...Ég kvarta ekki, ég er ekki ríkur. 

Ég er ríkur í hjartanu... Peningarnir eru bara til þess að kaupa í 

matinn og borða og sumir segja að maður verði ekki ríkur af 

peningum. 

 

Í orðum Magnúsar kom fram að honum líður misjafnlega í vinnunni og hann hugsar 

greinilega ekki um peninga til þess að verða ríkur, því eins og hann sagði eru þeir til þess 

að kaupa í matinn.  

 

4.1.3 Fjármál 

Þegar kom að því að spyrja þátttakendur út í fjármál voru þeir spurðir hvort þeir sæju 

sjálfir um fjármál sín og ef ekki hver hefði umsjón með fjármálum þeirra. 

 

Karl sagði að forstöðumaðurinn sæi um fjármál sín. Forstöðumaðurinn afhendir honum 

pening ef hann vantar hann.  

Sigurður sagði að forstöðumaðurinn færi í bankann fyrir sig og hann færi stundum með 

honum og hann bætti við: ,,Já, ég hafði vikupeninga en nú geymir stúlkan peningana. Ég 

bið hana um pening“. Sigurður sagðist láta forstöðukonuna vita ef hann vantaði peninga. 

Andrea sagðist fara með starfsmanni í bankann og það sé yfirleitt sami starfsmaður, sem í 

þessu tilfelli er forstöðumaðurinn.  

Magnús sagði að forstöðumaðurinn sæi um fjármál sín og að hann fengi reglulega lagt 

inn á debetkortið sitt sem hann færi með í hraðbanka og tæki sjálfur út af. Viðtalið við 

Magnús var tekið í dymbilvikunni og hann hafði orð á því að hann fengi eingöngu tvisvar 
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pening inn á kortið sitt þá vikuna, þar sem föstudagurinn í þeirri viku væri frídagur. Hann 

sagði:  

 

Já, peningastjórnun ... Ég fæ 2000 krónur inn á kortið á morgun, á 

mánudögum, miðvikudögum og föstudögum...og svo vantar mig 

aukapening fyrir skemmtanalífinu, ef ég fer eitthvað út... 

 

Magnús hafði áhyggjur af því að fá eingöngu tvisvar inn á kortið þá viku sem viðtalið fór 

fram í stað þrisvar eins og venjan er. Einnig sagðist hann fá aukapening inn á kortið sitt ef 

hann þyrfti en það væri þá með hörku. 

 

4.1.4 Heimilishald og þjónusta 

Við spurðum íbúana hvort þeir fengju aðstoð við heimilishaldið. Hvort þeir óskuðu eftir 

henni sjálfir, í hverju aðstoðin fælist, hvort þeir hefðu áhrif á aðstoðina og á hvaða tíma 

hún væri veitt. Spurt var um kaup á fatnaði, hver sæi um þvottinn, matarinnkaup, 

matseld, matartíma, þrif á heimilinu og hvort íbúarnir ættu sjálfir húsgögnin og hefðu 

valið þau. Þátttakendur voru einnig spurðir hvort þeir byðu fólki í mat eða heimsókn.  

Karl sagðist fá aðstoð starfsfólksins við að þvo þvottinn og hann sagði að ef hann ætlaði 

að kaupa sér ný föt þá færi starfsmaður með honum í búðir. Hann sagðist sjálfur velja sér 

föt en þykir gott að hafa starfsmann með sér. Varðandi matseld og hvað ætti að vera í 

matinn, sagði Karl það vera samráð milli íbúanna og starfsfólksins. Varðandi 

matartímana sagði Karl að hann fengi sér sjálfur morgunmat en kvöldmat borði íbúar 

saman og hann bætti við ,,það finnst mér voða notalegt“. Hann sagði það bannað að borða 

inni í herbergi og þess vegna borðaði hann alltaf í eldhúsinu. Karl sagðist geta boðið fólki 

í mat, en það þyrfti hann að skipuleggja með fyrirvara svo eldhúsið væri laust og athuga 

með vaktaplanið hjá starfsmönnum. Þegar hann fengi gesti í mat borða þau með hinum 

íbúunum. Varðandi þrifin á heimilinu sagði Karl að íbúarnir sæju sjálfir um þau en þau 

fengju aðstoð frá starfsfólkinu og að þrifið væri á laugardögum. Karl sagðist eiga 

húsgögnin í herberginu sínu. Hann hefði valið þau í samráði við forstöðumanninn og að 

húsgögnin í sameiginlegu rýmunum væru valin í samráði við hina íbúana og starfsfólkið. 
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Sigurður sagði starfsfólkið sjá um þvottinn fyrir sig. Starfsfólkið færi með sér að versla 

föt þegar honum langaði til að kaupa sér ný föt. Hann sagði að allir ákvæðu saman hvað 

ætti að vera í matinn, íbúar og starfsfólk, svo sagði hann: 

 

Við borðum alltaf klukkan hálf sex til hálf sjö. Við megum ekki borða 

inni í herbergi, nei og ekki inni í stofu. Það eru reglur. 

 

Sigurður sagðist verða að láta vita fyrirfram ef hann langaði að bjóða fólki í mat, en hann 

sagðist bjóða vinnufélaga sínum í kaffi þegar hann langaði til þess. Varðandi þrifin 

sagðist Sigurður þrífa svolítið sjálfur en annað sæi starfsfólk um. Hann sagðist eiga 

húsgögnin í herberginu sínu og hafa valið þau í samráði við forstöðumanninn. Hann sagði 

að húsgögnin í sameiginlega rýminu hafi verið gefin sambýlinu af Lionsklúbbi.  

Andrea sagðist sjálf sjá um þvottinn og hún færi með tenglinum sínum til að kaupa föt. 

Hún og sambýliskona hennar ákveða í sameiningu hvað eigi að vera í matinn og skiptast 

á að kaupa inn með aðstoð starfsmanns. Þær elda til skiptis með aðstoð starfsmanns.  

Hún sagðist ekki bjóða fólki heim hvorki í mat né í heimsókn, en hún vissi af því að það 

væri hægt, hún hefði ekki áhuga á því. Sambýliskonurnar skiptast á að þrífa íbúðina og 

Andrea fær aðstoð við það sem hún getur ekki ein. Varðandi húsgögnin á heimilinu 

sagðist hún eiga þau að hluta til ein og annað ætti sambýliskonan hennar. Það sem þær 

hafa keypt, til dæmis eldhúsborð og stóla, hafi þær valið og keypt í sameiningu. 

Húsgögnin í herberginu hennar sagðist hún hafa valið og hún ætti þau.  

Magnús sagðist sjálfur setja þvottavélina, en hann þurfi á aðstoð að halda með sumt til 

dæmis flokkun á þvotti. Hann sagðist sjálfur hengja upp þvottinn, nema þegar starfsfólkið 

færi inn í íbúðina þegar hann væri ekki heima og hengdi upp úr vélinni. Það fannst 

honum skrýtið. Hann sagðist fá aðstoð starfsfólks við að kaupa föt. Varðandi matseld, 

sagðist Magnús stundum hita sér 1944, eða fá sér skyr. Hann sagðist stundum bjóða fólki 

heim en það væri allt of langt á milli heimboða. Allir væru svo uppteknir. Hann á 

helminginn af húsgögnunum, en rekstraraðilar hússins eiga hinn helming húsgagnanna.  

 

Þátttakendur sögðu allir að þeir réðu hvenær þeir færu að sofa og ekkert hefði áhrif á það. 
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Allir þátttakendur sögðust fá þá þjónustu sem þeir þyrftu á að halda og væri hún veitt í 

samráði við starfsfólk. Einn þátttakandi svaraði því til þegar hann var spurður út í 

þjónustuna ,,að hún mætti vera hressari og betri“. Þegar hann var inntur eftir því hvað 

hann meinti með þessu, svaraði hann: 

 

Ein sem er hátt á sjötugs aldri er með gömlu taktana, það er ekki þetta 

nýja heldur þetta gamla. Hún er ekki þroskaþjálfi...já já hún er ekki 

þroskaþjálfi.  

 

Af orðum Magnúsar má ráða að hann finnur mun á því hvort það er 

menntaður þroskaþjálfi eða ekki að vinna á heimili hans.  

 

4.1.5 Frítími og tómstundir 

Þegar kom að því að tala um hvað þátttakendur gerðu í frítíma sínum og hvort þeir 

stunduðu einhverjar tómstundir, kom eftirfarandi í ljós. 

 

Karl sagðist gera mjög mikið í frítíma sínum. Hann sagðist skrifa mikið, væri að lesa bók 

og sagðist aldrei vera iðjulaus. Hann væri í hljómsveit sem kæmi saman einu sinni í viku 

og æfði sig. Hann sagði starfsfólkið gjarnan fara í bæinn með íbúunum um helgar og 

hann hefði gaman af því að skoða í búðarglugga. Sigurður sagðist tala mikið við vin sinn 

í frítímanum og fara í bíó. Oft færi hann líka í Kolaportið um helgar.  

Andrea sagðist hlusta mikið á tónlist í frítíma sínum og tónlist væri eitt af áhugamálum 

sínum. Hún fer í Hitt húsið tvisvar í viku. Einu sinni í viku er hún í Boccia, auk þess er 

hún í línudansi einu sinni í viku og einu sinni í viku fer hún í sund.  

Magnús sagðist tefla í frítíma sínum og hann væri í þremur skákklúbbum. Hann hlustar 

einnig mikið á tónlist. Stundum sagðist hann fara í bæinn og þá sérstaklega í Kolaportið 

og í Kringluna.  
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4.1.6 Sumarfrí 

Íbúar voru spurðir út í hvað þeir gerðu í sumarfríum sínum og hvort þeir skipulegðu 

sumarfríin sín sjálfir. Einnig voru þeir spurðir hvort þeir hefðu ákveðið hvað þeir ætluðu 

að gera í sumar.  

 

Þegar Karl var spurður varðandi sumarfríið svaraði hann: ,,Ég hef ekkert ákveðið en ef 

íbúarnir fara eitthvað um landið þá mundi mig langa að fara... “ Það kom fram hjá Karli 

að hann hefði farið í skipulagða ferð með íbúum sambýlisins í fyrra og hann var ánægður 

með þá ferð, þar sem hann telur íbúana vera bestu vini sína.  

Sigurður sagðist ætla að heimsækja frænda sinn sem býr í smáplássi úti á landi. Hann 

sagðist ætla að fara með hinum íbúnum í frí ef þeir ætla að fara eitthvað saman. 

Andrea sagðist ákveða sjálf og skipuleggja hvað hún ætli að gera. Í sumar ætlar hún að 

fara í sumarbúðir.  

Magnús sagðist vera fyrir löngu síðan búinn að skipuleggja frí sumarsins og hann ætli til 

útlanda í sumar. Hann sagði: 

 

Ég gerði það sjálfur ég bara gerði það eftir mínu höfði. Ég er búinn að 

panta þetta. Starfsfólk getur gert það en það á að spyrja mig... Stundum 

hafa þær skipulagt frí og ekki talað við mig. 

 

Hér að ofan er Magnús að vísa til þess tíma þegar hann bjó á sambýli. Hann var ekki 

sáttur við það þegar sumarfríunum hans var ráðstafað og segist sjálfur geta skipulagt 

sumarfríin sín. Hann er löngu búinn að skipuleggja ferð til sólarlanda í sumar og hlakkar 

mikið til. Annað sem hann sagði var að í fyrrasumar hefði hann farið í skipulagða 

sumardvöl fyrir fatlað fólk sem hann var ekki ánægður með. Hann sagði meðal annars: 

 

... síðasta sumar var starfsfólk sem sveik fatlað fólk. Það  rak okkur inn 

að sofa þegar þau fóru að horfa á vídeó, við gátum séð um okkur sjálf. 

Við áttum að fá að fara hingað og þangað, ein ferð átti að vera nóg. Ein 

stúlka átti að fá að fara í sund og það var svikið.  
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Magnús var eins og áður sagði óhress með þessa ferð en hann sótti um þessa sumardvöl 

sjálfur, en fannst hann og aðrir sem voru með honum sviknir. Þau höfðu lítið val um hvað 

þau gerðu í dvölinni. 

 

4.2 Sjónarhorn forstöðumanna 

Við greiningu rannsóknargagnanna komu fram eftirfarandi þemu í viðtölunum við 

forstöðumennina; sjálfsefling, þjónusta, fræðsla og virðing. 

 

4.2.1 Þjónusta 

Forstöðumenn voru meðal annars spurðir hvort íbúar hefðu áhrif á þá þjónustu sem þeir 

fengju heima hjá sér og ef svo væri á hvaða hátt? 

 

Á sambýlinu er gerð verkáætlun sem starfsfólk og íbúar gera í sameiningu. Þar kemur til 

dæmis fram hvenær hver og einn eigi að þrífa herbergið sitt. Ef íbúi vill ekki þrífa á þeim 

degi sem kemur fram í verkáætluninni þá er það hans og starfsfólki ber að virða skoðanir 

hans. Með því að íbúinn taki þessa ákvörðun verður íbúinn að geti treyst því að hann 

upplifi það á jákvæðan hátt að segja skoðun sína. María lagði einnig á það áherslu að 

íbúinn þurfi sjálfur að setja sér markmið og vera samkvæmur sjálfum sér. María leggur 

áherslu á að val sé raunhæft, hún setur upp valmöguleikana og íbúinn hafnar þeim ef 

hann vill þá ekki. María kom með dæmi þar sem einn íbúinn hafði fengið utanlandsferð í 

jólagjöf og óskaði eftir ákveðnum starfsmanni til að fara með sér til útlanda. Það var 

orðið við þeirri ósk og María sagði að með sveigjanleika sem þessum styrkti það íbúana 

að finna að tillit sé tekið til óska þeirra og hlustað sé á þá. Eins ef þeir óska eftir ákveðnu 

starfsfólki til að versla föt þá segist María verða við því. Hver og einn íbúi komi fram 

með óskir um þjónustu og það sé leið til sjálfseflingar íbúanna. Hún leggur áherslu á að 

styðja íbúana til sjálfstæðis og finnst mikilvægt að íbúarnir hafi val.  

 

Hjá Lilju forstöðumanni í sjálfstæðri búsetu eru gerðir þjónustusamningar við hvern og 

einn íbúa. Í þessum samningum koma óskir frá íbúunum varðandi þá aðstoð sem þeir 

óska eftir við heimilishald og persónulegar óskir hvers og eins. Í þjónustusamningunum 
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koma meðal annars fram óskir hvers íbúa um dag til að þrífa. Það er eingöngu litið á 

þessa daga sem viðmið. Lilja nefndi sem dæmi að ef íbúi óskar eftir að fá aðstoð við þrif 

á þriðjudegi en væri ekki tilbúinn til að þrífa á þeim degi, þá væri hann spurður af 

starfsmanni hvaða dagur hentaði betur í þeirri viku. Til þess að íbúarnir hafi val þurfa þeir 

að hafa valmöguleika. 

 

Starfsfólkið í sjálfstæðu búsetunni hefur tekið upp þá umræðu hvort íbúar eigi að hafa val 

um hvert af starfsfólkinu komi inn til þeirra. Íbúarnir hafa að einhverju leyti val um það, 

en Lilja segir það vera erfitt vegna vaktafyrirkomulagsins í búsetuþjónustunni. Lilja hefur 

reynt að láta þetta dreifast yfir mánuði, þannig að allir þekki alla.  

 

4.2.2 Fræðsla 

Við greiningu á rannsóknargöngum forstöðumannanna kom fram að fræðsla, bæði til 

starfsfólks og til íbúa, skipti máli og hefði áhrif á upplifun þjónustunotenda í daglegu lífi 

þeirra. 

 

María sagðist leggja upp með að starfsfólk hefði sömu áherslur og hún leggur upp með. 

Hún talar um þau mál sem við eiga hverju sinni á starfsmannafundum og einnig við hvern 

og einn starfsmann. Hún áréttar að starfsfólkið þurfi að vera meðvitað. Ef mál hafa komið 

upp eða hún hefur orðið vör við að starfsfólk gefi til dæmis íbúa ekki val telur hún það 

frekar vera vegna vankunnáttu starfsmannsins heldur en það að starfsmaðurinn vilji 

stjórna. Við starfsmannabreytingar á sambýlinu leggur María áherslu á að kenna nýju 

starfsfólki rétt vinnubrögð og innleiða þá sýn sem hún leggur áherslu á að starfað sé eftir, 

en það er meðal annars fyrst og fremst virðing fyrir íbúunum og rétti þeirra. María sagðist 

framfylgja áherslum sínum meðal annars á starfsmannafundum, með því að tala við hvern 

og einn starfsmann og hún sagðist koma óvænt á heimilið / sambýlið á hvaða tíma sem 

væri. Þegar hún birtist óvænt fengi hún oft spurningar sem hún álítur að hún myndi ekki 

fá annars. Með þessu fyrirkomulagi sagðist hún hafa séð mun á íbúunum. Íbúarnir séu 

farnir að standa fastara á sínu og vita að þeir fái stuðning til að fá það sem þeir óska eftir. 

María benti reyndar á að hún hefði þurft að fara aðrar leiðir þar sem einn íbúinn hefði 
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viljað ráða miklu á heimilinu og yfir hinum íbúunum. Þetta hefði reynt mikið á 

starfsfólkið og það hefði þurft að auka stuðning við hina íbúana og starfsfólkið hefði þurft 

að styðja hvert annað. Lilja sagði að fræðsla þyrfti að vera stöðug. Hún sagði að orðið 

valdefling væri lítið þekkt og mörgum þætti það stórt orð. Hún sagðist tala um það við 

starfsfólkið að það ætti að virða sjálfræði og sjálfsákvörðunarrétt, en hún hefði ekki notað 

orðið valdeflingu við starfsfólk. Þessi atriði sagðist Lilja alltaf vera að vinna með og sú 

vinna þyrfti að vera stöðug. Hún sagði að þetta væri það sem þyrfti kannski mest að vinna 

með ásamt því að vera meðvituð um að vinna með sjálfseflinguna. Lilja sagðist hvetja 

starfsfólkið til að efla íbúana inni í íbúðunum og taka ekki fram fyrir hendurnar á þeim. 

Bíða eftir að fólk taki ákvörðun og koma með valkosti og ræða hlutina, ekki bara segja 

,,Nei, hingað og ekki lengra. Þú gerir þetta ekki neitt, þetta er ekki hægt“. Hún sagði fólk 

misjafnlega fært að taka ákvarðanir og vera sjálfstætt. Það þurfi að vinna með þeim sem 

eru svo ósjálfstæðir að þeir geri allt sem ætlast er til af þeim án þess að vilja það í raun og 

veru. Fólkið sem búi í sjálfstæðu búsetunni sem hún stjórnar sé sjálfstætt og segi 

einfaldlega ,,Ég er nú fullorðin(n) og ég ræð þessu sjálf(ur)“.  

 

4.2.3 Virðing og efling 

Hjá báðum forstöðumönnunum, þeim Maríu og Lilju, kom fram að virðing skiptir miklu 

máli í allri vinnu með íbúum og leggja þær báðar áherslu á að starfsfólk sýni íbúunum 

virðingu. María sagði mikilvægt að íbúarnir hefðu val. Hún og starfsfólkið, aðstoði íbúa 

við að taka sem mest sjálfstæðar ákvarðanir. Með þeim hætti er stuðlað að eflingu íbúa. 

Hún notar opnar spurningar við það. Hún sagðist brýna það fyrir starfsfólki að það skuli 

starfa á forsendum íbúanna en ekki sínum eigin. Íbúinn hafi alltaf loka svar, til dæmis ef 

starfsmaður hefur ákveðið að gera eitthvað með íbúa og íbúi er ekki tilbúinn til þess þá 

ráði íbúinn því. María sagði að það hefði verið unnið markvisst að því í mörg ár að styðja 

fólk í að taka sjálfstæðar ákvarðanir. Hjá Lilju kom það skýrt fram að íbúarnir njóti þeirra 

lífsgæða að þeir hafi friðhelgi og sjálfákvörðunarrétt á heimilum sínum. Lilja leggur 

áherslu á að starfsfólkið hvetji íbúana og taki ekki fram fyrir hendurnar á þeim. Hún 

leggur áherslu á að fræða starfsfólk og að það beri virðingu fyrir ákvörðunum íbúa. Hún 

leggur áherslu á að ræða málefni og hluti við íbúana og að þeir taki ákvarðanir sjálfir, 
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ekki segja þvert nei við íbúann, heldur skoða málin út frá nokkrum sjónarhornum. Þegar 

þess þarf bendir Lilja íbúanum á að hennar hlutverk sé að leiðbeina honum og ræða við 

hann um málið. Með þessu gerir hún íbúanum grein fyrir afleiðingum þess sem um ræðir. 

Hafa beri í huga að íbúarnir eru fatlaðir og hafa ekki allir sömu hæfni við að velja, 

stundum þurfi að stoppa fólk. Þegar stoppa þurfi íbúa er það oftast vegna peninga, en 

íbúunum eru skammtaðir vasapeningar inn á debetkort sín.  

 

Lilja sagðist sjá að fræðslan og valdeflingin sem hún leggur upp með sé að skila sér á 

þann hátt að sjálfstæði og hæfileikinn til að taka ákvörðun sé að aukast hjá íbúum. Þessu 

til áréttingar sagði hún dæmi af einum íbúanum sem flutti beint í sjálfstæða búsetu úr 

foreldrahúsum. Sá íbúi sé farinn að skipuleggja heimilishaldið, setja í þvottavélina og 

hugsar fyrir því að eitthvað sé til að borða daginn eftir. Lilja sagði þetta sýnilegt og hún 

bætti við: 

 

Já, það er sýnilegt en það sem er meira og það sem er ósýnilegra er 

sjálfsmynd fólks. Hvernig þú lítur á þig og hvernig þú lítur á þig sem 

sjálfstæðan mann eða konu, sem getur tekið ákvarðanir eða hvort þú 

ert háður öðrum. Við erum líka með fólk sem við verðum að stoppa af 

í ákveðnum athöfnum. 

 

Lilja telur sig geta haft áhrif á sjálfseflingu íbúa á meðan íbúinn er heima, en hún getur 

ekki borið ábyrgð á því sem gerist utan heimilisins. Lilja hefur farið í handleiðslu vegna 

starfs síns. Það gerði hún til að fá aðstoð við að meta/greina hverju hún sem 

forstöðumaður gæti borið ábyrgð á og hverju ekki í vinnu hennar.  

 

Lilja hefur einnig unnið á sambýli og sagðist hún finna mun á þessum búsetuformum. 

Hún sagði þetta snúast um að íbúar hafi þau lífsgæði og njóti þess að eiga heimili, þar 

sem hver og einn er hann sjálfur og geti til dæmis haft fæturna upp á borði langi hann til 

þess. 
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5. kafli Niðurstöður og samantekt 

Í þessum kafla eru niðurstöður dregnar saman og þær tengdar fræðilegri umfjöllun í fyrri 

hluta ritgerðarinnar. Einnig verður leitast við að svara þeim rannsóknarspurningum sem 

lagt var upp með í byrjun. 

 

Val um búsetu: Sigurður valdi búsetuúrræðið í samráði við foreldra sína, en hafði ekkert 

með það að segja með hverjum hann býr. Karl sagðist hafa valið að búa á því sambýli 

sem hann býr á og hann hefði flutt þangað með vini sínum. Magnús sagðist ekki hafa 

valið að búa þar sem hann býr í dag. Hann bjó áður á sambýli og var ánægður, en ákvað 

að flytja yfir í sjálfstæða búsetu. Andrea sagðist hafa valið að búa með öðrum í sjálfstæðri 

búsetu, en í dag langi hana að búa ein. Samkvæmt sjötta kafla laga um málefni fatlaðra, 

10. grein, á fatlað fólk að hafa möguleika á búsetu eftir óskum og þörfum hvers og eins 

(Lög um málefni fatlaðra). Val fólks varðandi búsetu er innan ákveðinna marka og eins 

og fram kemur þá langar Andreu til að búa eina en hún er á biðlista eftir nýju húsnæði. Í 

búsetulögunum kemur fram að hver og einn eigi að hafa möguleika á búsetu eftir óskum 

og þörfum en á þessu er brestur og fólk hefur mismikið val um það með hverjum það býr. 

Í stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins kemur fram að áhersla er lögð á að fatlað fólk 

velji búsetuhætti sína líkt og gengur og gerist hjá almenningi. Þetta leggur ráðuneytið upp 

með til að koma á móts við kröfur um sjálfræði og jafnræði við aðra 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

Val um atvinnu: Tveir  þátttakendur vinna á almennum vinnumarkaði og tveir á 

vernduðum vinnustað. Andrea vinnur á vernduðum vinnustað, en hana langar að breyta 

um vinnustað. Magnús vinnur á almennum vinnustað og hefur gert í mörg ár, en er 

missáttur þar, þar sem hann sagði að sumir væru á móti fötluðu fólki en aðrir ekki. 

Samkvæmt kenningum Wolfensberger er það æskilegt að fatlað fólk taki þátt í lífinu á 

mismunandi stöðum og taki til dæmis þátt í atvinnulífi viðkomandi samfélags 

(Wolfensberger, 1998). Efnahagslegt öryggi er öllum mikilvægt og er það hluti af 

lífsgæðum hvers og eins, sem og að vera þátttakandi í samfélaginu (Schalock, DeVries og 
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Lebsack, 1999). Það er einnig nauðsynlegt að hafa atvinnu bæði til að breyta um 

umhverfi dagsdaglega, hitta annað fólk og til þess að afla fjár. 

 

Fjármál: Íbúarnir fá allir skammtaðan vasapening, en á mismunandi hátt. Magnús fær 

reglulega peninga inn á debetkortið sitt, en Andrea fer í banka með starfsmanni og tekur 

út pening. Íbúarnir á sambýlunum fá pening þegar þá vantar, en peningarnir eru geymdir í 

læstri hirslu hjá starfsfólki. Hjá Lilju forstöðumanni kom fram að það þurfi stundum að 

stoppa fólk í ákveðnum aðstæðum og það sé oftast vegna peninga. Af því má draga þá 

ályktun að þeir sem fá skammtaða peninga hafi takmarkað sjálfræði tengt fjármálum og 

er það af ýmsum ástæðum. Samkvæmt lögræðislögunum er lögráða maður sjálfráða og 

fjárráða (Lögræðislög). Það er jafn mikilvægt fyrir fatlað fólk að hafa fjárhagslegt öryggi 

og aðra samfélagsþegna og að þeir geti notið sömu lífskjara og lífshátta og það sem er 

talið eðlilegt í samfélaginu (Nirje, 1980). Þar sem íbúunum er öllum skammtaðir peningar 

hlýtur það að takmarka sjálfræði þeirra og gera þá háða starfsfólki. Þessi peningastjórnun 

íbúanna er reyndar af ýmsum toga og því miður virðist stundum þurfa að stoppa fólk i 

ákveðnum aðstæðum eins og fram kom í viðtalinu við Lilju forstöðumann. Lilja er engu 

að síður að tryggja velferð íbúanna með þessari peningastjórnun. Velferð íbúa er höfð að 

leiðarljósi en oft eru skilin á milli velferðar og þess að stjórna fólki óljós og jafnvel erfitt 

að greina á milli.  

 

Þjónusta: Allir íbúarnir, hvort sem um var að ræða íbúa í sjálfstæðri búsetu eða á 

sambýli, sögðust fá þá þjónustu sem þeir þyrftu á að halda, en þjónustan væri ákveðin í 

samráði við forstöðumenn. Íbúarnir sem bjuggu á sambýlum töluðu um að það þyrfti að 

finna tíma og skipuleggja fram í tímann í samráði við starfsfólk. Magnúsi fannst sumt 

starfsfólkið helst til ráðríkt, en hann býr í sjálfstæðri búsetu.   

Það að þurfa að ákveða þjónustu í samráði við starfsfólk hlýtur að takmarka sjálfræði og 

eins að þurfa alltaf að skipuleggja allt fram í tímann. Eins kom það fram í viðtalinu við 

Magnús að starfsfólk ætti það til að fara inn í íbúðina hans og taka úr þvottavélinni þegar 

hann var ekki heima. Þetta teljum við forræðishyggju og að verið sé að fara inn fyrir 

friðhelgi einkalífs hans. Í reglugerð um búsetu fatlaðra kemur fram að það skuli ávallt 

leggja áherslu á að hafa fatlað fólk með í ráðum varðandi ákvarðanatöku um einka- og 
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heimilishagi (Reglugerð um búsetu fatlaðra). Engu að síður þykja okkur íbúarnir háðir 

starfsfólki og allt að því ósjálfstæðir, sér í lagi þeir íbúar sem búa á sambýlunum. Þetta 

kom vel í ljós í svörum Karls varðandi þjónustuna, þar sem hann sagði starfsfólkið vera 

svo gott við sig, sem við efum ekki en að sama skapi getum við spurt, eru þjónustuþegar 

oft undirgefnir og vilja oft á tíðum þóknast starfsfólki? Við getum einnig spurt okkur 

hvort að þjónustan sé of mikil og þannig að hún ýti undir ósjálfstæði og að íbúarnir verði 

háðir starfsfólkinu? Annar íbúinn í sjálfstæðri búsetu virðist einnig vera frekar 

ósjálfstæður eða háður ákvörðunum starfsfólks og þá sérstaklega forstöðumannsins. Þetta 

er í svolítilli mótsögn við það sem forstöðumennirnir sögðust leggja upp með en það er 

að efla sjálfstæði íbúanna.  

 

Heimilishald: Heimilishald var í mjög föstum skorðum hjá íbúunum sem búa á 

sambýlum og hjá öðrum íbúanum í sjálfstæðri búsetu. Allir þátttakendur gátu boðið fólki 

í mat eða heimsókn þegar það hentaði þeim, en þeir sem búa á sambýlunum gerðu það í 

samráði við starfsfólk og krafðist það skipulagningar fram í tímann. Íbúarnir í sjálfstæðu 

búsetunni réðu sjálfir matartímunum og hvar þeir borðuðu á meðan íbúarnir á 

sambýlunum borðuðu alltaf á sama tíma og það voru reglur hvar þeir mættu borða. 

Íbúarnir í sjálfstæðu búsetunni réðu sjálfir hvað væri í matinn en báðir íbúarnir af 

sambýlunum ákveða hvað eigi að vera í matinn í samráði við aðra íbúa og starfsfólk. 

Íbúar sambýlisins þvo ekki þvottinn sinn á meðan íbúar í sjálfstæðu búsetunni sjá um að 

þvo þvottinn sinn, en með aðstoð þegar þeir þurfa þess. 

 

Við spyrjum okkur hvort það fari ekki best að fólk læri að taka sjálfstæðar ákvarðanir 

inni á heimilum sínum. Íbúarnir á sambýlunum þurfa og gera flest allt í samráði við aðra 

íbúa og starfsfólk, hvort sem um er að ræða hvað eigi að vera í matinn eða ef þeir ætla að 

bjóða fólki heim. Við teljum að þetta hljóti að einhverju leyti að takmarka einkalíf þeirra 

þegar ákveða þarf með löngum fyrirvara eða láta vita ef von er á gestum. Vissulega er 

hæfileikinn til þess að taka sjálfstæðar ákvarðanir mismikill milli fólks og margir þurfa á 

aðstoð að halda við að taka ákvarðanir. Sjálfsákvörðunarréttur felur í sér ferlið sem gerir 

fólki kleift öðlast sjálfstraust, sjálfsvirðingu, taka sjálfstæðar ákvarðanir og þekkja rétt 

sinn (Sigurður Kristinsson, 1999). 
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Tómstundir og frítími: Allir þátttakendur virtust hafa nóg að gera í frítíma sínum. 

Andrea hefur greinilega nóg að gera í skipulögðu tómstundastarfi. Íbúarnir, Karl og 

Sigurður sem búa á sambýlunum sögðust hafa mikinn félagsskap af sambýlisfólki sínu og 

Magnús, íbúi í sjálfstæðri búsetu, er í skipulögðu klúbbastarfi í tómsstundum og sagðist 

einnig fara í bæinn. Það er greinlegt að íbúar sambýlanna fara meira í skipulagðar ferðir 

ásamt starfsfólki og öðrum íbúum. Íbúar í sjálfstæðri búsetu eru meira á eigin vegum í 

frítíma og í tómstundum. 

 

Allir þátttakendur eru nokkuð virkir í tómstundum, en við spyrjum okkur til dæmis hvort 

það sé val hjá Andreu en hún er sá þátttakandi sem er hvað mest í skipulögðu 

tómstundastarfi sem er í sérúrræðum fyrir fatlaða. Magnús hefur valið að vera í 

skákklúbbum þeim sem hann er í. Í fyrsta kafla ritgerðarinnar kemur fram að það sem 

mestu máli skiptir fyrir hvern og einn er að hafa einhvern til að deila lífinu með, hafa 

eigið persónufrelsi, geta gert hluti sem einstaklingnum þykja skipta máli og eru honum 

mikilvægir. Það er öllum nauðsynlegt að gera hluti sem veita hverjum og einum þá 

lífsfyllingu sem einstaklingurinn sækist eftir og metur til lífsgæða sinna (Johnstone, 

2001). 

 

Sumarfrí: Íbúar sambýlanna fara meira í skipulagðar hópferðir, heldur en íbúar 

sjálfstæðu búsetunnar. Andrea fer í skipulagðar sumarbúðir fyrir fatlað fólk sem hún 

sagðist hafa ákveðið sjálf. Magnús hafði sjálfur skipulagt sumarleyfi erlendis með 

löngum fyrirvara, en í fyrrasumar varð hann fyrir vonbrigðum með skipulagðar 

sumarbúðir fyrir fatlað fólk. Í viðtalinu við hann kom í ljós að ekki var staðið við það sem 

þeim hafði verið sagt að yrði gert í sumarbúðunum og var hann óánægður með sumarfríið 

af þeim sökum. Við veltum því fyrir okkur hvort það sé ekki skerðing og takmörkun á 

sjálfsákvörðunarrétti þegar sumarfrí eru skipulögð fyrir fólk eins og kom fram í viðtölum 

okkar við þjónustunotendurna í búsetunni. Samkvæmt Ástríði Stefánsdóttur og Vilhjálmi 

Árnasyni (2004) er hluti sjálfsákvörðunarréttar að geta ráðið sér sjálfur og þurfa 

eftirfarandi þrjú atriði að vera til staðar; að hafa rými til athafna, að geta nýtt sér rýmið og 

það að velja að nýta sér rýmið til athafna.  
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Varðandi þjónustu: Með þjónustusamningunum í sjálfstæðu búsetunni er verið að stuðla 

að valdeflinu íbúans, en í samningum kemur fram sú þjónusta sem íbúinn sækist eftir og 

eins sér óskir hvers og eins. Fram kom að ef íbúi hefur samið um að fá aðstoð við þrif 

einhvern ákveðinn dag en er ekki tilbúinn til þess að þrífa þann dag þá er hann spurður 

hvenær hann vilji þá heldur gera það. Það sama á við með verkáætlanir á sambýlinu og 

María gerir það einnig með því að nota opnar spurningar til íbúanna. María leggur 

áherslu á að íbúar finni að tillit sé tekið til óska og langana þeirra, með því sé verið að 

hvetja þá til sjálfseflingar. Með gerð þessara samninga, það er að segja verkáætlana á 

sambýlinu og þjónustusamninga í sjálfstæðu búsetunni, er verið að efla fólk til þess að 

það nái meiri stjórn á eigin lífi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

Varðandi fræðslu: Forstöðumennirnir sem rætt var við eru báðir þroskaþjálfamenntaðir. 

Annar þeirra er í framhaldsnámi í fötlunarfræði en hinn hefur próf frá Þroskaþjálfaskóla 

Íslands. Þekking þeirra skiptir miklu máli þegar kemur að valdeflingu íbúa og eins til að 

miðla til starfsfólks. Lilja lagði áherslu á að hennar hlutverk væri að leiðbeina og ræða 

við íbúana ef eitthvað kæmi upp sem þörf væri á að ræða frekar. Með því væri hún að 

styrkja sjálfstæði þeirra og stuðla að því að þeir gætu tekið sjálfstæða ákvörðun eftir að 

hafa vegið og metið þá valmöguleika sem voru í boði. Það kom fram hjá Magnúsi að 

hann fyndi mun á því hvort starfsmaður væri þroskaþjálfi eða ekki. Lilja er meðvituð um 

að hún sé að fræða íbúa og starfsfólk dagsdaglega, en María er ekki eins meðvituð um að 

hún sé að fræða daglega og kemur það glöggt fram í viðtalinu við hana. Við veltum fyrir 

okkur hvort meiri menntun og fræðsla til starfsmanna auki gæðin í starfinu. Það er í 

samræmi við það sem kemur fram í stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins um málefni 

fatlaðra en þar kemur fram að það þurfi að leggja áherslu á færni stjórnenda og þeirra sem 

sjá um starfsmannahald. Einnig kemur fram að efla þurfti við nám í fötlunarfræðum og í 

þroskaþjálfafræðum (Félagsmálaráðuneytið, 2006). Starfsfólkið verður meðvitaðra um 

gildi þess að ýta undir sjálfræði/sjálfstæði einstaklinganna til að ná því besta fram hjá 

hverjum og einum.  

 

Virðing og valdefling: Forstöðumennirnir lögðu báðir áherslu á að íbúunum væri sýnd 

virðing af starfsfólkinu. Sú virðing sem starfsfólk sýnir þjónustunotendum leiðir til 
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valdeflingar þeirra. Virðing er öllu fólki mikilvæg og virðing leiðir af sér valdeflingu 

(Ramcharan og Borland, 2000). Lilja talaði um mikilvægi þess að íbúar nytu friðhelgi á 

heimilum sínum og þar hafi þeir sjálfsákvörðunarrétt. Forstöðumennirnir voru báðir mjög 

meðvitaðir um mikilvægi þess að styðja við sjálfsákvarðanatöku íbúa sem leiðir til 

sjálfseflingar þeirra. Lilja talaði um sjálfeflingu og valdeflingu á meðan María talaði um 

að efla einstaklingana. Þær eru báðar meðvitaðar um stöðu sína sem yfirmenn og þau 

áhrif sem þær geta haft. María býður íbúunum upp á valkosti þegar kemur að því að taka 

ákvarðanir og því má segja að íbúarnir velji samkvæmt uppsettum valkostum. Útfrá því 

má velta því fyrir sér hvort valið sé raunhæft. Samkvæmt Guðmundi Heiðari 

Frímannssyni (1993) er það að geta valið óþvingað milli tveggja hluta hluti af sjálfræði. 

Með því er María að búa til aðstæður fyrir íbúana þar sem þeir geta valið og það er 

hennar leið til að efla þá til að taka ákvarðanir. Samkvæmt Sigurði Kristinssyni (1999) 

byggist rétturinn til sjálfsákvörðunartöku á lágmarkshæfileika manneskjunnar til 

sjálfsákvörðunar. 

 

Lilja benti á atriði sem erfitt er að koma auga á, en það er sú mynd sem einstaklingurinn 

hefur af sjálfum sér. Samkvæmt umfjöllum Hönnu Bjargar Sigurjónsdóttur (2006) kemur 

fram að valdefling og sjálfsmynd eru nátengd hugtök og samkvæmt rannsóknum eru 

fatlað fólk og/eða fólk með þroskahömlun hamingjusamara eftir því sem það hefur fleiri 

valmöguleika. Með markvissri vinnu við að efla ákvarðanatöku íbúa eykst geta 

einstaklinganna/íbúanna til sjálfseflingar og á sama tíma þróast sjálfsmynd þeirra. Þegar 

sjálfsákvörðunarréttur styrkist leiðir til það til þess að sjálfsmynd einstaklingsins verður 

jákvæðari auk þess að lífsgæði einstaklingsins aukast. Það að hafa jákvæða sjálfsmynd er 

stórt atriði þegar kemur að sjálfsákvörðunum (Souza og Ramcharan, 2002). Að byggja 

hana upp er öllum nauðsynlegt hvort sem um er að ræða fatlaða eða ófatlaða einstaklinga.  

Kjarninn í kenningunni um normaliseringu er að virða sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs fólks 

og að efla skuli einstaklinginn (Vilborg Jóhannesdóttir, 2001). 

Með valdeflingu þjónustunotenda er verið að gera þá sterkari einstaklinga og þeir fara að 

líta öðruvísi á sjálfa sig. Þjónustunotendurnir fara að sjá sjálfa sig sem sterkari 

einstaklinga og þora að koma sínu á framfæri, hafa skoðanir og láta í sér heyra.  



________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________
   

56 

Lilja og María töluðu báðar um mikilvægi þess að íbúarnir hefðu val og samræmist það 

því sem fjallað var um í kaflanum um sjálfsákvörðunarrétt og sjálfræði. Í þeim kafla er 

vitnað í Vilhjálm Árnason og þar kemur fram meðal annars að virðing fyrir manneskjunni 

skiptir hvað mestu máli og að einstaklingurinn er aðeins frjáls ef hann hefur um fleiri en 

einn kost að velja (Vilhjálmur Árnason, 2003).  

 

Með þeirri þróun sem hefur átt sér stað á síðustu árum og áratugum í búsetuháttum 

fatlaðs fólks hefur það öðlast aukin lífsgæði. Þessi lífsgæði eru meðal annars aukinn 

réttur til áhrifa og aukið sjálfræði. Af þessu leiðir að sjálfefling íbúanna verður meiri. 

Þetta sést vel í lífssögum þeirra Thomas Allen og Ragnheiðar Guðmundsdóttur. Í þeim 

sögum kemur fram að þau fundu mun á því að búa á stofnunum og síðar á sambýlum. Á 

stofnunum höfðu þau lítið sem ekkert um líf sitt að segja, tóku ekki ákvarðanir fyrir sig 

og lærðu að hafa hljótt um sig. Þegar þau fluttu yfir á sambýli fór starfsfólk jafnvel að 

hvetja þau til að taka ákvarðanir um eigið líf. Reyndar var mikill munur á þeim 

sambýlum sem Ragnheiður bjó fyrst á og því sem hún flutti síðar á. Í dag býr hún í sinni 

eigin íbúð. Þetta styrkti sjálfsmynd þeirra, gerði þau sjálfstæðari einstaklinga og efldi þau 

til að halda áfram baráttu sinni fyrir betra lífi (Allen, Rannveig Traustadóttir og Spina, 

2005; Ragnheiður Guðmundsdóttir og Guðrún Stefánsdóttir, 2003). Anya Sousa er ung 

fötluð kona sem fékk það uppeldi hjá móður sinni að hún var alltaf höfð með í ráðum 

varðandi líf sitt. Í sögu hennar kemur það fram að hún telur það grundvallaratriði að 

fatlað fólk fái þá örvun sem veiti því kjark og styrk til að öðlast lífsgæði (Souza og 

Ramcharan, 2002). Á þessum lífssögum má sjá þróun frá tímum stofnana og til dagsins í 

dag. 

 

Við teljum að umfjöllunin hér að ofan veiti svör við rannsóknarspurningunum sem við 

lögðum upp með í byrjun, en ætlum að draga niðurstöðurnar saman hér að neðan.  

Varðandi rannsóknarspurninguna ,,Hvernig birtist sjálfsákvörðunarréttur íbúa í 

daglegu lífi?“ má ráða af svörum þátttakenda að íbúar upplifi að þeir séu að taka 

sjálfstæðar ákvarðanir og þrír af fjórum íbúum eru sáttir. Einum íbúa sem býr í sjálfstæðri 

búsetu fannst að starfsfólk ætti það til að vera helst til ráðríkt. Íbúar í sjálfstæðu búsetunni 

hafa gert þjónustusamning þar sem þeirra óskir varðandi þjónustu og aðstoð koma fram 
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og íbúarnir sem búa á sambýlunum hafa gert verkáætlanir í samráði við starfsfólk þar 

varðandi þá þjónustu sem þeir fá. Varðandi fjármál þeirra virtust þau öll vera sátt fyrir 

utan annan íbúann í sjálfstæðri búsetunni en honum fannst stundum naumt skammtað inn 

á debetkortið. Öll verja þau frítíma sínum í það sem þeim þykir skemmtilegt, þó svo að 

annar íbúinn í sjálfstæðri búsetu sé í miklu skipulögðu tómstundastarfi í sérúrræðum fyrir 

fatlað fólk. Þau sem hafa tómstundir velja þær miðað við áhuga og getu hvers og eins. 

Forstöðumennirnir sem rætt var við voru báðir meðvitaðir um að íbúar nytu 

sjálfsákvörðunarréttar síns og stuðluðu þar með að valdeflingu.  

 

Seinni rannsóknarspurningin var: ,, Með hvaða hætti hefur þekking forstöðumanna 

áhrif á hvort sjálfsákvörðunarréttur er virtur í búsetu?“ 

Það kemur í ljós að framansögðu að forstöðumennirnir eru báðir meðvitaðir og vinna 

markvisst að því að efla íbúanna til sjálfsákvarðanatöku þó svo að þeir geri það hvor á 

sinn hátt. Forstöðumennirnir notuðu fræðslu, settu fram valmöguleika og notuðu opnar 

spurningar. Til að fræða starfsfólk nota forstöðumennirnir starfsmannafundi meðvitað. 

Lilja fræðir meðvitað bæði íbúa og starfsfólk þegar það á við, en María gerir það meira 

ómeðvitað, eins og til dæmis þegar hún kemur óvænt í heimsókn þá er hún að fræða þar 

sem hún er meðvituð um að ef hún komi svona óvænt fái hún spurningar sem hún annars 

myndi ekki fá. Með því að fræða starfsfólk verður það frekar fært um að virða íbúanna og 

þeirra rétt til ákvarðanatöku. Með meiri menntun verður starfsfólk hæfara vinnuafl.  

 

Niðurstöður okkar eru þær að sjálfsákvörðunarréttur skiptir miklu máli. Fræðsla 

forstöðumanna hefur mikið að segja og að þeir séu meðvitaðir um að upplýsa og fræða 

starfsfólk sitt. Fræðsla og þekking starfsfólks hefur mikið að segja þegar kemur að því að 

styðja við sjálfsákvörðunarrétt íbúa. Það er mikilvægt að forstöðumenn og annað 

starfsfólk í búsetu sé meðvitað og vinni meðvitað með valdeflinguna, hvort sem orðið 

sjálft er notað eða ekki. Fræðsla til starfsfólks annars vegar og hins vegar til fatlaðs fólks 

leiðir af sér valdeflingu. Aukin þekking forstöðumanna til dæmis sí- og endurmenntun 

hlýtur að leiða til þess að þeir sem og annað starfsfólk virði frekar sjálfsákvörðunarrétt 

íbúa. Eitt af því sem fram kemur í nýju stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins er að gott 

er að hafa í huga þann mannauð sem býr í stéttinni og að hlúa að því starfsfólki sem er til 
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staðar jafnframt því að fá fólk með betri menntun inn í búsetuna (Félagsmálaráðuneytið, 

2006). Engu að síður er langt í land til að þetta náist, fatlað fólk hefur enn takmarkaðan 

rétt til þess að velja búsetu sína en það var greinilegt að forstöðumennirnir sem við tókum 

viðtöl við voru meðvitaðir um hvað sjálfsákvörðunarréttur skiptir miklu máli. Mikið 

hefur greinilega áunnist á síðustu árum, sér í lagi með breyttum búsetuháttum fólks, 

sjálfsákvörðunarréttur hefur aukist en er takmarkaður vegna ýmissa ástæðna svo sem í 

peningamálum íbúa. Í allri vinnu með fatlað fólk er það virðing fyrir einstaklingum sem 

er hvað mikilvægust. 

 

Virðing, meðvitund og fræðsla eru þær leiðir sem við myndum vilja sjá meira af í 

framtíðinni í búsetuþjónustu við fatlað fólk. 
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Lokaorð 

Vinnan við þessa ritgerð og rannsóknina hefur verið lærdómsrík og krefjandi. Lestur 

fræðilegra heimilda opnaði okkur nýja sýn á störf þroskaþjálfa og annað starfsfólk og hve 

hlutverk þeirra innan búsetuþjónustunnar er mikilvægt. Störf í búsetunni snerta líf fatlaðs 

fólks frá vöggu til grafar. Þetta getur verið erfitt þar sem annars vegar er þetta heimili 

þjónustuþeganna og hins vegar er þetta vinnustaður þeirra sem þar starfar. Það að taka 

viðtöl við íbúana og forstöðumennina jók skilning okkar á búsetumálum fatlaðs fólks og 

hve vandasöm vinna það er að starfa innan búsetuþjónustunnar. Mikilvægi 

sjálfsákvörðunarréttar er vert að ítreka og að fræðsla forstöðumanna til starfsfólks og íbúa 

er eitt af því sem máli skiptir í þjónustunni og stuðlar að valdeflingu íbúa. Von okkar er 

að með þessari rannsókn höfum við sýnt fram á nauðsyn þess að virða 

sjálfsákvörðunarrétt og skoða búsetumálin í ljósi þess að fræða starfsfólk um ofangreind 

atriði til að hægt sé að stuðla að valdeflingu þjónustunotenda.  
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