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Útdráttur 

Eftirfarandi verkefni fjallar um upplifun foreldra á því ferli sem fer af stað þegar fötluð 

ungmenni eru stödd á þeim tímamótum að flytja að heiman. Verkefnið var unnin 

haustið 2010 og vorið 2011. Markmið verkefnisins er að koma röddum foreldra á 

framfæri um þeirra upplifun og reynslu á þeim tímamótum þegar fatlaðir synir þeirra 

eða dætur flytji að heiman og samskipti foreldrana við fagfólk á landsbyggðinni. 

Verkefnið var unnið samkvæmt hefðum eigindlegra rannsóknaraðferða. Gagna var aflað 

með því að taka einstaklingsviðtöl við fjórar mæður og myndaður var sex manna 

rýnihópur sem samanstóð af einum hjónum, tveimur mæðrum og tveimur feðrum af 

landsbyggðinni. Þau þemu sem birtust við greiningu gagnanna voru, upplifun foreldra á 

undirbúningsferlinu, samskipti við fagfólk, ólík búsetuúrræði, áhyggjur foreldra og 

framtíðarsýn þeirra. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu fram á að mikill samhljómur 

væri meðal foreldranna í einstaklingsviðtölunum og í rýnihópnum. Fötlun ungmennanna 

virtist hugsanlega skipta máli, sérstaklega ef við bættust alvarleg veikindi þegar kom að 

úrlausn þeirra mála. Einnig kom í ljós að fjölskyldur þurftu oft að leita út fyrir 

heimahagana jafnvel svo tugum eða hundruðum kílómetrum skipti til að finna hentuga 

búsetu sem kom á móts við allar þarfir einstaklingsins vegna fötlunar og jafnvel 

veikinda. Jafnframt kom í ljós að svo virtist sem þjónustan væri meiri og samfelldari hjá 

fjölskyldum mikið fatlaðra einstaklinga sem jafnvel voru með alvarleg veikindi heldur 

en hjá fjölskyldum annarra fatlaðra ungmenna. Gegnum gangandi voru niðurstöðurnar 

þær að þó sótt hefði verið um búsetu meðan ungmennin voru enn börn, þá gerðist lítið 

sem ekkert svo árum skipti nema af frumkvæði foreldra. Einnig reyndist 

undirbúningsferlið og samskipti við fagfólk foreldrum oft erfitt gegnum þetta ferli.  
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Formáli 

Verkefni þetta er lagt fram til fullnaðar BA-gráðu í þroskaþjálfafræðum við 

Menntavísindasvið, Háskóla Íslands. Okkur langar að nota tækifærið og þakka öllum 

þeim þátttakendum sem tóku þátt í rannsókninni og voru tilbúin til að deila með okkur 

sínum upplifunum og reynslu. Einnig viljum við þakka leiðsagnarkennaranum okkar, 

Sigrúnu Þ. Broddadóttur fyrir gott og ánægjulegt samstarf og góða leiðsögn. Að lokum 

viljum við þakka eiginmönnum okkar og börnum fyrir ómælda þolinmæði meðan á 

þessu lokaverkefni stóð ásamt þeim sem studdu okkur á einn eða annan máta. 
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Inngangur 

Foreldrar fatlaðra barna eru oft í þeim sporum að þurfa að huga að framtíðarbúsetu fyrir 

börnin sín mun fyrr en aðrar fjölskyldur sem getur verið afar viðkvæmt og erfitt ferli. 

Oft er þörf á sérúrræðum og því þurfa þjónustusvæðin sinn tíma til að finna réttu 

búsetuna og biðin eftir búsetu getur tekið nokkur ár. Landinu er skipt upp í nokkur 

þjónustusvæði sem sinna íbúum þess en innan hvers svæðis geta verið mörg sveitarfélög 

og því getur verið um miklar vegalengdir að ræða innan hvers þjónustusvæðis. Misjafnt 

er hvenær foreldrar eða fötluðu einstaklingarnir sjálfir sækja um búsetu en vitað er að 

foreldrar sækja um fyrir börn sín þegar þau eru ung að aldri vegna þess að þau vita að 

biðtími undanfarin ár hefur verið langur. 

Markmið verkefnisins er að koma röddum foreldra fatlaðra ungmenna á 

framfæri, hver upplifun þeirra er á því ferli sem fer af stað þegar hugað er að búsetu, 

hvernig fagfólk koma að og hvernig samvinna fagfólks og foreldra er háttað á 

landsbyggðinni meðan á ferlinu stendur. Einnig að kanna hvaða búsetuúrræði standa 

ungu fötluðu fólki til boða. Þátttakendur í rannsókninni voru tíu foreldrar, sem eiga 

fatlaða syni og dætur á aldrinum sextán til tuttugu og átta ára. Einnig var rætt við 

Hrefnu Haraldsdóttur, foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli. Leitað var svara við eftirfarandi 

spurningu:  

 

Hver er upplifun foreldra af því ferli sem þeir ganga í gegnum þegar 

fatlaður sonur þeirra eða dóttir hefur flutt að heiman eða er að undirbúa 

flutning?  

 

Við tengjumst báðar málefnum fatlaðs fólk en á misjafnan hátt þar sem önnur okkar er 

móðir fatlaðs ungs manns sem er á þessum tímamótum en hin tengist málefninu í 

gegnum vinahóp og fyrri vinnu. Áhugi okkar beindist að því að fá frekari vitneskju um 

það hvernig það er fyrir foreldra fatlaðra barna að vera í þeim sporum að þurfa að huga 

að búsetu þegar barnið þeirra er svo ungt. Við lestur rannsóknar Sigrúnar Þ. 

Broddadóttur ,,Að flytja úr foreldrahúsum, upplifun og reynsla ungs fólks með 

þroskahömlun og foreldra þeirra“ vaknaði áhugi okkar á að gera rannsókn á 

landsbyggðinni þar sem hennar rannsókn snýr að stór Reykjavíkur svæðinu. Í rannsókn 

Sigrúnar voru þátttakendur bæði foreldrar og ungt fólk með þroskahömlun sem hafði 

reynslu af því að flytja að heiman. Í þessari rannsókn verður einungis rætt við foreldra 
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um þeirra upplifun en heiti lokaritgerðarinnar kemur einmitt frá móður sem tók þátt í 

rannsókninni og lýsti hvernig hún sæi fyrir sér að búseta ætti að virka fyrir dóttur sína 

og annað fatlað fólk. Í verkefninu munum við nota hugtakið fatlað fólk (disabled 

people) þegar við vísum til fólks með ólíkar fatlanir.  

Rannsóknin var unnin samkvæmt hefðum eigindlegra rannsóknaraðferða en 

samkvæmt þeirri aðferð þá er lögð áhersla á að gögnum sé safnað í raunaðstæðum fólks 

(McMillan, 2008). Við tókum fjögur einstaklingsviðtöl við fjórar mæður, mynduðum 

sex manna rýnihóp sem samanstóð af einum hjónum, tveimur feðrum og tveimur 

mæðrum. Samkvæmt því sem fram kemur hjá Helgu Jónsdóttur (2003) þá eru viðtöl í 

eigindlegum rannsóknum að stærstum hluta óstöðluð sem felast í samræðum 

rannsakenda og viðmælenda í einstaklingsviðtölum. Fram kemur hjá Sóleyju S. Bender 

(2003) að til þess að öðlast betri skilning á viðhorfum og reynslu fólks, er meðal annars 

hægt að mynda sem dæmi rýnihóp til að nálgast viðfangsefnið.  

Verkefnið skipist upp í fjóra kafla. Fyrsta kafli er fræðilegur og fjallar um ólíkan 

skilning á fötlun eins og læknisfræðilega sjónarhornið, eðlilegt líf og samfélagsþátttöku 

og félagslega skilninginn. Einnig verður fjallað um hvað fellst í valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétti, hugmyndafræði um sjálfstætt líf og persónulega aðstoð og einnig 

réttur fatlaðra einstaklinga til búsetu ásamt því verður komið inn á fyrri þekkingu með 

því að skoða aðrar rannsóknir. Í öðrum kafla verður rannsóknin kynnt og fjallað um 

aðferðafræði hennar sem og þátttakendur, gagnasöfnun og úrvinnslu gagna. Þriðji kafli 

byggir á greiningu rannsóknargagna og fjallar um upplifun foreldra á 

undirbúningsferlinu, samskipti við fagfólk, skoðun foreldra á ólíkum búsetuúrræðum, 

áhyggjur foreldra og framtíðarsýn þeirra. Í lokin eru niðurstöður rannsóknarinnar 

dregnar saman, túlkaðar út frá fræðilegri umfjöllun, rannsóknarspurningu svarað og 

skoðað hvaða lærdóm má draga af rannsókninni.   
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1. Fræðileg sýn á sögu og þróun  

Sú þróun sem átt hefur sér stað í málefnum fatlaðs fólks frá sjöunda áratug síðustu aldar 

hefur haft mikil áhrif hér á landi eins og annars staðar á Vesturlöndum. Sem dæmi um 

það er lokun sólarhringstofnana sem gerði það að verkum að fatlað fólk fluttist út í 

samfélagið og varð sýnilegra.  

Áherslur fræðimanna hafa verið ólíkar í hinum ýmsu löndum en þó er 

megineinkenni innan fötlunarfræða að þar hafa orðið til líkön, kenningar og sjónarhorn 

sem eiga það sameiginlegt að gagnrýna hefðbundinn skilning læknisfræðilegs 

sjónarhorns á fötlun. (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). 

Fræðigreinin fötlunarfræði (disability studies), hefur orðið til þess að fötlun hefur sætt 

mikilli endurskoðun og umræða hefur aukist innan fötlunarfræðinnar um hugtakið 

fötlun og skilning á því, í kjölfarið komu fram ýmis félagsleg sjónarhorn á fötlun 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

Hér í þessum kafla verður farið stuttlega yfir hvernig læknisfræðilega 

sjónarhornið á fötlun kom fyrir í vestrænum heimi mestan hluta 20. aldar og að enn 

gætir áhrifa þess á líf fatlaðs fólks í dag. Í kjölfar þess munum við fjalla um þær miklu 

hugarfarsbreytingar sem áttu sér stað á högum fatlaðs fólks um miðja 20. öld þegar 

Bengt Nirje kom fram með hugmyndafræðina um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. 

Jafnframt munum við gera grein fyrir því að Wolf Wolfensberger þróaði hugmyndir 

Nirje áfram og endurskilgreindi hugtakið eðlilegt líf en hans hugmyndafræði náði til 

allra vanmetinna hópa í samfélaginu. Einnig verður fjallað um félagslegan skilning á 

fötlun, sem og hugtökin valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt. Að síðustu verður komið 

inn á hvað fellst í nýrri hugmyndafræði um sjálfstætt líf og persónulega aðstoð og 

jafnframt munum við koma inn á sögu þróunar hér á landi og tengja við fræðin.  

1.1 Læknisfræðilega sjónarhornið 

Hefðbundnar hugmyndir um hvað fötlun er má rekja til læknavísinda og 

heilsufélagsfræði. Læknisfræðilega sjónarhornið er ekki einungis ríkjandi innan 

heilbrigðisvísinda því þessi skilningur hefur einnig verið ráðandi innan annarra 

fræðigreina t.d. félagsvísinda, menntunarfræða og mun víðar og hefur haft mikil áhrif á 

hvaða skilningur er lagður í líf og aðstæður fatlaðra barna og fullorðinna (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). 
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Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun var ríkjandi í hinum vestræna heimi, innan 

heilbrigðisvísinda og annarra fræðigreina mestan hluta 20. aldar og áhrifa þeirra gætir 

enn. Skilningurinn sem liggur þar að baki er að litið sé á fötlun sem andstæðu þess sem 

telst heilbrigt og eðlilegt. Í nálguninni er verið að leitast við að greina líkamlega og 

andlega skerðingu eða afbrigði með það að markmiði að „lækna“ skerðinguna og veita 

viðeigandi meðferð, ráðgjöf um kennslu, lækningu, umönnun eða endurhæfingu. Þannig 

var einstaklingurinn skilgreindur eftir fötlun sinni en ekki sem persónu. Til að veita 

viðeigandi þjónustu var fólk fjarlægt úr samfélaginu og komið fyrir á stofnunum þar 

sem hægt var að veita þá meðferð sem læknavísindin töldu við hæfi, óháð vilja eða 

jafnvel vitundar einstaklingsins. Viðhorf læknisfræðilega sjónarhornsins til fötlunar 

felur í sér að líf einstaklingsins sé lítils virði, hann sé háður öðrum, í þörf fyrir 

ummönnun og litið svo á að skerðingin orsaki alla erfiðleika einstaklingsins en ekki 

horft til áhrifa samfélagsins og aðstæðna (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006). Þetta 

viðhorf leiddi til þess að afstaða fólks til fatlaðra einstaklinga hafði mikil áhrif og gerir 

enn að mörgu leyti (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Eins og fram kemur hjá Barnes (2003) virðist hinn hefðbundni skilningur vera á 

þá leið að sjálf skerðingin sé sá þáttur sem valdi fötlun hvers einstaklings og sé 

læknisfræðilegt vandamál hans. Skerðing manneskjunnar getur leitt af sér viss félagsleg 

vandamál bæði fyrir einstaklinginn sjálfan, fjölskyldu og samfélagið. Fatlað fólk hefur í 

gegnum tíðina verið álitið þurfa hjálp og umönnun annarra. Því hefur fatlað fólk fengið 

stimpil þess efnis að það sé fatlað, ekki eðlilegt og sé ófært um að taka þátt í daglegu lífi 

í samfélaginu (Barnes, 2003). Shakespeare (2006) fjallar um fjölbreytileika tegunda 

fatlana og skiptir þeim niður eftir því hver fötlunin er eins og meðfædda fötlun og fötlun 

seinna á lífsleiðinni. Hann telur að reynsla af fötluninni þ.e. tegundin, móti viðhorfin til 

fötlunar. 

Innan læknastéttarinnar var fötlun skilgreind af ríkinu og fagfólki sem vandamál, 

sem stafaði frá einstaklingnum sjálfum og lögð var áhersla á að breyta þeim í stað þess 

að koma til móts við þarfir þeirra. Fatlaðir voru sagðir veikir og þyrftu á sérstakri 

meðferð að halda en þó var það svo að margir þjáðust, voru beittir ofbeldi og óréttlæti 

frá þeim sem áttu að lækna eða gera þá ,,normal” (French og Swain, 2008). Hér á landi 

mátti sjá að læknisfræðilega sjónarhornið var ríkjandi þegar Kópavogshæli tók til starfa 

árið 1952 fyrir fatlaða einstaklinga, börn sem fullorðinna. Það var skilgreint sem 

sjúkrahús fyrir fávita og þjónaði það því hlutverki til ársins 1980 eða þar til ný lög um 

aðstoð við þroskahefta tóku gildi árið 1979 (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Þó enn megi 
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sjá að læknisfræðilegu viðmiðin séu notuð til að skilgreina fólk og þjónustu, komu aðrar 

hugmyndafræðilegar áherslur á seinni hluta 20. aldar sem eru um eðlilegt líf og 

samfélagsþátttöku eins og til dæmis að einstaklingar fái þjónustu á sambýlum, 

vernduðum vinnustöðum og afþreyingarheimilum sem eru úti í samfélaginu (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). 

Læknisfræðilega sjónarhornið hefur haft áhrif á allt sem tengist fötluðu fólki í 

gegnum tíðina og gerir á vissan hátt enn í dag en með stöðugri þróun í heimi fræðanna 

þá dregur úr læknisfræðilegum áhrifum. Læknisfræðilega sjónarhornið hafði þá sýn að 

loka fólk inni á stofnunum en breytingar verða til batnaðar í þróun búsetumála fatlaða 

þegar hugmyndfræðin um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku kemur fram en um hana 

verður fjallað hér á eftir.   

1.2 Hugmyndafræði og kenningar 

Miklar breytingar áttu sér stað á högum fólks með þroskahömlun á Norðurlöndunum 

þegar Bengt Nirje setti fram skilgreiningu sína um eðlilegt líf á sjöunda áratug síðustu 

aldar. Þessi skilgreining er almennt talin grunnur að hinni norrænni hugmyndafræði um 

þátttöku fólks með þroskahömlun í samfélaginu. Skilgreining Nirje er á þann hátt að 

skapa eigi fötluðu fólki skilyrði til að geta verið virkir þátttakendur á við aðra í 

samfélaginu. Markmiðið er ekki að gera þann fatlaða „eðlilegan” heldur að bæta 

lífsskilyrði hans í hinu almenna þjóðfélagi með tilliti til fötlunarinnar. Nirje lagði mikla 

áherslu á jafnrétti og taldi að umhverfið ætti að aðlagast þeim fatlaða en ekki öfugt 

Þannig á fatlaður einstaklingur að njóta sömu lífsskilyrða og aðrir, með tilliti til 

fötlunarinnar. Mikilvægt er að fatlað fólk sé virt sem manneskjur og sjálfstæðir 

einstaklingar. Kenningar hans eiga við um uppeldi, kennsluþjálfun, atvinnu, búsetu, 

tómstundaiðju og allar athafnir daglegs lífs. Fatlað fólk þarf að fást við iðju, nám eða 

störf eftir því sem hentar getu þeirra og áhuga en eiga jafnframt að hafa kost á 

tilbreytingu og tómstundaiðju. Þjálfunaráætlanir fyrir fötluð börn og unglinga eiga að 

stuðla að sjálfstæði og möguleika til sjálfsbjargar, þau eiga rétt á að fullorðnast á sama 

hátt og aðrir (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Nirje, 1980).  

 Í huga Nirje var mikilvægt að fólk með þroskahömlun hefði möguleika eins og 

aðrir að hafa eðlilega rútínu í sínu lífi eins og hvað snertir daginn, vikuna og árið. 

Hátíðisdagar fái að vera hátíðisdagar og eðlilegt sé að taki sér sumarleyfi. Jafnframt 

fólst í hugmyndafræði Nirje að fólk fengi að upplifa eðlilegan aldurhrynjanda eins og að 
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vera barn, unglingur, fullorðinn og aldraður. Að búa í eðlilegu umhverfi fellst í því að 

einstaklingar lifi eðlilegu lífi óháð því í hvaða menningu og þjóðfélagi þeir búa (Nirje, 

1980). 

 Eins og fram kemur hjá Margréti Margeirsdóttur (2001) þá fóru foreldrar 

fatlaðra einstaklinga hér á landi að beita sér fyrir öðrum úrræðum en vistun á 

sólarhringsstofnunum. Sambýlin voru sem andsvar við vistun á sólahringsstofnunum en 

ljóst var að það þyrftu að vera fleiri valkostir sem kæmu til móts við kröfurnar um 

sjálfstæða búsetu en forsenda fyrir sjálfstæðri búsetu er að vel skipulögð stoðþjónusta sé 

fyrir hendi og þá í samræmi við þarfir íbúanna. Hugmyndafræði Nirje um eðlilegt líf 

mátti sjá hér á landi þegar fyrsta sambýlið eða fjölskylduheimilið eins og það var kallað, 

var sett á fót á Akureyri árið 1975. Þetta var nýjung hér á landi og fyrsta heimilið af 

þessu tagi. Um var að ræða þjónustu sem veitti nokkrum vistmönnum tækifæri á að búa 

við aðstæður sem voru í líkingu við búsetu annarra einstaklinga í samfélaginu og bjuggu 

þar að jafnaði fimm til átta manns (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger þróaði hugmynd Nirje um eðlilegt líf 

og endurskilgreindi hugtakið og hefur útfærsla hans (Social Role Valorization) verið 

þýdd af Rannveigu Traustadóttur yfir á íslensku sem gildisaukandi félagslegt hlutverk 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Hugmyndafræði Wolfensberger höfðaði til allra 

vanmetinna hópa í samfélaginu og áleit hann að fötlun fæli í sér frávik sem leiddu til 

stimplunar og höfnunar samfélagsins á einstaklingnum (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; 

Wolfensberger, 1980).  Wolfensberger vildi meina að til þess að fatlað fólk gæti öðlast 

hlutverk og félagslega stöðu í samfélaginu, yrði að leggja aðaláherslu á þjálfun og 

þroska einstaklingsins til að gera hann hæfan. Horfa verður á það samfélag og 

menningu sem einstaklingurinn býr í til að finna hvað er við hæfi, því ekki er hægt að 

alhæfa fyrir alla. Megin áherslan á að vera sú að finna vettvang þar sem einstaklingurinn 

getur notið virðingar í samfélaginu. Wolfensberger taldi mikilvægt að fatlaðir 

einstaklingar fengju sem flest tækifæri til að umgangast þá sem ekki væru taldir til 

„frávika”. Því væri ekki æskilegt að fatlað fólk nyti sérúrræða heldur almennra 

þjónustutilboða sem samfélagið byði upp á. Hann lagði ríka áherslu á gildi blöndunar og 

félagslegrar þátttöku. Til þess að draga úr neikvæðum viðhorfum og stimplun, þarf að 

draga fram það jákvæða sem einstaklingurinn hefur fram að bjóða. Hann verður að fá 

tækifæri til að mennta sig og þroskast, bæði félagslega sem og andlega (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  
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Fram kemur hjá Wolfensberger að góðar fyrirmyndir séu mikilvægar eins og í 

sambandi við félagslega þátttöku fyrir fatlað fólk til að læra æskilega hegðun sem hefur 

áhrif á það hvernig horft er á viðkomandi og hefur þar af leiðandi áhrif á ímynd þeirra 

(Wolfensberger, 1980). Í skrifum Nirje og Wolfensberger má greina að þeir telji að allir 

einstaklingar eigi rétt á virðingu samfélagsins og að virðing sé borin fyrir sjálfstæðum 

ákvörðunum fólks sem það tekur í sínu lífi (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). 

Þessi hugmyndafræði hafði mikil áhrif hér á landi hvað búsetumál fatlaðra 

varðar eins og með aukinni félagslegri þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu. Hér á eftir 

munum við fjalla um félagslegan skilning á fötlun.  

1.3 Félagslegur skilningur 

Fræðigreinin fötlunarfræði hefur orðið til þess að hugtakið fötlun hefur sætt mikilli 

endurskoðun og hefur umræða aukist innan fræðinnar. Í kjölfarið komu fram ýmis 

félagsleg sjónarhorn á fötlun sem gengu þó mislangt í því að skilgreina hugtakið fötlun 

sem afleiðingu umhverfis- og félagslegra þátta. Þessi félagslegu sjónarhorn sem komu 

fram voru til dæmis svonefnt breska félagslega líkanið en það hefur verið álitið 

róttækast og um leið umdeildast (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Samkvæmt líkaninu 

er það þjóðfélagið sem fatlar fólk, þar sem það er framkoma samfélagsins sem eykur á 

skerðingu þess (French og Swain, 2008). Jafnframt kom norræni tengslaskilningurinn 

fram en hann telst einnig til félagslegs skilnings á fötlun en gengur þó ekki eins langt 

fram og breska félagslega líkanið í sambandi við það sem snertir áherslu á samfélag og 

umhverfi (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Eins og fram kemur hjá Barnes (2003) fór 

fatlað fólk á áttunda áratug síðustu aldar að mótmæla hugmyndum sem einkenndust af 

læknisfræðilega sjónarhorninu. Þau sköpuðu sjálf sinn eigin félagslega skilning á því 

hvað væri fötlun en sá skilningur byggðist á þeirra eigin persónulegu reynslu. Þau líta á 

að það sé umhverfið sem leiðir af sér fötlun en ekki sjálf skerðingin (Barnes, 2003). Hér 

á eftir munum við gera grein fyrir breska félagslega líkaninu og norræna 

tengslaskilningnum.  

Breska félagslega líkanið 

Eins og áður hefur komið fram er eitt þekktasta og um leið umdeildasta félagslega 

sjónarhornið á fötlun, svonefnt breska félagslega líkanið. Það hefur hlotið töluverða 
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athygli fræðimanna og fatlaðs fólks og þá aðallega vegna róttækra endurskilgreininga á 

hugtakinu fötlun. Á áttunda áratug 20. aldar leit breska félagslega líkanið dagsins ljós í 

kjölfar þess að samtök fatlaðs fólks hóf baráttu gegn innilokun á sólarhringsstofnunum, 

fátækt, útskúfun af vinnumarkaði, ásamt fleiri þáttum (Rannveig Traustadóttir, 2003, 

2004, 2006).  

 Samtök fatlaðra í Bretlandi gáfu út fræga yfirlýsingu 1976 þar sem þau lýstu því 

yfir að fólk með skerðingar væri fatlað af samfélaginu og að fötlunin væri afleiðing 

þeirrar undirokunar sem einkennir öll tengsl á milli fólks með skerðingar og annarra 

aðila í samfélaginu. Þessi barátta leiddi af sér nýjar hugmyndir um fötlun, þar sem lögð 

er áhersla á að aðgreina hinn líffræðilega þátt, skerðinguna og hinn félagslega þátt, 

fötlunina. Breska félagslega líkanið lítur svo á að það séu félagslegar hindranir sem 

takmarka getu fatlaðra til að vera fullgildir samfélagsþegnar. Þannig að í stað þess að 

samfélagið geri ráð fyrir mannlegum margbreytileika þá er það ríkjandi félagslegt 

fyrirkomulag sem fatlar fólk og takmarkar möguleika þeirra til að ráða lífi sínu 

(Rannveig Traustadóttir, 2003, 2004, 2006). Samkvæmt félagslega líkaninu lítur 

samfélagið á fatlað fólk sem fórnarlömb útilokunar og kúgunar, sumir sjá fatlað fólk en 

aðrir sjá fólk með skerðingu (Shakespeare, 2006).  

 Fram hefur komið að breska félagslega líkanið hafnar læknisfræðilega 

sjónarhorninu á fötlun en það snýst um að einblína á skerðinguna og að gallinn búi í 

sjálfum einstaklingnum. Með þessu var því hafnað að læknar og aðrar fagstéttir hefðu 

það hlutverk að gera við eða laga einstaklinginn til þess að reyna að gera hann eðlilegan. 

Þó ber að geta þess að ekki var verið að andmæla þeirri nauðsyn að læknar sem og aðrar 

fagstéttir ynnu störf sín með fötluðum einstaklingum eins og með því að lina þjáningar, 

kenna eða endurhæfa. Verið var að mótmæla forræði þessara starfsstétta og einnig hins 

opinbera yfir lífi fatlaðs fólks. Pólitíska hliðin á breska félagslega líkaninu tengist 

baráttu fatlaðra fyrir mannréttindum og kröfu þeirra að fagstéttir og samfélagið breyti 

um afstöðu og skipuleggi bæði aðgengi og allan annað aðbúnað, jafnt hlutlægan sem 

huglægan og hafi hagsmuni fatlaðs fólks að leiðarljósi (Dóra S. Bjarnason, 2001). Um 

er að ræða að félagslegar hindranir eins og neikvæð viðhorf, aðgengi og fordómar eru 

það sem takmarka athafnir fatlaðs fólks. Breski félagslegi skilningurinn er talinn vera 

frelsandi fyrir fatlað fólk þar sem ekki er verið að ræða um einstaklingsbundna 

skerðingu heldur skilgreininguna á fötlun (Barnes, 1998; Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 Ein harðasta gagnrýnin á breska félagslega líkanið er sú að hagsmunir fólks sem 

býr við ákveðnar skerðingar hafa verið sniðgengnar eða ekki gerð nægjanleg góð skil. 
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Önnur gagnrýnin er að höfundar þess hafi tilhneigingu til að líta framhjá eða hafna 

skerðingunni og hún skilin eftir í höndum læknisfræðilegrar þekkingar. Jafnframt er 

hinn þröngi skilningur á fötlun gagnrýndur, sem er að allar þær hindranir sem fatlað fólk 

upplifir orsakaðist af félaglega gerðum hindrunum (Rannveig Traustadóttir, 2003, 

2004). Þegar fatlað fólk hugar að búsetu þá hefur umhverfið áhrif á val þess þar sem 

fatlaði einstaklingurinn verður að aðlaga sig að umhverfinu en ekki öfugt.  

 Norræni tengslaskilningurinn 

Á Norðurlöndum hefur ekki verið einn ríkjandi skilningur á fötlun en þrátt fyrir það 

telur Jan Tøssebro norskur fræðimaður að Norðurlandabúar hafi sameiginlegar 

hugmyndir sem einkennast af áherslunni um tengsl hins fatlaða og umhverfisins sem er 

svonefndur norræni tengslaskilningur. Munur getur verið á milli landa þó svo að um 

sameiginlegar grundvallahugmyndir sé að ræða. Hugtakið fötlun var kynnt í Noregi sem 

yfirhugtak um alla fatlaða líkt og hér á landi en hér er hugtakið fatlaður notað sem 

yfirhugtak um hóp fólks með mismunandi skerðingar. Lögð var áhersla á það í Noregi 

að ekki skyldi ætla fötluðum að aðlaga sig samfélaginu því ekki væri síður mikilvægt að 

sjálft umhverfið lagi sig að þeim. Samhliða þessu nýja hugtaki var jafnframt ítrekaður 

nýr skilningur á fötlun sem fólst meðal annars í því að draga fram mikilvægi 

samfélagslegra þátta eins og þjónustu við fatlað fólk (Rannveig Traustadóttir, 2003, 

2004, 2006). 

 Tøssebro telur að norræni skilningurinn á velferðarkerfinu sé fyrst og fremst 

póltískur. Samkvæmt skilningnum er litið svo á að hlutverk þjónustunnar sé að mæta 

þörfum einstaklingsins eins og með samfélagslegri þjónustu sem annarri en þjónustan 

sem einstaklingurinn fær er byggð á skilgreiningu læknisfræðilega sjónarhornsins 

(Tøssebro, 2004). 

 Tøssebro telur að norræni tengslaskilningurinn sé byggður á þremur 

meginþáttum en þeir eru í fyrsta lagi, að fötlun er misgengi milli einstaklings og 

samfélags. Þetta segir okkur að umhverfið er ekki lagað að mismunandi fólki og ekki sé 

gert ráð fyrir margbreytileika fólks. Að öðru lagi er fötlun bundin aðstæðum eins og 

einstaklingur sem er með sjónskerðingu er ekki fatlaður þegar hann talar í síma. Þannig 

að hugsunin er sú, hvort skerðing einstaklingsins verður að fötlun er tengt ákveðnum 

aðstæðum vegna þess að tengsl einstaklingsins og umhverfis hans eru aðstæðubundin. 

Að þriðja lagi er fötlun afstæð og í rauninni ákveðinn hluti af ferli. Hvenær 
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einstaklingsbundin líffræðileg einkenni ákvarðast sem fötlun er að vissu leyti 

tilviljunarkenndar eins og nefna má um mörk þess hvað sé  þroskahömlun en þau hafa 

verið dregin á bilinu 50 til 85 stig á greindarvísitöluprófum í Evrópu á 20. öld. 

Samkvæmt þessu þá er mjög misjafnt hve stór hluti hverrar þjóðar er skilgreindur með 

þroskahömlun (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2004; Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010; 

Tøssebro, 2004).   

 Í umfjöllun Tøssebro kemur fram að á Norðurlöndum og einnig í alþjóðlegum 

skrifum, var og er enn að hluta horft til þriggja meginsjónarhorna á fötlun. Fyrst til að 

nefna var litið á hana sem einstaklingsbundið einkenni sem passar við læknisfræðilega 

sjónarhornið. Síðan að fötlun verði til vegna undirokunar og kúgunar fatlaðs fólks og að 

hindranir í umhverfinu skapi fötlunina og á þetta við breska félagslega líkanið. Að 

síðustu er nefnt að fötlun sé mótuð félagslega í gegnum samspil milli einstaklingsins, 

félagslegra og umhverfislegra þátta og þessi nálgun er það sjónarhorn sem einkennir 

norræna tengslaskilninginn (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; Sigrún Þ. Broddadóttir, 

2010; Tøssebro, 2004 ).  

 Norræni tengslaskilningurinn er ekki eins róttækur og breska félagslega líkanið 

þar sem það norræna horfir á samspil skerðingar og umhverfis mun nánar. Fjallað 

verður um valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt í næsta kafla en þau hugtök eru nátengd 

baráttu fólks fyrir rétti sínum til þátttöku í samfélaginu.    

1.4 Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur 

Réttindabarátta fatlaðs fólks og annarra jaðarhópa tengjast hugtökunum valdeflingu, 

(empowerment) og sjálfsákvörðunarrétt (self advocacy). Hugtökin eru nátengd baráttu 

fólks fyrir því að vera þátttakendur í eigin samfélagi og eiga kost á því að lifa sjálfstæðu 

lífi (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Hugtakið valdefling felur í sér að gefa eða úthluta 

valdi en þrátt fyrir að einstaklingur hafi upplifað valdeflingu er þekkt að sú tilfinning sé 

frekar á þá leið að honum hafi ekki verið gefið valdið heldur fengið það lánað. Því hann 

nær ekki fram sínum vilja oft á tíðum nema að valdveitandi sé því samþykkur. Fatlað 

fólk sem treystir á daglegan stuðning inn á heimilinu sínu, hefur því litla tryggingu fyrir 

einkalífi, valdi yfir skipulagi dagsins eins og  tómstundum eða öðrum því sem tilheyrir 

að lifa lífinu (Dowson, 1997).   

Valdefling tengist ávallt valdi og hefur verið notað í tengslum við réttindabaráttu 

ýmissa minnihlutahópa alveg frá því á sjöunda áratug síðustu aldar. Ólíkur skilningur á 



 

17 
 

valdeflingu er vegna þess að fólk leggur ólíka merkingu í orðið vald en það orð hefur 

verið skilið sem yfirráð yfir öðrum. Sumir hafa þann skilning að valdefling feli í sér, að 

færa vald frá þeim sem það hafa, yfir til þeirra sem hafa það ekki. Valdefling felst meðal 

annars í að geta brugðist við þeim aðstæðum sem einkennast af undirokun, ósanngirni, 

mismunun og að fólk geri sér grein fyrir að það hafi rétt og getu til að hafa áhrif á eigið 

líf (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Valdefling felur í sér að skora valdskerðinguna, 

sem fylgir þroskahömlun, á hólm, hafa stjórn á eigin lífi, að ná til annarra og hafa áhrif á 

að koma af stað breytingum á aðstæðum fatlaðs fólks (Gray og Jackson, 2002).  

Fagfólk getur átt þátt í því að hindra valdeflingu til dæmis með því að sjá 

skerðinguna sem aðaleinkenni fatlaðs fólks og gera því minni kröfur til þess. 

Fagmennska getur verið einn þátturinn, en fagfólk á það til að skilgreina þarfir fatlaðs 

fólks og þeirra aðstæður og oft vega orð fagfólks þyngra en orð fatlaðra um eigin þarfir. 

Valdefling getur verið þegar fatlaðir þjónustuþegar eru álitnir sérfræðingar þegar kemur 

að umfjöllun um þeirra eigið líf eins og þarfir, aðstæður, langanir, þrár og geta tekið 

ákvarðanir um sitt líf án þess að þurfa að taka tillit til þess sem hentar 

þjónustustofnunum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006).  

Valdefling er félagslegt ferli sem á sér stað í samskiptum við aðra og er því ætlað 

að styrkja sjálfstraust og sjálfsskilning. Hafa verður í huga að valdefling snýr ekki 

einungis að sjálfum einstaklingnum heldur einnig að nánasta umhverfi, viðhorfum í 

samfélaginu, fjölskyldu, þjónustuveitendum, félagslega kerfinu og heilbrigðiskerfinu. 

Valdefling snýst til dæmis um það að fólk öðlist sjálfsákvörðunarrétt og fái tækifæri til 

að stjórna eigin lífi. Með valdeflingu styrkjast þau í því að verða eigin talsmenn og um 

leið færari um að taka sjálfstæðar ákvarðanir sem varða aðstæður og líf þeirra. Í 

valdeflingu er mikilvægt að einstaklingurinn upplifi að hann sé virtur á sínum 

forsendum og njóti virðingar í eigin umhverfi (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Mest 

uppbyggjandi tengsl eru þau sem eru gagnkvæm, viðurkennd og sem byggja á 

fjölbreyttu framlagi og þörfum allra þátttakenda á þann hátt að leitast við að draga úr 

misrétti með tímanum (Sprague og Hayes, 2000). Fatlað fólk á að njóta mannréttinda til 

jafns við aðra þegna samfélagsins en um það snýst valdefling. Eins og fram kemur hjá 

Ramcharan og Borland þá er bent á að þar sem menning altækra sólarhringsstofnana 

hefur viðhaldist þá sé hún ein helsta orsök valdskerðingar (Ramcharan og Borland, 

2002). Í rannsókn Sigrúnar Þ. Broddadóttur (2010) kemur fram að fólk sem bjó á 

stofnunum hér áður fyrr hafði lítið um sitt líf að segja þar sem valdið var hjá 

stofnununum og starfsfólki.  
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Hugtakið sjálfsákvörðunarréttur kom fram á áttunda áratug 20. aldar. Töluvert 

fyrir þann tíma hafði fólk með þroskahömlun barist fyrir rétti sínum og mótmælt 

aðstæðum sínum án þess þó að það hafi komið fram í opinberum heimildum. 

Sjálfsákvörðunarréttur merkir að einstaklingur talar fyrir sig og tekur sjálfstæðar 

ákvarðanir. Jafnframt felur hugtakið í sér að einstaklingurinn berst fyrir rétti sínum til 

sjálfsákvörðunar og finnur leiðir til þess. Sjálfsákvörðunarréttur felur í sér ferli sem 

gerir það að verkum að fólk getur tekið sjálfstæðar ákvarðanir, öðlist sjálfstraust og 

sjálfsvirðingu og jafnframt hæfni til að tjá óskir sínar og tilfinningar. Að 

einstaklingurinn sigrist á viðhorfum og staðalímyndum í samfélaginu og átti sig á því, 

fyrir hvað hann stendur. Hugtakið sjálfsákvörðunarréttur er bæði notað um baráttu hópa 

og einstaklinga (Goodley, 2000; Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

Talsmenn fatlaðs fólks hefur vakið athygli á löngun þeirra hvað varðar þörf fyrir 

sjálfákvörðunarrétt sem getur greitt fyrir félagslegum breytingum sem eru uppbyggjandi 

fyrir viðkomandi einstakling. Einnig hafa sérfræðingar og fjölskyldur fatlaðs fólks náð 

breiðri samstöðu um mikilvægi sjálfsákvörðunarréttarins að hann sé mikilvægur fyrir 

fatlað fólk til að geta átt í samskiptum við aðra og að geta byggt upp félagslegs 

sambönd (Sprague og Hayes, 2000).  

Valdefling er mikilvæg fyrir fatlað fólk sem er að undirbúa það að flytja úr 

foreldrahúsum þar sem þau hafa í flestum tilfellum búið undir stjórn foreldra sinna. Því 

er mikilvægt að horfa á valdeflingu sem ferli þar sem einstaklingurinn eflist með 

tímanum en öðlast ekki færni að nota valdið strax heldur kemur það smám saman og 

hefur áhrif á val og ákvörðunartöku seinna meir. Til að geta nýtt sér nýju 

hugmyndafræðina um sjálfstætt líf og persónulega aðstoð er mikilvægt að viðkomandi 

búi yfir valdi og þekki sinn sjálfsákvörðunarrétt. Þess vegna þarf að huga að valdeflingu 

töluvert áður en flutningur úr foreldrahúsum á sér stað. Við munum fjalla um hvað felst 

í hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og persónulega aðstoð í næsta kafla. 

1.5 Hugmyndafræði um sjálfstætt líf og persónulega aðstoð 

Fatlað fólk í Bandaríkjunum sýndi samstöðu þegar þau vildu flytja af 

sólarhringsstofnunum til að geta lifað eðlilegu lífi í samfélaginu. Réttindabarátta þeirra 

leiddi til þess að hugmyndafræðin um sjálfstætt líf og notendastýrða persónulega aðstoð 

varð að veruleika á síðari hluta nítjándu aldar (University of California Berkeley, 2004). 
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Eins og fram kemur hjá Barnes (2003) á hugmyndafræðin um sjálfstætt líf 

(Independent living) rætur að rekja til menningar vestrænna samfélaga. 

Hugmyndafræðin er róttæk vegna þess að hún er áskorun á hefðbundna hugsun um 

fötlun og sameinar því bæði hugmyndafræðilega og verklega lausn vandamála í 

dagslegu lífi í umhverfi og menningu sem fatlað fólk og aðstandendur lifa við (Barnes, 

2003). Hin nýja hugmyndafræði sem tengist baráttu fatlaðs fólks til að lifa sjálfstæðu 

lífi hefur verið að ryðja sér til rúms víða. Hún fjallar um það að fatlað fólk á rétt til að 

lifa sjálfstæðu lífi, hafa fulla stjórn á því og um leið taka eigin ákvarðanir. Í kjölfarið 

fylgir ný tegund þjónustu sem er oftast nefnd notendastýrð þjónusta. Fatlað fólk hér á 

landi hefur með vaxandi áhuga þrýst á það að þeim sé veitt þessi þjónusta í anda nýrra 

hugmynda. Með þessari nýju hugmyndafræði er verið að leggja áherslu á að sjálfstæði 

er ekki einungis tengt líkamlegri eða vitsmunalegri getu fólks til að sjá um sig sjálft án 

aðstoðar, heldur er verið að tala um það að einstaklingurinn hafi aðgang að þeirri aðstoð 

sem hentar honum og þegar hann þarf á aðstoðinni að halda (Notendastýrð þjónusta og 

sjálfstætt líf, 2008). 

Hugmyndafræðin sjálfstætt líf felur í sér að allar manneskjur, óháð skerðingu 

þeirra eða alvarleika skerðingarinnar geti tekið eigin ákvarðanir um sitt líf. 

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf er ekki yfirlýsing fatlaðs fólks um að það vilji 

framkvæma og gera allt án aðstoðar frá öðrum eða sækist eftir því að lifa í einangrun. 

Heldur er verið að gera kröfu um val og hafa stjórn á daglegu lífi sínu enda er slíkt talið 

sjálfssagt fyrir ófatlað fólk (Ratzka, 2005; Shakespeare, 2006; Sjálfstætt líf, e.d.) Fatlað 

fólk vill eins og hver annar þjóðfélagsþegn fá að alast upp með fjölskyldu sinni og fá 

sömu tækifæri til menntunar, félagslífs og hafa val um vinnu eins og hver annar. Geta 

síðan flust að heiman og stofnað eigin fjölskyldu óháð færni sinni (Ratzka, 2005). Sú 

þjónusta sem fellur undir þessa nýju hugmyndafræði kallast „Notendastýrð persónuleg 

aðstoð“ eða NPA. Með þessu geta þeir sem þetta velja valið þá þjónustu sem þeir vilja 

og þannig náð að hafa stjórn á eigin aðstoð og skipulagt hana eftir persónulegum 

þörfum og lífsstíl. Með þessu getur viðkomandi ákveðið hver vinnur fyrir sig, hvaða 

verk, hvenær, hvar og hvernig (Sjálfstætt líf, e.d.).  

1.6 Réttur fatlaðra einstaklinga til búsetu 

Málaflokkur um málefni fatlaðra fluttist formlega yfir til sveitarfélaga á öllu landinu nú 

um síðustu áramót, 2010 – 2011. Á sama tíma voru tekin í notkun ný lög um málefni 
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fatlaðs fólks (nr. 59/1992) er áður hétu, Lög um málefni fatlaðra (nr. 59/1992). Þegar 

rannsókn okkar fór fram þá voru eldri lögin enn í gildi.  

 Samkvæmt því sem tekið er fram í nýju lögunum þá er það velferðarráðherra í 

Velferðarráðuneytinu sem fer með yfirstjórn málefna fatlaðs fólks. Hann ber ábyrgð á 

opinberri stefnumótun í málefnum fatlaðra í samvinnu við Samband íslenskra 

sveitarfélaga. Jafnframt skal hafa samráð við heildarsamtök fatlaðs fólks og aðildarfélög 

þeirra samanber II. Kafla, 3. gr. (nr. 59/1992). Einnig var ný reglugerð tekin í gildi á 

sama tíma og heitir hún Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu 

(1054/2010), þessi reglugerð tekur við af eldri reglugerð sem féll úr gildi um síðast liðin 

áramót en hún hét, Reglugerð um búsetu fatlaðra (nr. 296/2002). 

 Fram kemur í 1. Kafla, 1. gr. í gildandi lögum um málefni fatlaðs fólks, að 

tryggja skuli fötluðum jafnrétti og um leið sambærileg lífskjör á við aðra 

þjóðfélagsþegna. Jafnframt eigi að skapa þeim þau skilyrði sem þörf er á til að lifa 

eðlilegu lífi. Samkvæmt II. Kafla, 5. gr. er kveðið á um það að fatlaður einstaklingur 

eigi rétt á þjónustu þar sem hann hefur sjálfur kosið að búa. Enn fremur er tekið fram að 

sveitarfélög eigi að starfrækja teymi fagfólks sem metur heildstæða þörf fatlaðs 

einstaklings fyrir þjónustu ásamt því hvernig eigi að koma til móts við hans óskir. Í 5. 

gr. a-lið,  segir að fötluðum einstaklingi er heimilt að kæra ákvarðanir um þjónustu sem 

teknar eru á grundvelli þessara laga til úrskurðarnefndar um félagsþjónustu og 

húsnæðismála. Í III. Kafla, 8. gr. er tekið fram að veita skuli fötluðu fólki þjónustu sem 

miðar að því að gera þeim kleift að lifa og starfa í sem eðlilegustu samfélagi á við aðra 

þegna þjóðfélagsins. Í VI. Kafla í áður nefndum lögum, er fjallað um búsetu, þar er 

komið er inn á það í 10. gr. að fatlað fólk skuli eiga kost á félagslegri þjónustu sem mun 

gera þeim kleift að búa á eigin heimili og í því húsnæðisúrræði sem er í samræmi við 

þarfir þeirra og óskir (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992). 

 Í 2. gr. reglugerðar um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu kemur fram að 

markmiðið sé að fatlað fólk fái félagslega þjónustu og um leið sérstakan stuðning til að 

geta búið eins og best henti hverjum og einum. Mið skal tekið af óskum, aðstæðum og 

þörf fyrir þjónustu. Meginreglan er sú að fólk skal eiga val um hvernig það býr enda sé 

það í fullu samræmi við það sem tíðkast í þjóðfélaginu. Jafnframt er horft á það að 

þjónustan skuli vera einstaklingsbundin, heildstæð og um leið sveigjanleg. Hugsunin er 

sú að þjónustan sé veitt til þess að efla vald fólks yfir eigin aðstæðum og lífi og um leið 

styrkja sjálfsmynd þess, sjálfstraust, sjálfsvirðingu, lífsgæðum og félagslegri stöðu. 

Samkvæmt því sem fram kemur í 6. gr. þá er talað um að umsækjandi og þjónustuaðili 
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geri með sér skriflegan samning um hvernig stuðningur við viðkomandi sé veittur. En í 

samningnum skal koma fram að ábyrgð og skyldur séu á vegum beggja aðila, það að 

segja einstaklings og þjónustuaðila. Jafnframt er talað um það að geti einstaklingur ekki 

talað fyrir sig þá skal leita allra leiða til að öðlast skilning á því hver sé hans vilji og 

með það í huga skal leita til aðstandanda eða talsmanns sem hann best þekkja 

(Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010).  

 Í formálsorðum, lið n og o í Samning um réttindi fatlaðs fólks (2007) er fjallað 

um að viðurkenna gildi þess fyrir fatlað fólk að vera sjálfrátt og sjálfstætt og hafa frelsi 

til að taka eigin ákvarðanir. Fatlað fólk á að eiga kost á því að vera virkt í 

ákvarðanatöku sem varðar það með beinum hætti. Í 1. gr. er komið inn á markmið 

samningsins en hann er til þess að stuðla að því að fatlað fólk njóti sömu mannréttinda 

og mannfrelsis jafnt á við aðra. Samkvæmt 3. gr. sem er skipt niður í nokkra liði má 

nefna að tekið er fram að það eigi að bera virðingu fyrir meðfæddri göfgi og sjálfræði 

einstaklinga eins og það að hafa frelsi til að taka eigin ákvarðanir. Bannað sé að 

mismuna og að fatlaðir einstaklingar eigi að geta tekið fullan þátt í samfélaginu án 

aðgreiningar. Að virðing sé borin fyrir því að fatlað fólk sé ólíkt og eigi rétt til að búa 

við jöfn tækifæri. Í 19. gr. er komið inn á það að fatlað fólk eigi jafnan rétt til að lifa í 

samfélaginu og um leið eigi það rétt til þess að eiga valkosti til jafns við aðra. Þar má 

nefna að í a lið sem komið er inn á það að fatlað fólk fái tækifæri til þess að velja sér 

það búsetuúrræði og með hverjum það býr og hvar. Eins kemur fram að fötluðu fólki sé 

ekki gert að eiga heima þar sem tiltekið búsetuform ríkir (Samningur um réttindi fatlaðs 

fólks, 2007).   

 Í fyrstu þremur greinum lögræðislaga (nr. 71/1997) eru ákvæði um að menn 

verða lögráða 18 ára. Lögráða maður er sjálfráða og fjárráða, sem þýðir það að vera 

orðinn lögráða þá er hverjum og einum frjálst að taka eigin ákvarðanir um þau málefni 

er varða líf hans. Eins er viðkomandi heimilt að ráðstafa eigið fé að vild nema annað 

komi fram í lögum. 

Eins og fram hefur komið í umfjöllun okkar um lög, reglugerðir og Samning um 

réttindi fatlaðs fólks þá kemur það skýrt fram að fatlað fólk á sama rétt til búsetu og 

einkalífs eins og hver annað þjóðfélagsþegn. Í næsta kafla munum við fjalla um fyrri 

þekkingu sem fram kemur í öðrum rannsóknum. 
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1.7 Fyrri þekking – aðrar rannsóknir 

Samkvæmt nýlegri rannsókn Rannveigar Traustadóttur (2009) kemur fram að flestar 

rannsóknir á ungmennum með fötlun einkennast af þröngri og takmarkaðri sýn á lífi 

þeirra þar sem einblínt hefur verið á veikleika, þörf á þjónustu og almenna byrði í 

samfélaginu. Þar kemur fram að fjölskyldan er mjög mikilvæg fyrir fötluð ungmenni þó 

svo að foreldrar eigi það til að ofvernda þau og gefi þeim því oft ekki tækifæri til að 

spreyta sig í lífinu á eigin forsendum eins og önnur ungmenni gera. 

 Í rannsókn Helgu Gísladóttur (2007) kemur fram að foreldrar fatlaðra barna 

upplifi og finni fyrir óöryggi á tímamótum á lífsskeiði barna sinna. Fram kemur hjá 

Maríu Jónsdóttur (2010) að foreldrum reynist erfitt að venjast þeirri tilhugsun að börn 

þeirra verði fullorðin og eigi þar af leiðandi erfitt að sleppa af þeim hendinni og draga 

sig í hlé. Til að efla fatlaða einstaklinga til sjálfákvörðunartöku er sjálfsstyrking og 

valdefling lykilþættir í ferlinu því nauðsynlegt er að kenna þeim að setja sér markmið 

og leifa þeim sjálfum að spreyta sig. Samkvæmt rannsókn Lilju Össurardóttur (2010) 

fjallar hún um að það sé stór áfangi fyrir fatlaðan einstakling að flytja að heiman enda er 

það einn af fyrstu áföngum þess að verða fullorðinn það er að taka ábyrgð á sjálfum sér.   

 Fjölskyldur vilja einnig vera virkir þátttakendur eins og með því að fá 

upplýsingar um valmöguleika, þjónustu og annað sem tilfellur á þeim tímamótum þegar 

hugað er að því að synir eða dætur flytji að heiman (Townsley, 2004). Þetta undirstrikar 

það sem Heslop, Mallett, Simons og Ward, (2002) hafa komið inn á í rannsókn sinni að 

þau mál sem fagaðilar einblína á um viðkomandi einstakling eru oft ekki þau sömu og 

fjölskyldurnar sjálfar töldu mikilvægustu atriðin þegar kemur að því að finna hvar 

áherslurnar eigi að liggja. Því er mikilvægt að fagfólk leggi metnað sinn í að skilja og 

virða sýn foreldra hvar þeir telja áherslurnar eigi að liggja. Með því að gera 

framtíðaráætlun fyrir fatlaðan einstakling er mikilvægt að hafa fjölskyldu viðkomandi 

einstakling með í ráðum til að koma í veg fyrir að áætlunin sé ruglingsleg og 

óskipulögð. Foreldrar vilja fá að fylgjast með því að áætlun sem gerð er fyrir 

viðkomandi sé framfylgt eins og ráðgert var, helst með því að hafa einhvern ákveðinn 

tengilið fyrir fjölskylduna sem hægt væri að leita til. Samkvæmt rannsókninni kom fram 

að mikilvægustu atriðin í góðri áætlun fyrir framtíð ungs fatlaðs fólks væri að samskipti 

milli fólks væru hrein og bein, samhæfni milli foreldra og stofnana, skilningur á því að 

hver og einn einstaklingur hefur mismunandi þarfir, samfella í áætluninni og að 
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valmöguleikar séu fyrir hendi svo unga fatlaða fólkið geti valið hvað henti þeim best 

(Heslop o.fl., 2002).  

Foreldrar hafa upplifað sig sem talsmenn barna sinna hvað varðar réttindi og 

þarfir. Allir foreldrar höfðu upplifað átök við heilbrigðiskerfið, sérfræðinga, og 

menntakerfið. Foreldrarnir litu svo á að þeir væru að berjast fyrir ungmenni sín og 

flestir upplifðu álag og þreytu í kjölfar þessarar baráttu á uppvaxtarárum þeirra. 

Stuðningur við foreldra skipti veigamiklu máli sem og ákvarðanir sem foreldrar taka 

snemma á lífsleið fatlaðra barna sinna. Góður stuðningur og félagsnet snemma virðist 

getað auðveldað fötluðu ungu fólki og foreldrum þeirra að takast á við fullorðinsárin. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar sýndu að hægt sé að skipta upplifun foreldra í nokkra 

hópa sem dæmi að foreldrar upplifa mikið tilgangsleysi og að ekkert sem þau geri geti 

skipt máli. Upplifun tengist stjórnsýslu þar sem litið er svo á að ekki sé hægt að breyta 

kerfinu eða að foreldrið sé of vanmáttugt til að hrinda af stað breytingum (Bjarnason, 

2002). Þátttaka foreldra hefur þá einnig verið viðurkennd sem lykilþáttur í átt að 

fullorðinsárum fatlaðra barna sem og myndun sjálfstæðis og sjálfræðis. Væntingar 

foreldra til aukinna úrræða til búsetu hefur aukist síðustu ár og er líklegt að 

einstaklingsmiðuð  þjónustuúrræði og verkefni sem stuðla að auknu sjálfræði fatlaðra 

unglinga valdi þessar breytingu (Grigal og Neubert, 2004). 

Í rannsókn Sigrúnar Þ. Broddadóttur kemur fram að hér á landi hafi ekki mikið 

verið rannsakað hvernig foreldrum og ungmennum líður og upplifa það ferli, þegar 

kemur að því að þau flytja að heiman. Ekki heldur hvernig staðið er að undirbúningi og 

hvort eða hvernig þeim er veittur stuðningur á þessum tímamótum (Sigrún Þ. 

Broddadóttir, 2010). Í rannsókn Docherty og Reid (2009) vildu mæðurnar aðstoða 

ungmennin við að flytja að heiman en þó var engin þeirra með áætlun til að framkvæma 

það og viðurkenndu allar að þær litu á börn sín sem félagslega og tilfinningalega 

óþroskaða einstaklinga og hefðu áhyggjur af því hvernig þau muni spjara sig án 

aðstoðar fjölskyldunnar (Docherty og Reid, 2009).  Meira hefur verið fjallað um þessa 

þætti í erlendum rannsóknum (Barnes, 2002; Heslop o.fl., 2002; Townsley, 2004).  

Komið er inn á að foreldrar tala gjarnan um áhyggjur yfir því að sú þekking sem 

þegar er til staðar á þörfum ungmenna þeirra glatist þegar þau flytji að heiman. Einnig 

kom fram að þessari þekkingu væri oft hafnað eða ekki tekið mark á henni né að horft 

væri til margra ára reynslu foreldra eða fjölskyldunnar sem gæti nýst viðkomandi. Mikil 

hætta er á því að þetta geri það að verkum að foreldrum finnist þeir séu vanmetnir og 

upplifa í rauninni valdskerðingu sem gæti haft þær afleiðingar að ungmennin fái tvíbent 



 

24 
 

skilaboð, annars vegar frá foreldrum og hins vegar frá þjónustuaðilum (Sigrún Þ. 

Broddadóttir, 2010).  

 Niðurstöður rannsóknar Sigrúnar benda til þess að samvinna og samskipti við 

fagaðila á þjónustuskrifstofum og almennt starfsfólk hafi mikil áhrif á það hver sé 

upplifun foreldra, hvort hún sé jákvæð eða neikvæð. Jafnframt benda niðurstöður til 

þess að þó svo að hlutirnir gengu ágætlega fyrir sig þá höfðu foreldrar vissar áhyggjur af 

ákveðnum þáttum sem tengdust öryggi og/eða líðan ungmennanna sem voru að flytja 

eða voru flutt. Það skiptir miklu máli fyrir foreldrana og einnig unga fólkið að fá 

upplýsingar um þá þætti sem snúa að því að flytja að heiman í aðra búsetu á vegum 

þjónustukerfis. Mikilvægi upplýsingaflæðis kom skýrt fram í rannsókninni um þörfina 

fyrir upplýsingar um þá þætti sem koma að því að verða fullorðinn einstaklingur og 

flytja að heiman. Upplýsingar geta líka hjálpað foreldrum til að draga úr áhyggjum 

þeirra er varða framtíð þeirra einstaklinga og þær breytingar sem verða á þeirra eigin lífi 

(Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010; Townsley, 2004).   

 Jafnframt kom fram að foreldrar upplifðu óöryggi með hlutverk sitt þegar 

ungmennin flytja að heiman ásamt meðfylgjandi áhyggjum og kvíða um framtíð þeirra 

vegna þess stuðnings sem þeim stendur til boða. Margt skiptir máli til að vel gangi og 

ungmennunum líði vel á sínu nýja heimili en eitt af því er stuðningur frá foreldrum, 

fjölskyldu, vinum, vinnufélögum ef það á við og síðast en ekki síst stuðning sjálfra 

starfsmannanna. Tjáskipti hafa mikið að segja sem og persónueinkenni eins og að trúa á 

sjálfan sig, jákvæð sjálfsmynd og trú á eigin styrk. Einnig er mikilvægt að sá íbúi sem 

fluttur er í búsetu skynji hvert hlutverk hans sé á „eigin“ heimili og hvert sé hlutverk 

starfsfólks (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). 

 Í niðurstöðum rannsóknar Sigrúnar eru ákveðnir þættir sem benda til þess hvað 

það er sem hefur áhrif á það hver upplifun foreldranna er á þessum tímamótum. Þessir 

þættir eru undirbúningur og aðdragandi áður en ungmennin fluttu að heiman, 

upplýsingaflæði milli foreldra og þjónustuaðila/starfsfólks bæði fyrir og eftir að 

ungmennin fluttu og síðan líðan og áhyggjuefni foreldranna á þessum merku 

tímamótum. Jafnframt benda niðurstöður til þess að flestir foreldrarnir hafi upplifað 

þann aðdraganda sem fór í hönd þegar ungmennin fluttu að heima sem erfitt tímabil og 

ekki síst vegna þess að í mörgum tilfellum var óljóst hvenær ungmennin gætu flutt inn 

þó svo að þau væru búin að fá búsetu. En engu að síður þá höfðu flest öll sótt um búsetu 

fyrir ungmenni sín þegar þau voru á unglingsaldri, sem var gert með það í huga að 

auðveldara væri að meta þörf fyrir búsetuþjónustu hvers einstaklings í framtíðinni en 
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það virtist ekki hafa nein áhrif þegar síðan kom að því að úthluta búsetuúrræðum. Þeir 

þættir sem virtust hafa hvað mest áhrif á upplifun foreldra tengdust allir samskiptum s.s. 

samvinnu, heiðarleika og trausti (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). 

  Í rannsókn Townsley (2004) segir að foreldrar séu langstærsti þátturinn í að 

umbreyting takist vel auk þess að geta gefið ómetanlegar upplýsingar um samfélagið 

sem þau hafa búið í kannski allt sitt líf. Stuðningur foreldra við ungt fatlað fólk skiptir 

miklu máli þegar ungmenni flytja að heiman og gæta verður þess að halda tengslum því 

fjölskyldan er stór þáttur í lífinu. Foreldrar og ungmenni þeirra vilja fá upplýsingar um 

breytingar, valmöguleika, þjónustu og ræða þá möguleika sem í boði eru og velta þeim 

vandlega fyrir sér heimafyrir. Sérstaklega höfðu foreldrarnir miklar áhyggjur af því sem 

þau vissu ekki hvernig kæmi til með að vera t.d. þjónusta og framtíðarhúsnæði barna 

þeirra.  

 Fram kemur í rannsókn Heslop o.fl. (2002) að breytingar verða á lífi fatlaðra 

ungmenna við það að fullorðnast sem hefur áhrif á þau og fjölskyldur þeirra. Skortur á 

skipulagi getur leitt til aukins álags og kvíða hjá sumum fjölskyldum fatlaðra 

einstaklinga þegar verið er að gera áætlanir um framtíðina þar sem þær geta í sumum 

tilfellum verið illa unnar og þar af leiðandi óskipulagðar. Foreldrar voru með áherslur á 

ákveðin atriði sem voru oft ekki í takt við það sem fagaðilar töldu mikilvægustu málin. 

Þegar hugað var að húsnæðismálum voru fáir möguleikar í boði og töluðu foreldrar um 

að það vantaði upp á gott aðgengi að upplýsingum fyrir bæði sig og ungmennin. Þar var 

sérstaklega horft til þess hvaða möguleika ungmennin ættu varðandi framtíðarbúsetu. 

Aðaláhersla foreldra var að fá að vera virkir þátttakendur í allri ákvarðanatöku er 

varðaði einstaklinga þeirra. Jafnframt vildu þau fá að fylgjast með framvindu mála og 

hvort verið væri að framfylgja málefnum eins og ráðgert var. Enn fremur töldu þau 

nauðsynlegt að hafa ákveðinn tengilið fyrir fjölskylduna sem hægt væri að leita til þegar 

þess væri þörf og einnig að góð samvinna væri á milli foreldra og þjónustuaðila því það 

væri í þágu allra.  

Í þessum rannsóknum sem við höfum skoðað kemur skýrt fram hvað fjölskyldan 

skiptir miklu máli og hún vill vera virkur þátttakandi í ferlinu að undirbúa það að þeirra 

synir og dætur flyti að heiman. Enda búa þau yfir mikilli þekkingu og þar af leiðandi 

vita þau á hvaða þætti þarf að einblína. Jafnframt kemur fram mikilvægi þess að 

starfsfólk leggi sig fram við að koma til móts við óskir og þarfir fjölskyldunnar og 

einstaklinganna sjálfra og virði þá þekkingu og reynslu sem fjölskyldan býr yfir. Í öllum 
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rannsóknunum kom fram sameiginlegur þáttur um mikilvægi samvinnu milli foreldra og 

þjónustuaðila svo að flutningurinn gangi sem best fyrir sig.  

1.8 Samantekt  

Í þessum kafla hefur verið fjallað um ólíkan skilning á fötlun eins og læknisfræðilega 

skilninginn sem var ríkjandi og hefur enn áhrif þegar verið er að meta þjónustuþörf. 

Einnig var fjallað um hugmyndafræði Nirje og Wolfensberger um eðlilegt líf sem hefur 

haft mikil áhrif á þróun í málefnum fatlaðra hér á landi sem og annarsstaðar. Jafnframt 

var beint sjónum að félagslegum skilningi á fötlun, annars vegar var breska félagslega 

líkanið skoðað og hins vegar norræni tengslaskilningurinn. Einnig var komið inn á 

hugtökin valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt. Kynnt var hugmyndafræði um sjálfstætt 

líf og notendastýrða persónulega aðstoð, réttur fatlaðra einstaklinga til búsetu skoðaður 

og fjallað um þá þekkingu sem þegar er til staðar í fyrri rannsóknum um áhyggjur 

foreldra þegar á undirbúningsferlinu stendur og vísað til annarra rannsókna. Í næsta 

kafla verður fjallað um framkvæmd rannsóknarinnar. 
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2. Rannsóknin  

Hér verður fjallað um aðferðafræði og framkvæmd hennar. Einnig er sagt frá því 

hvernig þátttakendur voru valdir, gagnasöfnun og greiningu gagna. Kaflanum er skipt í 

fjóra hluta auk samantektar. Í fyrsta hluta eru markmið og rannsóknarspurning 

rannsóknarinnar rifjuð upp, í öðrum hluta er gerð grein fyrir aðferð rannsóknarinnar og 

þátttakendur eru kynntir í þriðja hluta. Í fjórða hluta kemur fram hvernig gagnasöfnun 

fór fram og greining þeirra og að lokum samantekt. 

Markmið og rannsóknarspurning  

Markmiðið með rannsókninni var að kanna hver upplifun foreldra fatlaðra ungmenna er 

á því ferli sem fer af stað þegar hugað er að búsetu, hvernig fagaðilar koma að og 

hvernig samvinna fagaðila og foreldra er háttað á meðan á ferlinu stendur. Markmiðið 

var einnig að kanna hvaða búsetuúrræði fötluðum einstaklingum bjóðast á 

landsbyggðinni. Leitað var svara við eftirfarandi spurningu:  

Hver er upplifun foreldra af því ferli sem þeir ganga í gegnum þegar 

fatlaður sonur þeirra eða dóttir hefur flutt að heiman eða er að undirbúa 

flutning? 

Aðferð   

Rannsóknin byggir á  eigindlegri aðferðafræði. Með því að nota eigindlega aðferðafræði  

er hægt að skoða raunveruleikann og fyrirbæri eins og þau koma fyrir í sínu náttúrulega 

umhverfi. Það gerir rannsakandanum kleift að reyna að skilja og túlka fyrirbæri með 

hliðsjón af þeirri merkingu sem fólk leggur í þau. Í eðlilegu umhverfi er hægt að skoða 

raunveruleika fólks en hann er félagslega mótaður af þátttakendum og túlkun þeirra 

skipir máli og með því kemur fram margbreytileiki raunveruleikans. Í eigindlegri 

aðferðafræði er sérstaklega lögð áhersla á að gögnum sé safnað í raunaðstæðum fólks 

með samvirkni þeirra að leiðarljósi (McMillan, 2008). Hægt er að nota ýmsar aðferðir 

við að afla gagna í eigindlegum rannsóknum. Í þessari rannsókn voru tekin opin viðtöl 

við þátttakendur. Þar segja viðmælendur frá eigin upplifun sem gerir rannsakandanum 

kleift að skilja betur reynslu þeirra, út frá sjónarhóli þátttakenda sjálfra (Esterberg, 

2002).  
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Viðtöl í eigindlegum rannsóknum eru að stærstum hluta óstöðluð sem felast í 

samræðum um ákveðið efni frá rannsakanda sem ræðir á jafnréttisgrundvelli við 

viðmælendur þar sem þeir ráða að mestu innihaldi viðtalsins (Helga Jónsdóttir, 2003). 

Til að öðlast betri skilning á viðhorfum og reynslu fólks á ákveðnu viðfangsefni, getur 

reynst vel að mynda rýnihóp, eða vera með hópviðtal þegar verið er að leitast eftir 

ákveðinni nálgun. Það sem er ólíkt með rýnihópum og öðrum hópum er að ekki er verið 

að sækjast eftir sameiginlegu áliti eða samþykki heldur er tilgangurinn sá að skoða 

mismunandi viðhorf og reynslu fólks í umræðum og læra af því (Sóley S. Bender, 

2003).  

Þar sem við notuðumst við einstaklingsviðtöl og rýnihóp teljum við að eiginleg 

aðferðafræði henti þessari rannsókn vel, sjónum var beint að viðhorfum, reynslu og 

upplifun valdra einstaklinga og/eða hóps sem á það sameiginlegt að eiga fatlaða syni 

eða dætur sem eru á þeim tímamótum að undirbúa flutning að heiman eða eru flutt.  

Þátttakendur 

Þátttakendur í rannsókninni voru foreldrar sem eiga fatlaða syni eða dætur sem sum 

hver eru einnig með alvarleg veikindi. Unga fólkið sem var á aldrinum sextán til tuttugu 

og átta ára áttu það sameiginlegt að vera að huga að flutningi í aðra búsetu eða voru 

flutt. Haft var samband við tengilið á landsbyggðinni sem kom okkur í samband við 

fjölskyldur fatlaðra ungmenna og var myndaður sex manna rýnihópur sem gerði grein 

fyrir upplifun sinni af því að sækja um búsetu fyrir sína syni og dætur í heimabyggð. 

Rýnihópurinn samanstóð af einum hjónum sem eiga sextán ára gamla dóttur en 

þeim var útvegað sértækt úrræði í heimabyggð. Tvær mæður og einn faðir sem eiga 

dætur á aldrinum tuttugu og þriggja til tuttugu og átta ára, fengu úrræði sem þeim 

hentaði en það var í öllum tilvikum nokkurs konar herbergja sambýli þar sem ekki er 

sólarhrings viðvera starfsfólks þar sem einstaklingarnir eru nokkuð sjálfbjarga. Einn 

faðir sem á átján ára gamlan dreng hefur ekki fengið lausn sinna mála og býr sonur hans 

í foreldrahúsum.  

Einnig hafði tengiliður samband við aðra foreldra á landsbyggðinni sem eiga 

ungmenni á svipuðum aldri og þeir foreldra sem tóku þátt í rýnihópnum. Þannig 

komumst við í samband við fjórar mæður sem við tókum einstaklingsviðtöl við. Þrjár af 

þessum mæðrum eiga dætur á aldrinum átján til tuttugu og tveggja ára. Ein dóttirin býr í 

heimahúsum, önnur er flutt í sjálfstæða búsetu í öðru bæjarfélagi, sú þriðja er í 
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bráðabyrgða búsetu í öðru sveitarfélagi en formlegur flutningur á sambýli verður á 

vordögum. Fjórða móðirin á tuttugu og sex ára gamlan son sem fluttur er í annað 

bæjarfélag og býr þar í sjálfstæðri búsetu með aðgengi að sólarhringsaðstoð. Horft var 

til þess að unga fólkið væri á aldrinum sextán til tuttugu og átta ára,  hefði ólíkar fatlanir 

og byggju utan höfuðborgarsvæðisins. Ekki verður notast við nein raunveruleg nöfn eða 

nákvæmar lýsingar á staðháttum  til að tryggja trúnað og nafnleynd. Hér var einnig rætt 

við Hrefnu Haraldsdóttur, foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli. 

Gagnasöfnun og greining 

Eftir að tengiliður var búinn að hafa samband við viðmælendur, höfðum við samband 

við þá og óskuðum eftir þátttöku þeirra og útskýrðum tilgang rannsóknarinnar. 

Viðmælendum var bent á að þeir gætu hætt við þátttöku á hvaða stigi rannsóknarinnar 

sem er án eftirmála. Gagnasöfnun fór fram veturinn 2010 - 2011 og gögnum var safnað 

með einstaklingsviðtölum og rýnihópaviðtali við þátttakendur á landsbyggðinni. 

Viðtölin voru hljóðrituð með leyfi þátttakenda og þau svo afrituð orðrétt. Rannsóknin 

byggir á fimm viðtölum, einu rýnihópaviðtali og fjórum einstaklingsviðtölum. Viðtölin 

fóru fram við mismunandi aðstæður. Rætt var við rýnihópinn í fundarherbergi á 

ákveðnu þjónustusvæði og tók viðtalið rúmlega tvo og hálfan tíma. Fjögur 

einstaklingsviðtöl fóru fram á heimavelli þátttakenda. Stuðst var við viðtalsramma en 

þótt þeir væru nokkuð ítarlegir var viðmælendum gefið frelsi til að segja frá því sem 

þeim þótti mikilvægast og á þann hátt þróuðust umræðurnar okkar á milli og því var 

römmunum ekki fylgt nákvæmlega, heldur voru þeir frekar til halds og traust. Eins og 

Esterberg (2002) gefur til kynna þá gefur þetta rannsakandanum möguleika á því að 

reyna að setja sig í spor þátttakenda út frá þeirra reynslu, skoðunum, upplifun, þekkingu 

og sjónarhorni en ekki út frá fyrir fram mótaðri hugmynd rannsakanda (Esterberg, 

2002).  

Farið var ítrekað í gegnum hvert og eitt einstaklingsviðtal og einnig úr 

rýnihópaviðtalinu og gerðum við samantekt á því sem kom fram frá öllum 

þátttakendum. Í kjölfarið voru þau greind á skipulagðan hátt og með opnum huga, þau 

síðan flokkuð og sjónarhorn þrengd. Leitað var eftir mynstri í þeim sem urðu að þeim 

meginþemum sem niðurstöður byggja á. Í framhaldinu voru niðurstöðurnar dregnar 

fram eftir að hafa kortlagt áherslurnar. 



 

30 
 

Samantekt 

Í þessum kafla hefur rannsóknaraðferðin verið kynnt og framkvæmd hennar sem er 

eigndleg rannsókn þar sem um er að ræða óstöðluð viðtöl við þátttakendur. Hér var 

markmið og rannsóknarspurningu rifjuð upp í byrjun kaflans. Í henni er sjónum beint að 

upplifun sem foreldrar ganga í gegnum þegar þeirra synir eða dætur flytja að heiman. 

Aðferð og framkvæmd rannsóknarinnar var lýst, þátttakendur kynntir og einnig var 

gagnasöfnun og greining gagna gerð skil. Í næsta kafla verða niðurstöður kynntar en 

þær byggja á greiningu rannsóknagagna. 
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3. Niðurstöður rannsóknar um upplifun foreldra 

Í þessum kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar. Við greiningu gagna komu í 

ljós ákveðin þemu sem niðurstöðurnar voru unnar út frá. Fyrst verður fjallað um 

upplifun foreldra þegar kom að því að undirbúa syni þeirra eða dætur að flytja úr 

foreldrahúsum. Þar á eftir gerum við grein fyrir upplifun foreldra á samskiptum við 

fagfólk. Í framhaldi af því verður greint frá því hvernig foreldrar upplifðu ólík  

búsetuúrræði og einnig verður fjallað um áhyggjur þeirra af því þegar unga fatlaða 

fólkið flytur eða mun flytja. Að lokum verður fjallað um framtíðarsýn foreldra á 

búsetuúrræði fyrir ungt fatlað fólk. 

3.1 Upplifun foreldra á undirbúningsferlinu 

Fram kom hjá nokkrum foreldrum að sótt hafi verið um búsetuúrræði fyrir ungmennin 

um átján ára aldurinn. Móðir sagði frá því að hún hefði sótt um búsetu fyrir dóttur sína 

um sextán ára aldur eða eins og hún lýsti því: „bara eins og æi lög og reglur gera ráð 

fyrir að þú sækir um sextán ára af því að það er svo langur biðlisti og þú kemst inn 

þegar þú verður fertug eða eitthvað“. 

Dæmi voru um að foreldrar hefðu ekki sótt sjálfir um búsetu fyrir börnin sín. Í 

einu tilviki komu fagaðilar að málum með því að óska eftir umsókn frá foreldrum um 

framtíðarbúsetu þegar dóttir þeirra var á miðstigi í grunnskóla. Foreldrunum var sagt að 

þetta væri gert til þess að dóttirin færi á lista fyrir búsetu. Þau sögðust í raun hafa gert 

þetta hugsunarlaust en eftir á leið þeim mjög illa því þau upplifðu sig sem vont foreldri 

og voru með samviskubit eða eins og faðirinn sagði: „Ég man eftir að ég dauðsá eftir 

þessu og fannst ég vera vondur foreldri“. Þegar þau síðan leituðu til þjónustuveitenda 

nokkrum árum seinna kom í ljós að ekkert hefði verið aðhafst í þeirra málum. Ekki 

bætti þetta úr fyrri tilfinningu sem þau upplifðu þegar þau voru beðin að leggja inn 

umsókn um búsetu þegar dóttir þeirra var svo ung að aldri. Í öðru tilviki gengu fagaðilar 

inn í ferlið að sækja um búsetu áður en formleg umsókn barst. En það foreldri sótti 

síðan um formlega fyrir dóttur sína þegar hún var í kringum sextán ára aldur. Í báðum 

þessum tilvikum var um að ræða fötluð ungmenni sem voru einnig með alvarleg 

veikindi.  

Nokkrir foreldrar lýstu því að ekkert samband var haft við þau þó langt væri 

liðið frá því að þau sóttu um búsetu eða á bilinu fimm til tíu ár. Þau voru ekki einu sinni 
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spurð hvort möguleiki væri á því að dætur þeirra gætu búið lengur í heimahúsi og ekkert 

var fylgst með hvernig gengi hjá þeim. Foreldrunum fannst að fagfólk frá 

þjónustuveitendum hefði átt að setja sig í samband við þau þar sem vitað var að dætur 

þeirra hefðu þegar sótt um búsetu. Þessar stúlkur sem um ræðir eru með fötlun en 

töluvert sjálfbjarga. Ein móðirin lýsti upplifun sinni með eftirfarandi orðum: 

... aldrei, nei, nei gleymdu því, gleymdu því nú vitneskjan, hún hlýtur 

náttúrulega að vera til staðar hérna og á einhverjum tímapunkti er 

einhver starfsmaður væntanlega sem veit að, eða hefði átt að vita það 

að mín dóttir varð átján ára og svo varð hún tvítug og þá hafði enginn 

samband um þú veist hvort hún hafði aðstöðu til þess að búa heima.  

Lítil tengsl þjónustuveitenda við nokkra foreldra gerði það að verkum að þau höfðu 

samband að fyrra bragði við til að fá upplýsingar og fylgja sínum málum eftir. Þau töldu 

að fagfólkið hefði haft nægan tíma eða á bilinu fimm til tíu ár til að vinna að þeirra 

málum og því hefði þetta átt að geta gengið hraðar fyrir sig. Svipaða sögu hafði móðir 

að segja um að ef hún aðhafðist ekkert til að minna á sig og son sinn þá gerðist ekkert. 

Ein móðir lýsti  því hvernig hún fór sjálf af stað þegar hún var búin að koma að mörgum 

lokuðum dyrum og ákvað að grípa til sinna ráða „ég veit ég er svoldið þannig að ef að 

það gengur illa að sko, ég fer kannski af stað með eitthvað og svo gefst ég svoldið upp 

þegar maður fer, lendir á svona mörgum lokuðum dyrum þú veist æi ég geri þetta bara 

sjálf“. Önnur móðir sagðist hafa verið dugleg að fylgjast með og spyrjast fyrir en þar 

gerðist samt ekki neitt. Í rannsókn Townsley kemur fram mikilvægi þess að foreldrar og 

ungt fatlað fólk hafi gott aðgengi að réttum upplýsingum þegar kemur að því að flytja úr 

foreldrahúsum (Townsley, 2004). Einnig kom það fram í rannsókn Heslop o.fl. (2002) 

að það vantaði mjög upp á gott aðgengi að upplýsingum sem bæði foreldrar og 

ungmennin gætu aflað sér um hvaða möguleika þau ættu í framtíðinni. Fram kom hjá 

einu foreldri sem hafði beðið lengst, að á þessum tíu árum sem liðu frá því að sótt var 

um og þar til kom að flutningi fyrir nokkrum mánuðum, hafði lítið sem ekkert gerst 

„Tvö, þrjú símtöl og hérna það var einu sinni boðið svona sjálfstæð búseta í íbúð út í bæ 

sem að koma alls ekki til greina sko, en það var allt og sumt“.  

Hjá einni móður kom fram að fundist hefði góð lausn á þeirra málum hvað 

búsetu varðar þó sú lausn hafi verið á öðru þjónustusvæði og fjarri heimabyggð. Henni 

fannst hún fá vængi því frelsistilfinningin var svo mikil en ekki varði það lengi því 
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einungis nokkrum vikum síðar var þessi lausn dregin til baka án áreiðanlegra skýringa. 

Móðurina grunaði að þessi breyting hafi haft eitthvað með fjármál að gera en var þó 

ekki viss þar sem hún fékk aldrei ákveðin svör og upplifði að starfsfólk á sínu 

þjónustusvæði vissi ekki sjálft um hvað málið snérist. Þegar hér var komið við sögu 

varð móðirin að fara að huga að öðrum lausnum en hún hugsaði málið heildstætt fyrir 

sína dóttur ásamt þjónustuveitendum sem hún var í sambandi við. Þessi móðir býr þar 

sem ekkert er í boði fyrir ungt fatlað fólk og þar af leiðandi engin sérþjónusta, hvorki 

hvað varðar búsetu né félagslíf, eini möguleikinn á búsetu var elliheimili. Móðirin var 

mjög meðvituð um að hún gæti þurft að leita út fyrir heimaslóðir eða þjónustusvæði. Nú 

var svo komið að leitað var innan sama þjónustusvæðis og hennar heimabyggð er í en 

þó langt frá.  

Önnur móðir var í samskonar stöðu en hún óskaði eftir því að sinn sonur myndi 

fá framtíðarbúsetu utan heimahaga en innan sama þjónustusvæðis, vegna þess að hún 

taldi að hann myndi ekki ná að dafna í litlu bæjarfélagi eins og þau bjuggu í. Hjá öðru 

foreldri kom fram svipaður vilji en þó á öðrum forsendum þar sem dóttirin bjó yfir 

listrænum hæfileikum eins og að leika og syngja. Horft var til þess að það bæjarfélag 

sem yrði fyrir valinu gæti mætt hennar þörfum til að þroska og þróa hæfileikana. Hún 

þáði búsetutilboð í öðru bæjarfélagi þar sem talið var að hægt væri að koma til móts við 

hennar hæfileika en síðar koma í ljós að ekki væri unnt að framfylgja áætlun sem lagt 

var upp með. Staðan í dag er sú að unga konan býr áfram í þessu bæjarfélagi en er ekki 

að njóta sín og hefur henni farið ört hrakandi hvað heilsu varðar. Þetta samræmist því 

sem fram kom í rannsókn Heslop (2002) en þar segir að einstaklingunum fannst 

mikilvægast að fá að vera virkir þátttakendur í áætluninni, að fá að fylgjast með því að 

ákvæðum áætlunarinnar væri framfylgt eins og ráðgert var í upphafi (Heslop, 2002). 

Móðir sem sótti um búsetu fyrir son sinn um átján ára aldur sagði frá því að hann 

hefði aldrei viljað flytja að heiman og rakti hún ástæðu þess. Þegar hann var aðeins 

nokkurra ára þá var ákveðið að senda hann langa leið að heiman til helgardvalar þar sem 

það var á þeim tíma talið nauðsynlegt til að gefa fjölskyldunni frí. Þessi helgarvistun var 

staðsett í öðrum landshluta og var yfir 100 kílómetra akstur frá heimilinu á staðinn. Þar 

átti hann enga samleið með þeim sem þar dvöldu vegna mikils aldurmunar og hafði 

hann því engan félagsskap. Rannsókn Townsley (2004) sýnir fram á að flestir foreldrar 

upplifa áhyggjur og kvíða yfir framtíðarhorfum ungmenna þeirra vegna skorts á 

skipulagi (Townsley, 2004). Móðirin fullyrðir að þessi vistun hafi brotið niður vilja 

hans til að fara nokkuð að heiman eða eins og hún komst að orði:  
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... það endaði þannig að hann, að hann sko vildi aldrei fara að heiman. 

Þetta var orðið alveg stríð, vegna þess að honum leið svo hræðilega 

illa þarna. Við fórum kannski með hann að kvöldi til og sóttum um 

nóttina, þá var hann búinn að grenja allan tímann, eftir það hefur ekki, 

það var voðalega erfitt að koma honum einhvern staðar í bara í 

pössun, hann vildi það ekki. 

Einnig kom fram að ákveðið var að hann myndi flytja inn í ákveðið búsetuform svo 

hann gæti stundað framhaldskóla án þess að ferðast á milli heimilis og skólans þar sem 

framhaldsskólinn var í öðru bæjarfélagi. Þetta búsetuform er þess eðlis að þar dvelja 

einstaklingar tímabundið og var þetta hugsað til þess að efla sjálfstæði hans og búa hann 

undir að flytja að heiman. En það gekk ekki betur en svo að hann varð neikvæðari vegna 

slæmrar upplifunar á framkomu ákveðinna starfsmanna og fluttist aftur heim og málin 

voru leist á þann máta að hann fékk keyrslu í skólann. 

Ekkert gerðist í þeirra málum fyrstu þrjú til fjögur árin eftir að sótt var um 

búsetu annað en að reyna þessa dagvistun sem gekk ekki upp. Eftir þann tíma var þeim 

boðið búsetuúrræði sem þau töldu engan veginn henta honum enda höfðu þau 

staðfestingu frá lækni sem þekkti hann mjög vel. Ástæðan fyrir því að þetta 

búsetuúrræði hentaði ekki var sú að þetta var fjölbýli en þar bjó einstaklingur sem vitað 

var að myndi ekki hafa góð áhrif á unga manninn og félagsleg samskipti þeirra á milli 

væru ekki hentug. Umræddur læknir þekkti þennan einstakling einnig og vissi að 

samskipti þeirra á milli gætu haft slæm áhrif. Þrátt fyrir þetta var þeim margsinnis boðið 

sama úrræði og var jafnframt gefið í skyn að ef þau myndu ekki þiggja það þá stæði 

honum ekkert annað til boða. Móðirin hafði augastað á ákveðinni búsetu sem var 

sjálfstæð búseta með aðgengi að sólarhrings aðstoð en fékk aldrei svar um hvort það 

gengi og var því haldið volgri. Hún upplifði þennan tíma erfiðan og að um mikla óvissu 

væri um að ræða „er hann öruggur inni eða ekki. Þannig að þetta var voðalegur 

óvissutími allan þennan tíma“. Eins og fram kemur hjá Townsley (2004) þá er 

mikilvægt svo flutningurinn úr foreldrahúsum takist vel að hugað sé að þáttum sem 

koma til með að efla einstaklinginn til aukins sjálfstæðis og þá ekki síður félagslega 

þættinum. 

Hér hefur verið fjallað um upplifun foreldra á undirbúningsferlinu en fram kom 

að misjafnt var hvenær sótt var um búsetu og hvort þau hafi fengið beiðni frá fagfólki 

um umsókn eða sótt um sjálf. Jafnframt kom fram að þó sótt hafi verið um tímalega þá 
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virtist það ekki hafa tilætluð áhrif því sumir foreldrar þurftu sjálf að ýta eftir 

framkvæmdum. Foreldrum voru boðin ólík búsetuúrræði sumum var boðið upp á úrræði 

óháð þeirra óskum eða væntingum. Einnig var ólíkt hvort búsetuúrræðin voru á 

heimaslóðum eða í öðrum þjónustusvæðum. Eins og fram kemur í 2. gr. Reglugerðar 

um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu (nr. 1054/2010) þá er meginreglan sú að tekið 

sé mið af óskum, aðstæðum, að fólk eigi val um hvernig það býr enda sé það í fullu 

samræmi við það sem tíðkast í þjóðfélaginu.    

3.2 Samskipti við fagfólk 

Foreldrar í rannsókninni voru með mismunandi upplifun og reynslu af samskiptum við 

fagfólk. Tvær mæður upplifðu nálgun fagfólks á ólíkan hátt í samanburði við aðra 

þátttakendur í þessari rannsókn. Þær upplifuðu samskonar reynslu af samskiptum við 

fagfólkið þar sem þær voru hafðar með í ráðum, þær voru upplýstar um stöðuna hverju 

sinni og hlustað var á það sem þær höfðu fram að færa gagnvart ungmennum sínum. 

Fagfólkið aðstoðaði mæðurnar við ýmis mál eins og pappírsvinnu sem er töluverð þegar 

um fötlun eða jafnvel veikindi er að ræða, einnig sátu þau með þeim á fundum með 

öðrum fagaðilum sem komu að þeirra málefnum. Móðir lýsti því að vegna þess að hún 

og ráðgjafi sem starfar fyrir þjónustuveitendur þekktust vel, gat hún komið með 

ákveðnar óskir um hvað það væri sem hún vildi fyrir dóttur sína. Það var virt af ráðgjafa 

og þjónustuveitendum með því að vera ekki að bjóða henni annað búsetuform en hún 

óskaði eftir en ekki hefur enn fundist úrræði. 

Aðrir foreldrar lýstu samskiptum sínum við fagaðila á mismunandi máta. 

Upplifun þeirra á starfsháttum fagfólks á þeim tíma sem leið frá því að sótt var um 

búsetu og þar til lausn fannst, var að fagfólkið væri óöruggt, óreiða í vinnubrögðum og 

ekki rætt saman á jafnréttisgrundvelli. Þótti þeim augljóst að samvinna á milli fagfólks 

sem komu að þeirra málum eða gagnvart þeim sem foreldrum, væri á skornum skammti. 

Þrátt fyrir þessa upplifun þá líkaði þeim ekki illa við fagfólkið persónulega heldur voru 

ekki sátt við vinnubrögðin. Þau lýstu sem dæmi umsóknarferlinu og aðkomu fagfólksins 

að því. Þeirra lýsing á þessu ferli var keimlík en þau voru látin fylla út ákveðinn 

spurningarlista endurtekið, ýmist rafrænt eða svara á fundum. Einnig kom það fyrir að 

ekki var hægt að nálgast pappíra sem þau voru búin að fylla út þegar mætt var á fund 

vegna þess að fagaðilar voru ekki viðlátnir og því varð að endurskrifa listann. Einn 
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faðirinn lýsti fagmennskunni á eftirfarandi hátt eftir að hafa mætt á fund ásamt konu 

sinni: 

... þær voru svo dofnar og freðnar og við fórum margoft á fundi og 

það voru alltaf sömu spurningarnar ... þetta var alveg skelfilegt sko ... 

... þetta var fundur sem þær boðuðu, þær komu með svona blokk með 

sér, en þær voru ekki með neitt með sér sko. Svo þegar fundurinn var 

búinn þá fóru þær ekki með neitt af fundinum heldur, þetta var bara 

blankó frá A-Ö ... við stóðum svo bara út á stétt og hristum hausinn og 

bíddu er þetta ... missti ég af einhverju? 

Í umsóknarferlinu þurfti móðir að eiga samskipti við marga aðila þar sem sonur hennar 

var að flytja yfir í annað bæjarfélag. Samskipti við fagfólk voru misjöfn meðan sumir 

tóku móðurinni vel og sýndu ákveðna kurteisi þá var annað fagfólk sem talaði niður til 

hennar og voru með athugasemdir eins og að beiðni hennar væri bara ,,kvart og kvein“ 

og báru jafnvel upp á hana óheiðarleika. Í rannsókn Heslop o.fl. (2002) kemur fram að 

foreldrar leggi mikla áherslu á að samskipti og samhæfni sé til staðar til að koma í veg 

fyrir óþarfa kvíða og álag og einnig að einblína eigi á virka þátttöku þeirra til að gera 

ungt fatlað fólk sem sjálfstæðast. 

 Það sýndi sig í gegnum þetta ferli að þjónustan var misjöfn frá fagfólki þar sem 

mun færri foreldrar upplifðu samvinnu en meirihlutinn upplifði óöryggi, óreiðu og ekki 

væri rætt saman á jafnréttisgrundvelli. Til þess að skapa gott andrúmsloft þá þurfa þessi 

atriði að vera í lagi þar sem samvinna allra aðila er grundvallaratriði. Mikilvægt er að 

hafa að leiðarljósi í mannlegum samskiptum að mynda gagnkvæmt traust til að stuðla að 

góðri samvinnu, rætt sé á jafnréttisgrundvelli og hlustað sé á fjölskyldu og 

einstaklingana sjálfa um þeirra óskir og væntingar. 

3.3 Ólík búsetuúrræði 

Nokkrir foreldrar upplifðu að sýn fagfólks þjónustusvæða væri sú að fötluð ungmenni 

ættu helst að búa ein í sinni íbúð út í bæ. Þeim fannst þessi sýn verða til þess að fatlað 

fólk myndi verða mikið eitt og einangrast félagslega. Þjónustusvæðin sjá um úthlutun á 

húsnæði fyrir fatlað fólk. Í einu tilvikinu leitaði faðir til ákveðins þjónustusvæðis fyrir 

hönd dóttur sinnar og lýsti reynslu sinni með eftirfarandi hætti: „þessi íbúð var 
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óíbúðarhæft greni, verð bara að segja alveg eins og er. Það var fúið og saggalykt þar 

inni, það var bara ónýtt“. Faðirinn afþakkaði tilboðið en lausn fannst nokkru síðar þar 

sem dóttirin fékk ásættanlega búsetu að hans mati. Þar býr hún nú ásamt tveimur öðrum 

einstaklingum. Í þessu tilviki tók það fimm ár að finna ásættanlega lausn.  

Hjónin sem eiga fjölfatlaða dóttur á unglingsaldri sem jafnframt glímir við 

veikindi sögðu frá því að þeirra húsnæði hentaði ekki lengur vegna fötlunar hennar. 

Ástæðuna má rekja til þess að þegar hún stækkar þá að sama skapi verða öll hjálpartæki 

umfangsmeiri og þar af leiðandi taka þau meira pláss en húsrými leyfir. Þegar hér var 

komið leituðu hjónin til ráðgjafa innan síns þjónustusvæðis og óskuðu eftir aðstoð án 

ákveðinna hugmynda um úrræði. Í ljós kom að hjá þjónustusvæðinu var enga lausn að 

finna og ekki var hægt að bjóða þeim aðstoð inn á heimilið þar sem húsnæðið hentaði 

illa og ekki pláss fyrir aðstoðarmanneskju. Ekkert húsnæði var í boði fyrir dóttur þeirra 

þar sem hún þurfti sérútbúnað eins og hjálpartæki vegna fötlunar sinnar. Móðirin sagði 

„ þetta var orðið svo erfitt, við gátum ekki sinnt henni, gátum ekki baðað hana eða neitt 

heima“. Ári seinna fannst lausn á þeirra máli þar sem fjölskyldunni var útvegað stærra 

og hentugra húsnæði. Nú geta foreldrarnir aðstoðað dóttur sína eftir þörfum og fengið 

heimaþjónustu þar sem allar aðstæður eru mun betri en áður. Móðirin sagði að hún héldi 

að með þessu fyrirkomulagi þá væri dóttir hennar ekki að flytja að heiman næstu ár eða 

áratugi því húsnæðið er hugsað til framtíðar vegna fötlunar hennar. Þau gátu ekkert 

annað en þegið þetta úrræði þar sem málin voru komin í óefni hvað varðar alla 

umönnun/aðstoð. 

 Ein móðir var búin að vera í töluverðum samskiptum við ráðgjafa vegna 

búsetuúrræða fyrir dóttur sína. Þegar dóttirin var orðin tuttugu og átta ára fannst 

viðunandi lausn en tíu ár voru liðin frá því að sótt hefði verið um búsetu en síðustu 

fimm árin hafði móðirin beitt sér enn frekar fyrir lausn mála. Lausnin var sú að hún 

flutti í búsetu með öðrum aðilum af sama kyni, með samskonar fötlun. Mæðgurnar voru 

sáttar við þessa úrlausn þar sem ekki hefði komið til greina að dóttirin myndi búa ein út 

af fyrir sig vegna hættu á félagslegri einangrun. Upplifun móður var á þá leið að þessi 

ákvörðun hafi verið sú rétta þar sem dóttir hennar býr við eðlilegar heimilisaðstæður og 

líður vel. Móðirin tekur sem dæmi að inn í stofu er verið að horfa á sjónvarp, það er 

verið í tölvu, hlusta á tónlist og um leið að njóta samveru hvers annars eins og tíðkast á 

öðrum heimilum. 

Móðir sem býr í litlu sveitarfélagi sem tilheyrir stóru þjónustusvæði, á fatlaða 

dóttur sem á einnig við alvarleg veikindi að stríða. Sveitarfélagið býður ekki upp á þá 
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þjónustu sem hún hefur þörf fyrir því hún verður að búa í nálægð við góða 

heilbrigðistofnun en heilsugæslan á staðnum hefur ekki það sem til þarf. Þess vegna 

varð móðirin að leita út fyrir þeirra þjónustusvæði eftir búsetu fyrir dóttur sína. Ákveðið 

var að sækja um búsetu í stóru bæjarfélagi utan þjónustusvæðis þar sem komið væri á 

móts við hennar þarfir. Þau fengu vilyrði fyrir því að dóttir þeirra fengi búsetu í þessu 

bæjarfélagi en því miður gekk það tilboð til baka einungis örfáum vikum síðar. Fyrir 

móðurina var þetta mikið áfall en hún sagði jafnfram að nú yrði að horfa á það sem 

þjónustusvæðið í heimabyggð biði upp á. Fjölskyldan tilheyrir stóru þjónustusvæði og á 

því svæði er einungis ein stór heilbrigðisstofnun sem er í mörg hundruð kílómetra 

fjarlægð frá þeirra heimaslóðum og verður því dóttir þeirra að flytja á þetta svæði þó 

enn lengra verði fyrir hana að sækja þjónustu til hátæknisjúkrahúss eins og í Reykjavík 

ef hún veikist. Mæðgurnar og fjölskyldan eru sátt við þessa niðurstöðu eða eins og 

móðirin segir: 

... það eru samgöngur það er ekkert voðalega margir dagar á ári sem er 

ekki hægt að fljúga. Það eru læknar ... það er sími og það eru tölvur og 

ég meina það er hægt að leita ráða hvað á að gera ef þetta kemur upp þó 

þetta séu ekki færustu ... sérfræðingar landsins.  

Móðirin er sátt við stöðuna eins og hún er í dag. Því er hagað þannig að dóttirin býr í 

einn mánuð í senn og kemur svo heim til foreldra sinna og er þar í einn mánuð. Þetta 

fyrirkomulag verður þar til nýja búsetuúrræðið verður fullklárað á vormánuðum og hún 

getur flutt endanlega inn. Móðir tekur það skýrt fram að „þetta hafi verið hárrétt 

ákvörðun og hennar dóttir blómstri og líði mjög vel“. Það að þetta sé álitið rétt 

ákvörðun lýsir sér þannig að þegar dóttirin kemur heim þá fer henni aftur bæði andlega 

og líkamlega þar sem ekkert er um að vera á hennar heimaslóðum.  

Í sama streng tóku mæður sem höfðu reynslu af því að leita út fyrir 

nærsamfélagið eftir búsetu. Ástæður þess að þær leita út fyrir heimabyggð eftir þjónustu 

eru svipaðar. Það er ekkert um að vera fyrir ungt fatlað fólk, skortir félagslíf og 

afþreyingu. Sem dæmi um það má nefna að ein móðir hafi óskað eftir búsetu fyrir 

fatlaðan son sinn með öðrum einstaklingum á svipuðu reki í öðru bæjarfélagi þar sem 

félagslíf og meiri afþreying væri í boði. Síðan kom að því að viðeigandi lausn fannst á 

búsetu en það tók átta ár frá því að umsókn var lögð inn og þar til lausn fannst.    
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Önnur móðir talaði um sömu áherslur þegar hugað var að því að fatlaða dóttir 

hennar fengi viðeigandi búsetu með afþreyingu og félagslífi. Þetta var haft ofarlega í 

huga þar sem hún er einkar hæfileikarík þegar kemur að listsköpun. Áherslan var á 

svæði sem gat uppfyllt þessar óskir óháð staðsetningu hvort sem var innan eða utan 

þjónustusvæðis. Þeim var boðið úrræði í öðru bæjarfélagi sem vöktu miklar vonir og 

þáðu en þá voru liðin þrjú ár frá umsókn. Því miður þá reyndist það sem þeim hafði 

verið lofað ekki ganga upp hvað varðar félagslíf og afþreyingu sem gerði það að verkum 

að dóttirin fór að einangrast félagslega sem hafði slæm áhrif á heilsu hennar. Þetta sýndi 

það að þær vonir sem foreldrarnir höfðu um þetta úrræði gekk ekki eftir. Þetta gerir það 

að verkum að móðirin er ekki sátt og leitar allra leiða til að finna annað úrræði eða eins 

og hún segir:  

Við vorum ekki alveg á því fyrst svo náttlega þegar við fórum og 

skoðuðum og þetta var allt saman talað um sem svo svakalega flott og 

það átti að gera svo mikið og það átti að vera svo mikið starf og eftirlit 

og allt saman og þannig að við samþykktum þetta og fannst það bara 

mjög sniðugt ... og hérna hún já við erum ennþá að leita að sambýli ... 

við erum kannski ekki alveg nógu sátt því það má segja að allar 

forsendur séu brostnar sem farið var af stað með í upphafi.  

Þetta undirstrikar það sem kemur fram í rannsókn Heslop o.fl. (2002) þegar verið er að 

byggja upp ákveðna áætlun þegar fatlaðir einstaklingar flytja að heiman. Það getur 

komið upp sú staða að reyndin verði ekki eins og lagt var með í upphafi og þá ekki í takt 

við það sem foreldrarnir sjálfir höfðu haft í hugarlund samkvæmt fyrirhugaðri 

áætlunargerð (Heslop o.fl., 2002). Samkvæmt nýrri Reglugerð um þjónustu við fatlað 

fólk á heimili sínu (nr. 1054/2010) er markmið hennar gerð skil í 2. gr. en þar segir 

meðal annars að fatlað fólk eigi rétt á félagslegri þjónustu og sérstökum stuðningi til að 

geta búið eins og best henti hverjum og einum. Taka skal mið af óskum, þörf fyrir 

þjónustu og aðstæðum hverju sinni og eins og almennt tíðkast skal fylgt þeirri megin 

reglu að fólk eigi val um búsetu. Skal þjónustan veitt með það í huga að efla vald fólks 

yfir lífi sínu og aðstæðum, efla sjálfsmynd og sjálfstraust, félagslega stöðu, lífsgæði og 

sjálfsvirðingu (Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). 
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Ef horft er til frásagnar móður sonarins sem margsinnis fékk sama búsetutilboðið 

og hafnaði því ávallt, þá er ekki verið að fylgja þeirri meginreglu að fólk eigi að hafa val 

um búsetu eins og fram kemur í reglugerðinni hér að ofan.  

3.4 Áhyggjur foreldra  

Foreldrar höfðu almennt áhyggjur þegar til stóð að þeirra ungmenni flyttu að heiman. 

Þeim þótti það miður ef þeirra þekking og áralöng reynsla myndi glatast ef starfsfólk 

gæfi sér ekki tíma til að hlusta á þau sem foreldra og eins ungmennin sem væru að 

flytja. Sumir foreldrar fundu sína leið til að draga úr áhyggjum sínum. Dæmi um það er 

móðir sem flutti inn með dóttur sinni, með hennar samþykki til að „kenna 

starfsmönnum“ eins og hún orðaði það. Með þessu var hún að koma til skila þekkingu 

og kenna starfsfólkinu ákveðin vinnubrögð og ákveðnar reglur sem höfðu verið 

nauðsynlegar meðan dóttirin bjó heima. Að mati móðurinnar var nauðsynlegt að 

viðhalda ákveðinni rútínu svo dótturinni liði betur því hún vildi ekki flytja að heiman. 

Dóttirin býr í sjálfstæðri búsetu með aðgengi að sólarhrings aðstoð. Þjónustan sem hún 

fékk var takmörkuð af því leiti að talið var að hún væri færari um athafnir daglegs lífs 

en hún í rauninni var og kom það niður á atriðum eins og í sambandi við matarræði og 

hreinlæti. Þar af leiðandi var móðirin oft í sambandi við forstöðumann og vakti athygli á 

því að dóttir hennar væri að þyngjast og sinnti ekki nógu vel persónulegu hreinlæti eða 

burstaði tennur. Móðirin hafði áhyggjur af þessu og mat það svo að dóttir hennar hefði 

þörf fyrir meiri aðstoð og var móðirin ekki sátt við framkomu og áhuga forstöðumanns á 

þessu málefni. Þetta hefur þau áhrif að samskipti verða ekki eðlileg og jákvæð sem 

getur leitt til þess að ekki myndist gagnkvæmt traust og virðing. Einnig nefnir móðir 

dæmi þar sem hún tilkynnti forstöðumanni á heimili dóttur sinnar að hún myndi ekki 

mæta í vinnu þann dag þar sem hún yrði lengur hjá foreldrum sínum. Henni fannst það 

sjálfsögð kurteisi að láta vita en þegar hún gerði það þá var svarið „hvað ertu að láta 

mig vita af því ... mér kemur það ekki við ég er ekki yfirmanneskja þar“. Viðbrögð 

forstöðumanns komu móður í opna skjöldu hvað varðar þessa framkomu þar sem hún 

taldi að hún hefði verið að sína almenna kurteisi og samstarfsvilja. 

Annað dæmi er um móður sem flutti með syni sínum í hálfan mánuð með hans 

vilja. Fyrir því voru svipaðar ástæður og í fyrri frásögn, hún vildi miðla þekkingu sinni 

til starfsmanna og um leið taka þátt í að kenna syni sínum að búa sjálfstætt. Að sögn 

móður leið of langur tími frá afhendingu íbúðar og þar til flutt var inn. Þetta leiddi til 
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þess að sonur hennar fékk ákveðna bakþanka og vildi hætta við. Móðirin taldi þennan 

tíma sem hún bjó með honum mikilvægan til að styrkja hann og efla, það hefði verið 

gott fyrir hann sem og aðra. Eins hafði hún lent í því að ekki hafi gætt samræmis milli 

þess sem forstöðumaður búsetunnar hafi lofað og síðan starfsmaður framkvæmt sem þó 

vissi af loforði forstöðumanns, það eru ýmsir svona þættir sem hún er ekki sátt við. 

Þessi vonbrigði með svikin loforð samræmast því sem fram kemur í rannsókn Sigrúnar 

Þ. Broddadóttur (2010). 

Eitt foreldri tjáði sig á þann veg að dóttirin byggi ásamt öðrum í íbúð þar sem 

veitt væri aðstoð sem byggðist upp eins og um sjálfstæða búsetu væri að ræða. Það 

þýðir að starfsmenn eru ekki með samfellda viðveru þar sem íbúar eru frekar sjálfstæðir 

og þurfa ekki á henni að halda. Foreldrið hefur þá tilfinningu að þar sem margt 

starfsfólk komi að þjónustunni þá verði samvinnan ekki eins markviss og hún í raun 

þarf að vera. Þetta á við um það að sá sem kemur næst inn veit hugsanlega ekki hvað sá 

sem á undan kom gerði, þannig að það vantar alla samræmingu sem getur haft neikvæð 

áhrif á íbúa því þetta skapar ákveðið óöryggi. Tilfinning foreldrisins er sú að þar sem 

fleiri en einn búi í íbúðinni þá séu íbúarnir að fá minni þjónustu eða eins og að um einn 

heimilismann væri að ræða en ekki þrjá því viðveran er svo lítil. Einnig vegna þess að 

einstaklingarnir eru missterkir hvað varðar að búa sjálfstætt. Foreldrið vill að 

starfsmenn séu nokkurs konar „verkstjórar“ og bendi á það sem þurfi að gera, leiðbeini 

og komi upp skipulagi á verkefnum innan heimilis því „rykstuðull“ íbúa er misjafn, svo 

dæmi sé tekið. Foreldrið vill meina að það sé ekki verið að halda utan um þjónustuna 

eins og hún nefnir hér að ofan heldur sé verið að „droppa“ inn og athuga með gang mála 

og því fær dóttir hennar ekki þá aðstoð og leiðbeiningar sem hún telur þörf á þar sem 

hún hefur þessa þætti ekki í sér. Þetta gerir það að verkum að foreldrið hafi ekki verið 

eins viljugt að sleppa takinu á dóttur sinni þar sem ekki þar sem ekki hafði myndast 

traust til þeirra sem sinntu og stjórnuðu þjónustunni. Vegna þessa var ákveðinn ótti hjá 

foreldrinu við það að koma sínum skoðunum á framfæri til réttra aðila þar sem áhyggjur 

voru fyrir hendi að það myndi bitna á þjónustunni við dótturina. 

Þetta samræmist niðurstöðum úr rannsókn Sigrúnar Þ. Broddadóttur (2010), en 

þar kemur fram að sumir foreldrar hafi upplifað óöryggi og vantraust gagnvart 

þjónustunni því að undirbúningur var ómarkviss, traust var ekki til staðar og lítil 

samvinna. Þetta leiddi til þess að áhyggjur þeirra snéru að því að ungmennin fengju ekki 

þann stuðning og þjónustu sem þeim bar. Samkvæmt Reglugerð um þjónustu við fatlað 

fólk á heimili sínu er tekið fram í 8. gr. að samstarf skuli vera skipulagt á milli þeirra 
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aðila sem nota þjónustuna, þjónustuaðila og aðstandanda, sé notandi þjónustunnar 

samþykkur því (Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). 

Í samtali við Hrefnu Haraldsdóttur, foreldraráðgjafa hjá Sjónarhóli kom fram að 

áhyggjur foreldra séu ávallt til staðar þar sem kerfið, ráðgjafar og starfsmenn sem veita 

aðstoð inn á heimili fatlaðra einstaklinga eru ekki að byggja upp nægjanlegt traust á 

þann hátt að foreldrar upplifi gagnkvæmt traust. Hrefna telur að fagmenn og aðrir 

starfsmenn þurfi að leggja vinnu í það að byggja upp traust gagnvart íbúum og 

fjölskyldum þeirra sem leiði til þess að foreldrar geti átt áhyggjulaust ævikvöld. Þar 

bendir hún sértaklega á að til sín leiti einnig aldraðir foreldrar, fullorðinna fatlaðra 

einstaklinga sem spyrji einfaldlega „verður þetta alltaf svona, þurfum við alltaf að vera á 

verði“. Þetta eru þau orð sem Hrefna heyrir svo gjarnan í sínu starfi og telur að sorglegt 

sé að fólk geti ekki treyst þjónustuaðilum og benda foreldrar jafnvel á að þeirra 

einstaklingar eigi sem betur fer góða að þar sem foreldrarnir gera sér grein fyrir því að 

þeir eru ekki eilífir (Hrefna Haraldsdóttir munnleg heimild, 25. október 2010). 

3.5 Framtíðarsýn foreldra 

Framtíðarsýn allra þátttakenda í rannsókninni var svipuð á það með hvaða hætti þau 

sæju fyrir sér framtíðarbúsetu en eðlilega komu þau misjafnlega að orði. Einnig áttu þau 

það sameiginlegt að hafa heyrt í öðrum foreldrum sem þau sögðu að væru með svipaða  

sýn. Að sama skapi voru þau með álíka sýn á það hvað þau vildu ekki sjá sem 

framtíðarbúsetuform fyrir fatlað ungt fólk.  

Upplifun foreldrana á stöðunni þegar ungmenni þeirra eru að flytja að heima í 

fyrsta skipti er sú að hver og einn eigi að fá að velja fyrir sig og það sé ekkert athugavert 

við það þó einhver vilji fá að búa á sambýli, með nokkrum í íbúð út í bæ eða búa einir í 

íbúð. Foreldrum finnst að úrræðin sem í boði eru eigi að vera fyrir einstaklingana en 

ekki að einstaklingarnir þurfi að aðlaga sig að úrræðunum. Móðir rifjaði upp þegar var 

verið að finna búsetuúrræði fyrir dóttur hennar þá var einungis horft til þess að hún flytti 

ein í íbúð. Hún sagði að þroski dóttur sinnar væri metin á aldrinum átta til tíu ára „og 

fara að flytja að heiman og búa alein það er náttúrulega bara alveg svakalegt sko“. Ein 

móðir tók sérstakleg fram í sambandi við félagslega einangrun að dóttir hennar myndi 

verða fyrir því ef hún þyrfti að búa alein í sér íbúð út í bæ. Þessi lýsing hennar á einnig 

við upplifun fleiri þátttakenda í rannsókninni: 
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Og þeir sem eru með þroskaskerðingu, þeir eiga miklu minni 

möguleika á því að mynda tengsl við fólk út í bæ. Þeir hafa ekki þann 

þroska sem þarf að hringja í frænku sína og leita eftir vinskap við 

einhvern og biðja hann að koma í heimsókn eða hvort eigi að fara í bíó 

eða förum við á ball í kvöld. Sem að hugsanlega að sá sem er hérna 

ekkert þroskaheftur gæti frekar myndað einhver svona tengsl við 

annað fólk ... ég hefði ekki viljað sjá hana eina í íbúð og bara þá 

starfsfólk bæði veit ég hvernig hún er, lyndir ekki við hvern sem er og 

hérna og mér finnst bara, ég er pínu hrædd við það að ef að hún er 

bara ein í íbúð og það er ein starfsmanneskja og hérna og þetta er 

kannski óþarfa hræðsla ég veit það ekki ...  þetta yrði þá bara eins og 

heima hefði þá bara félagsskap af starfsmanni eins og hún hefði 

félagsskap af mér.  

Í lýsingu móður af því hvernig hún vildi sjá framtíðarbúsetu fyrir ungt fatlað fólk kom 

fram að hún sjái fyrir sér sambýli með sameiginlegt rými sem inniheldur stofu og matsal 

með aðstöðu til að elda. Hver og einn íbúi hafi sitt einkarými sem er eins og einstaklings 

íbúð. Þar væri eldunaraðstaða samtengd stofu, sér snyrting og rúmgott svefnherbergi. Þá 

er þetta eins og sjálfstæð búseta en samt með sólarhringsaðstoð. Þá geta íbúarnir farið 

fram í sameiginlegt rými og sótt í félagsskap ef þeir kjósa svo, borðað saman annað 

slagið og horft saman á sjónvarpið. Þetta gerir þeim kleift að geta fengið til sín gesti og 

boðið þeim í sína íbúð þar sem þau geta átt góðar stundir og til dæmis að elda og borða 

saman án þess að þurfa að deila því með öðrum íbúum. Þessi sama móðir talaði um 

mikilvægi þess að dóttir sín búi með öðrum til dæmis á sambýli þar sem hún yrði hvött 

til að tjá sig af starfsfólki og íbúum til að reyna að koma í veg fyrir að núverandi færni 

tapist ekki eða eins og hún segir: 

Hún þarf að búa með öðrum til að hún missi ekki niður málið því það 

þarf mikið að vinna í því að láta hana segja hvað hún vilji því hún vill 

helst ekki tala. Hún þarf því að vera með fólki sem lætur hana tala en 

leifir henni ekki eingöngu að tjá sig með táknum og því er það 

nauðsynlegt að hún búi með öðrum. 
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Þessi móðir er enn að bíða eftir búsetuúrræði þar sem hún hefur ákveðnar skoðanir á því 

hvað henti dóttur sinni best. Eins og hún segir þá fer dóttir hennar ekki að heiman fyrr 

en búið er að byggja sambýli fyrir ungu kynslóðina því hún vill ekki sjá þessa óeðlilegu 

röðun inn á sambýlin þar sem ekki er horft til aldurs, kyns eða fötlunar „þetta er ekki 

boðlegt, ég meina af hverju er þetta svona þau þurfa þessa vissu örvun sem sagt með 

jafnöldrum“. 

Í nýjum lögum um málefni fatlaðs fólks í VI. Kafla, 10. gr. er kveðið á um að 

fatlað fólk skuli eiga þess kost að búa á eigin heimili og að húsnæðisúrræðin verði í 

samræmi við þarfir þeirra og óskir eftir því sem kostur er (59/1992). Þetta ákvæði 

kemur einnig fram í nýju Reglugerðinni um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu og 

tekin voru af öll tvímæli um þetta í 2. gr. en þar segir meðal annars að það skuli tekið 

mið af óskum og aðstæðum fólks með fötlun og einnig að horft sé á þörfina á þjónustu 

sem henti hverjum og einum á þann hátt að hann geti búið sem sjálfstæðast (Reglugerð 

um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). Það sem kemur fram í áður 

nefndum lögum og reglugerð endurspeglar það sem birtist í Samningi Sameinuðu 

þjóðanna í 19. gr. en þar er kveðið á um að fatlað fólk eigi jafnan rétt og tækifæri til að 

lifa í samfélaginu til jafns við aðra, velja sér búsetustað og hvar og með hverjum það 

býr (Samningur um réttindi fatlaðs fólks, 2007). Eins og hér má sjá er samfélagið ekki 

að mæta þörfum einstaklinganna eins og lög og reglugerðir segja til um. Enda var það 

almenn skoðun þátttakenda að hver og einn eigi að fá að velja fyrir sig það búsetuform 

sem hann kýs óðháð fötlun sinni og þeirri hugmyndfræði sem unnið væri eftir. 

Jafnframt að úrræðin sem í boði eru eigi að vera fyrir einstaklingana en ekki að 

einstaklingarnir þurfi að aðlaga sig að úrræðunum. 

Það sem foreldrarnir vildu ekki sjá en fannst einkenna hugmyndir fagfólks á 

þeirra þjónustusvæðum var að ungmennin byggju ein í íbúð út í bæ. Þessi sýn var þeim 

mjög ofarlega í huga og kom skýrt fram í öllum viðtölunum. Þeim fannst að með þessu 

móti væri verið að setja alla fatlaða einstaklinga undir sama hatt, burt frá því hver fötlun 

hans væri og félagsleg staða. Þeim fannst merkilegt að fagfólk hefði þessa sýn og þetta 

væru fræðin sem ætti að vinna eftir. Faðir nefndi það að með þessari hugsun og þessum 

fræðum þá væru aðilar sem störfuðu með fötluðum og eins samtök sem störfuðu í þágu 

fatlaðra „algjörlega í hrópandi andstöðu við vilja foreldra“. Jafnframt ræddu 

þátttakendur um það að vissulega gerðu þau sér grein fyrir því að slíkt búsetuform 

myndi henta öðru fötluðu fólki, sem óski eftir þessari búsetu en að ætlast til þess að allir 
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ættu að búa við þessar aðstæður væri ekkert frábrugðið því og þegar allir fatlaðir voru 

settir undir sama hatt hér áður fyrr og settir á stofnun þar sem það þótti þá það eina rétta.  

3.6 Samantekt 

Hér hafa helstu niðurstöður verið kynntar og í þeim birtist  upplifun foreldra af nokkrum 

þáttum sem tengjast því að undirbúa og styðja fötluðu ungmennin sín þegar kemur að 

því að flytja úr foreldrahúsum. Eins og fram hefur komið er að mörgu að hyggja og því 

getur þetta ferli reynt mikið á foreldra sem og ungmennin. Í næsta kafla verða helstu 

niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman, tengdar fræðilegri umfjöllun, spurningunni 

svarað og  hvaða lærdóma má draga af henni.  
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4. Niðurlag og samantekt  

Hér munum við draga saman helstu niðurstöður rannsóknarinnar og túlka þær út frá 

fræðilegum sjónarhornum. Í lokin munum við draga saman lærdóma sem túlka má út frá 

rannsókninni. Markmið verkefnisins er að koma röddum foreldra fatlaðra ungmenna á 

framfæri, hver upplifun þeirra er á því ferli sem fer af stað þegar hugað er að búsetu, 

hvernig fagfólk koma að og hvernig samvinna fagfólks og foreldra er háttað á 

landsbyggðinni meðan á ferlinu stendur. Einnig að kanna hvaða búsetuúrræði standa 

ungu fötluðu fólki til boða. Um leið svörum við rannsóknarspurningunni sem við 

lögðum upp með í byrjun og var eftirfarandi:   

 

Hver er upplifun foreldra af því ferli sem þeir ganga í gegnum þegar 

fatlaður sonur þeirra eða dóttir hefur flutt að heiman eða er að undirbúa 

flutning? 

 

Foreldrarnir sem tóku þátt í rannsókninni eiga fatlaða syni og dætur sem eru á aldrinum 

sextán til tuttugu og átta ára. Sex ungmenni eru flutt að heiman en þrjú eru búin að 

sækja um búsetu en lítið er að gerast í þeirra málum. Af þeim sex sem flutt eru að 

heiman eru tveir aðilar mikið fatlaðir, með alvarlega sjúkdóma og þurfa aðstoð við 

flestar athafnir daglegs lífs. Í þeirra tilfelli hafði fagfólk samband af fyrra bragði til að 

benda foreldrum á að sækja um hentuga búsetu. Í öðru tilvikinu var um að ræða 

unglingsstúlku þar sem komið var til móts við þarfir hennar með sértæku úrræði. Í því 

fólst að fjölskyldunni var útvegað hentugra húsnæði sem var sniðið að þörfum 

dótturinnar þar sem hún þarf mikið rými vegna sértækra hjálpartækja. Eins og fram kom 

hjá móðurinni þá taldi hún að með þessu fyrirkomulagi væri verið að hugsa þetta tilboð 

til framtíðar og þar af leiðandi væri dóttir hennar ekki að flytja að heiman næstu ár eða 

áratugi. Það má velta fyrir sér af hverju sveitarfélagið kaus að bjóða upp á þetta úrræði. 

Ef það er hugsað til að brúa bilið þar til unga stúlkan verður fullorðin og tímabært að 

huga að því að flytja úr foreldrahúsum, virkar þessi leið jákvæð. En ef sveitarfélagið sér 

þetta sem framtíðarbúsetu þá horfir þetta öðruvísi við.  

Í hinu tilvikinu var um að ræða málefni móður sem á fatlaða dóttur með alvarleg 

veikindi. Ásættanleg lausn fannst hvað búsetu varðar þó sú lausn hafi verið á öðru 

þjónustusvæði fjarri heimabyggð. Þessi lausn var síðan dregin til baka án áreiðanlegra 

skýringa. Fjölskyldan býr í litlu sveitarfélagi sem tilheyrir stóru þjónustusvæði og þegar 
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hér var komið við sögu var farið að huga að öðrum lausnum innan sama þjónustusvæðis 

og heimabyggðin er í. Vegna alvarleika veikinda þá er nauðsynlegt að búsetan sé í 

nálægð við heilbrigðisstofnun og varð því að leita mörg hundruð kílómetra fjarlægð frá 

hennar heimaslóðum til að uppfylla þessar þarfir. Sum sveitarfélög hafa ekki getu til að 

koma til móts við einstaklingana með því að útvega búsetu í heimabyggð vegna 

ákveðinna sérstöðu og alvarlegra veikinda einstaklingana. Má því túlka niðurstöðurnar á 

þann hátt að foreldrar á landsbyggðinni hafa lítið sem ekkert val þegar kemur að því að 

velja búsetu þegar alvarleg fötlun og veikindi fara saman. Það virðist sem foreldrar fái 

meiri og samfelldari þjónustu ef ungmennin eiga einnig við alvarleg veikindi að stríða  

heldur en foreldrar annarra fatlaðra ungmenna. 

Meirihluti foreldranna sem voru búnir að ganga í gegnum þetta ferli, upplifðu 

það sem erfiða reynslu og voru ósátt við vinnubrögð fagfólks. Foreldrarnir voru ósáttir 

við vinnubrögðin í heild sinni, fannst þau einkennast að óöryggi fagfólks, lítilli 

samvinnu hvort sem litið var á samvinnu við foreldrana eða þverfagleg vinnubrögð. Þau 

þurftu til dæmis að leita af fyrra bragði til þjónustuveitenda til að nálgast upplýsingar til 

að geta fylgt sínum málum eftir. Þetta samræmist rannsókn Townsley (2004) um 

mikilvægi þess að foreldrar hafi gott aðgengi af öllum upplýsingum sem þörf er á í 

undirbúningsferlinu. 

Foreldrarnir sem voru að hefja þetta ferli höfðu ekki sömu upplifun en áttu þó 

margt sameiginlegt með hinum foreldrunum. Sem dæmi var þrýst á hjón að sækja um 

búsetu fyrir dóttur sína þegar hún var á miðstigi í grunnskóla en það olli foreldrum 

stúlkunnar mikilli vanlíðan og samviskubiti. Þessi framkoma fagfólksins leiddi ekki til 

neinna lausna eins og kom í ljós nokkrum árum síðar þegar leitað var eftir frekari aðstoð 

en þá var enga aðstoð að fá. Var því fagfólkið búið að valda foreldrum tilgangslausri 

sektarkennd yfir því að hafa sótt svo snemma um. Samkvæmt því sem hér hefur komið 

fram þá virðast hugmyndir fagfólks hafa verið til lítils fyrir utan að þær höfðu áhrif á 

líðan foreldra. Því má velta fyrir sér hver var hinn raunverulegi tilgangur. Fagfólkið 

sagði foreldrum að með því að sækja um búsetu meðan dóttir þeirra væri á miðstigi í 

grunnskóla, þá væri verið að koma henni inn í kerfið. Því má varpa fram þeirri 

spurningu hvort þetta eigi við einhver rök að styðjast þar sem þessi stúlka hefur búið frá 

fæðingu í þessu sama sveitarfélagi og ætti því miðað við sína fötlun og alvarleg veikindi 

að vera komin inn í kerfið og ætti því fagfólkið að vita af henni og hennar aðstæðum og 

þá veltir maður fyrir sér hver var þá hinn raunverulegi tilgangur með þessum 

vinnubrögðum.   
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Foreldrar sem voru búnir að bíða lengst voru orðin langþreytt á því hvað langur 

tími leið frá því að sótt var um búsetu og þar til eitthvað gerðist í þeirra málum. Þegar 

horft er til samskipta foreldra við fagmenn á þessu tímabili frá því að sótt var um búsetu 

og þar til lausn fannst ef það átti við, þá var um ólíka upplifun að ræða. Hjá sumum 

foreldrum kom fram að þau hefðu verið með í ráðum, höfðu áhrif og á þau var hlustað. 

Hins vegar var upplifun hjá hinum foreldrunum á þá leið að framkoma fagfólks hefði 

verið ófagmannleg þar sem ekki var á þau hlustað, skoðanir og óskir ekki virtar. Þeim 

var sýnd ókurteisi og hreinlega var að þeirra mati komið fram við þau eins og þau hefðu 

ekkert um mál ungmenna sinna að segja. Einnig kom fram hjá nokkrum foreldrum að 

þau upplifðu oft samskonar framkomu í samskiptum sínum við starfmenn eftir að 

ungmennin voru flutt að heiman.  

Þessi upplifun foreldra vekur upp spurningar um hvers vegna meiri hluti þeirra 

gengu í gegnum svo erfið samskipti við fagfólk. Eru það þá foreldrarnir sem gefa tóninn 

að leiðinlegum samskiptum eða er fagfólk orðið þreytt á þeim, skortir hugsanlega 

virðingu fyrir foreldrum eða/og hefur hið mikla vald sem er í höndum þjónustuaðila og 

fagfólks áhrif. Er litið á foreldra sem valdalausa eða er það þeirra upplifun. Er 

hugsanlegt að það hafi áhrif á samskiptin að foreldrar eru langþreyttir á bið eftir að 

unnið sé að þeirra málum. Margt bendir til þess að ef samskiptin væru góð og fagfólk 

bæri meiri virðingu fyrir skoðunum og óskum foreldra myndi allt ganga betur. Foreldrar 

þekkja ungmennin sín best og hafi þau alist upp hjá þeim þá búa þeir yfir mikilli 

þekkingu á þörfum ungmenna sinna sem sorglegt væri að glataðist. Þessi upplifun 

samræmist því sem fram kemur í rannsókn Sigrúnar Þ. Broddadóttur (2010). Valdefling 

felst meðal annars í að geta brugðist við þeim aðstæðum sem einkennast af undirokun, 

ósanngirni og mismunun (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Valdefling snýr ekki 

eingöngu að einstaklingnum sjálfum heldur einnig að fjölskyldunni, umhverfi og 

samfélagi þeirra ásamt þjónustuveitendum í félagslega kerfinu. Valdefling er einnig 

mikilvæg ef horft er til fjölskyldunnar svo hún sé virt á eigin forsendum og njóti 

virðingar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Samkvæmt nýju Reglugerðinni um þjónustu 

við fatlað fólk á heimili sínu er tekið fram í 8. gr. að samstarf skuli vera skipulagt á milli 

þeirra aðila sem nota þjónustuna, þjónustuaðila og aðstandanda, sé notandi þjónustunnar 

samþykkur því (Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). 

Nauðsynlegt væri að þessi grein yrði höfð að leiðarljósi hjá öllum þeim sem koma að 

þjónustu við fatlað fólk. 
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Hvað varðar búsetu þá lýstu nokkrir þátttakendur hvaða úrræði þeim hefði 

boðist. Sem dæmi var boðið upp á óíbúðahæft húsnæði sem engum væri bjóðandi, 

einnig var einu foreldri margsinnis boðið sama úrræðið sem ávallt var hafnað þar sem 

það var ekki talið henta. Jafnframt var boðið upp á búsetu í öðrum bæjarfélögum og í 

einu tilfellinu voru byggðar upp væntingar hjá ungri stúlku um búsetu og hún flutti en 

síðan stóðst ekki það sem hafði verið lofað, sem hafði neikvæðar afleiðingar í för með 

sér fyrir líðan og heilsu stúlkunnar. Þessi stúlka hefur ekki ennþá fengið tækifæri til að 

flytja í aðra búsetu og hefur því áfram þurft að búa við ófullnægjandi aðstæður. Má því 

segja að samfélagið sem fjölskyldurnar búa í geri ekki ráð fyrir margbreytileika 

mannlífsins og ólíkum þörfum fólks. Eins og Tøssebro (2004) kemur inn á í norræna 

tengslaskilningnum er litið svo á að einstaklingar þurfi að aðlaga sig umhverfinu eins og 

fram kemur hér á undan. Þeir sem aðhyllast breska félagslega líkanið hafa bent á að 

hindranir séu orsakaðar af samfélagslegum, menningalegum og efnahagslegum þáttum. 

Samfélagið gerir ekki ráð fyrir margbreytileika fólks sem gerir það verkum að fatlaðir 

einstaklingar verða ekki fullgildir samfélagsþegnar sem skapast af umhverfinu eins og 

með fordómum og viðhorfum (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2004, 2006; Shakespeare, 

2006; Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Líta má svo á að hindranir samfélagsins eigi þátt í 

að þessi unga stúlka er ekki komin með viðeigandi húsnæði.  

Allir þátttakendurnir lögðu áherslu á mikilvægi félagslega þáttarins þegar kemur 

að því að finna framtíðarbúsetu fyrir syni sína og dætur. Þau töldu nauðsynlegt að 

félagsskapur væri fyrir hendi til að koma í veg fyrir einangrun sem þau hræddust að 

gæti átt sér stað ef ungmennin búa ein í íbúð út í samfélaginu. Það var samhljómur í því 

hvernig foreldrarnir sjá fyrir sér framtíðarbúsetu fyrir sitt unga fatlaða fólk. Þeirra sýn er 

sambýli þar sem hver og einn einstaklingur býr í sér íbúð og hafi aðgengi að 

sólarhringsaðstoð og einnig að sameiginlegt rými sé til staðar en töldu líka að fólk ætti 

að geta valið sér búsetu við hæfi. Töluverður munur virtist vera á stefnu þjónustuaðila 

tengt búsetu og sýn foreldra. Foreldrarnir upplifðu það að þjónustusvæðin hefði þá 

stefnu að allir, sama hver fötlunin væri ættu að búa einir í sjálfsstæðri búsetu með 

aðstoð. Foreldrar töldu að lítið væri horft til félagslegra þátta þegar verið væri að 

skipuleggja slík búsetuúrræði eða hvort fatlað fólk kýs að búa eitt, valið væri því í raun 

tekið frá þeim. Einnig fannst þeim lítið gert í þá átt að aðlaga búsetu og þjónustu að 

þörfum einstaklingsins heldur þyrfti einstaklingurinn að aðlaga sig að þeirri þjónustu 

sem honum stæði til boða. Eins og fram kemur í Samningi um réttindi fatlaðs fólks 

(2007) þá er réttur þeirra nokkuð skýr hvað varðar búsetu. Ljóst er að réttur fatlaðs fólks 
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til að velja sér það búsetuform sem það vill er jafn mikill og réttur annarra sem í 

samfélaginu búa. 

 Eins og áður hefur komið fram kviknaði áhugi okkar á þessu rannsóknarefni eftir 

að við lásum rannsókn Sigrúnar Þ. Broddadóttur (2010) sem gerð var á stór Reykjavíkur 

svæðinu. Þar skoðaði hún reynslu fatlaðs fólks sem var að flytja að heiman í fyrsta 

skipti. Hún tók viðtöl við foreldra og einnig við unga fatlaða fólkið sem um ræðir. Í 

okkar rannsókn tókum við einungis viðtöl við foreldra fatlaðra ungmenna á 

landsbyggðinni á aldrinum sextán til tuttugu og átta ára. Með því að skoða niðurstöður 

beggja rannsóknanna sjáum við að upplifun foreldra á því ferli að undirbúa flutning 

sona þeirra og dætra að heiman væri að sumu leiti lík.  

Sem dæmi má nefna að í rannsókn Sigrúnar eru niðurstöður um upplifun 

foreldra á upplýsingaflæði frá þjónustuveitendum af skornum skammti og kemur það 

fram í okkar niðurstöðum. Jafnframt kom fram í báðum rannsóknum að foreldrar tóku 

takmarkaðan þátt í að meta þörf á þjónustunni þegar synir þeirra og dætur voru flutt í 

eigin búsetu. Ennfremur kemur fram í báðum rannsóknum að foreldrar eða unga fólkið 

hefðu fæstir haft val um búsetu annað en að þiggja eða hafna. Í okkar rannsókn voru 

foreldrar og ungmenni þeirra sem fengu búsetutilboð, tiltölulega ánægð með úrlausnina 

þrátt fyrir að þeim hafi ekki staðið til boða val um búsetu. Í rannsókn Sigrúnar kemur 

hún einnig inn á að það hafi fundist ásættanlegar lausnir í búsetumálum. 

Umhugsunarvert er að ef hafnað var búsetuúrræði, þó svo það væri óásættanlegt, þá 

gæti það þýtt langa bið eftir öðru tilboði. En vert er að taka fram að í rannsókn okkar 

einblíndu foreldrar á sambýlisform en þó með meira einkarými og sólarhringsþjónustu. 

Foreldrar í rannsókn Sigrúnar þáðu það sem þeim var boðið en voru þó með aðrar 

áherslur á framtíðarbúsetu, sáu frekar fyrir sér íbúðir. Niðurstöður í báðum rannsóknum 

benda til þess að flestir foreldrarnir hafi upplifað undirbúningsferlið sem erfitt tímabil. 

Einnig kom fram í þessum rannsóknum að þrátt fyrir að sótt hafi verið um fyrir flest 

ungmennin á unglingsaldri var ástæðan fyrir því sögð sú að með því móti væri 

auðveldara að meta þörfina fyrir búsetuþjónustu. Þrátt fyrir að foreldrar hefðu sótt 

snemma um þá virtist það ekki hafa tilætluð áhrif þegar á reyndi. Mikilvægi góðra 

samskipta og samvinnu við þjónustuveitendur er grundvallaratriði þess að upplifa 

þjónustuna á jákvæðan hátt og var þessi þáttur ofarlega í huga foreldra í báðum 

rannsóknunum. Út frá niðurstöðunum þá höfum við fengið góða mynd af upplifun 

foreldra og þar af leiðandi svör við rannsóknarspurningunni.  
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4.1 Lærdómar  

Í ljósi þess að þátttakendur í rannsókninni eigi sér svipaða sögu á þeim tímamótum 

þegar hugað var að búsetu fyrir fötluðu ungmennin þeirra, þá tókum við saman þann 

lærdóm sem við teljum að draga megi af rannsókninni. Ekki er hægt að alhæfa út frá 

þessari rannsókn en af henni má draga ályktanir eins og að gæði þjónustunnar sé ekki 

sem skildi og vert er að hafa það í huga þegar horft er til framtíðar með stefnumótun og 

breytingar í huga. Af niðurstöðum rannsóknarinnar má draga eftirfarandi lærdóma: 

Undirbúningsferlið 

 Þörf er á því að fagaðilar komi mun fyrr inn í undirbúningsferlið þar 

sem nauðsynlegt er fyrir bæði foreldrana og unga fólkið að vera vel 

upplýst hvort sem um er að ræða gerð búsetu, möguleika á þjónustu 

og stuðningi eða aðstoð.  

 Misjafnt er hvað hver og einn þarf þess vegna er mikilvægt að taka 

mið af þörfum og óskum hvers og eins.  

 Foreldrar þurfa á stuðningi og fræðslu að halda í undirbúningsferlinu 

og einnig að fá upplifun fyrir því að þau séu virt og viðurkennd.  

Það væri einnig ákjósanlegt að þau hefðu möguleika á því að leita til 

óháðra ráðgjafa ef erfiðleikar koma upp eða spurningar vakna.  

 Mikilvægt er að foreldrar geti komið fram með sínar óskir og 

væntingar og fái tækifæri til að ræða um þær við starfsfólk og 

þjónustuaðila, upplifa að á þau sé hlustað og skoðanir þeirra virtar þó 

svo þær samræmist ekki endilega óskum unga fólksins sjálfs.  

 

Samvinna allra aðila 

 Samvinna og góð samskipti skilar sé betur til allra aðila. Á þann hátt 

er verið að stuðla að auknu öryggi og vellíðan einstaklingsins sem í 

hlut á. Að sama skapi er mikilvægt að sýnd sé gagnkvæm virðing eins 

og með því að hlusta og virða tilfinningar annarra sem í hlut eiga.  

 Það þarf að leggja meiri áherslu á að þjálfa og fræða nýtt sem eldra 

starfsfólk til dæmis um starfshætti á hverjum starfsvettvangi.  

 Mikilvægt er að starfsfólk fái markvissa fræðslu hvort sem um ræðir 

hlutverk þeirra, ábyrgð eða skyldur gagnvart þeim sem starfsmenn 
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vinna hjá eða fyrir. Ætti það að vera hlutverk fagfólks að fræða og 

upplýsa starfsmenn í takt við þróun og nýjunga í málefnum fatlaðs 

fólks hvort sem um lög og reglugerðir, Samning um réttindi fatlaðs 

fólks eða önnur réttindi er að ræða.  

 

Hentug búseta 

 Mikilvægt er að fatlað ungt fólk hafi raunverulegt val um búsetu og 

hvers konar aðstoð það fái og að það sé einnig upplýst um allt sem í 

boði er þannig að það geti tekið upplýsta ákvörðun.  

 Þegar kemur að því að væntanleg búseta er fundin þá skiptir máli að 

hlutirnir gangi tiltölulega hratt fyrir sig til að koma í veg fyrir 

bakþanka við að takast á við það að flytja úr foreldrahúsum.  

 Það þarf oft að leggja mikla vinnu í það að gera ungmennin jákvæð 

gagnvart því að taka þetta stór skref. Það að flytja í búsetu við hæfi 

getur haft mótandi áhrif á það hvernig einstaklingurinn þroskast og 

hvernig hann nýtur sín á eigin forsendum í samfélaginu. Því er 

mikilvægt að undirbúningur gangi vel og byggist upp á jákvæðni og 

góðri samvinnu sem er valdeflandi og hvetur fatlað fólk til eigin 

ákvarðanatöku um sitt líf. 

Notendastýrð persónuleg aðstoð og sjálfstætt líf 

 Þörf er á öflugu samstarfi hagsmunasamtaka eða foreldrahópa sem 

halda fundi og fái inn fagfólk með fræðslu um nýjar hugmyndir og 

leiðir. Það þarf að opna fyrir meiri fræðslu á landsbyggðinni gagnvart 

þessari nýju hugmyndafræði sem fengið hefur skammstöfunina NPA. 

 

Búsetustefna þjónustusvæða 

 Í kjölfar flutnings málefna fatlaðs fólks frá ríki yfir til sveitarfélaga 

þurfa sveitarfélögin að vinna að búsetustefnu í samvinnu við fólkið 

sjálft sem gefi því möguleika á að eiga val. 
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 Stytting á biðtíma eftir búsetu 

 Þörf er á því að biðtími eftir úrræði hafi ákveðin mörk hvað lengd 

varðar. Teljum við að fyrsti vísir að þessari þróun sé komin fram í 

nýrri Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu í 4. gr.  

 Það þarf að vera skýrara orðalag um hámarks biðtíma eftir búsetu og 

einnig að virtar séu óskir þess sem sækir um hvenær hann vilji flytja í 

búsetu hvort sem það er þegar hann hefur náð átján ára aldri eða þegar 

hann er tuttugu og eins árs svo dæmi sé tekið.   

 

Eftir að hafa unnið þessa rannsókn á landsbyggðinni þá voru mörg atriði sem vöktu 

okkur til umhugsunar. Einblínt var á upplifun foreldra af því þegar þau undirbjuggu 

fötluðu syni sína og dætur að flytja að heiman í fyrsta sinn en það tímabil gat staðið yfir 

í allt að tíu ár. Aðstæður landsbyggðafólks eru ólíkar því sem fólk á stór Reykjavíkur 

svæðinu á að venjast, meðal annars vegna þess að á landsbyggðinni getur fatlað fólk 

lent í þeim aðstæðum að fá ekki búsetu í sínu nágrenni heldur verður það að flytja svo 

tugi eða hundruð kílómetra skiptir til að geta fengið ásættanlega búsetu. Að okkar áliti 

er mikilvægt að í kjölfar flutnings málaflokks fatlaðs fólks frá ríki yfir til sveitarfélaga, 

hugi þjónustusvæðin sérstaklega að sinni búsetustefnu. Í rannsókninni kom það sterkt 

fram hve mikil óánægja foreldra var gagnvart þjónustuveitendum og teljum við 

mikilvægt að fagfólk skoði hvað það er sem veldur þessari miklu óánægju foreldra með 

þjónustuna. Getur það verið vegna langrar biðar eftir úrlausn mála eða vegna viðmóts 

fagfólks? Það er vert að velta þessu fyrir sér og ef til vill ástæða til að rannsaka frekar. 

Við lítum svo á að fatlað fólk eigi að eiga val um búsetu eins og skýrt er tekið fram í 

þeim lögum og reglugerðum sem við höfum fjallað um í þessari rannsókn hver svo sem 

hugmyndafræðin er að baki hvers búsetuforms. Er það von okkar að niðurstöður 

rannsóknarinnar verði til þess að vekja athygli þeirra sem að málefnum fatlaðs fólks 

koma með beinum eða óbeinum hætti að mikilvægt er að huga að góðum samskiptum 

við fatlað fólk og fjölskyldur þeirra.  
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