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Utdrattur

Eftirfarandi verkefni fjallar um upplifun foreldra & pvi ferli sem fer af stad pegar fétlud
ungmenni eru stodd & peim timamotum ad flytja ad heiman. Verkefnid var unnin
haustid 2010 og vorid 2011. Markmid verkefnisins er ad koma roéddum foreldra &
framfeaeri um peirra upplifun og reynslu & peim timamotum pegar fatladir synir peirra
eda detur flytji ad heiman og samskipti foreldrana vid fagfolk a landsbyggdinni.
Verkefnid var unnid samkvaeemt hefdum eigindlegra rannsoknaradferda. Gagna var aflad
med pvi ad taka einstaklingsviotol vid fjérar madur og myndadur var sex manna
rynihdpur sem samanst6d af einum hjonum, tveimur madrum og tveimur fedrum af
landsbyggdinni. bau pemu sem birtust vid greiningu gagnanna voru, upplifun foreldra a
undirbaningsferlinu, samskipti vid fagfdlk, dlik busetulrraedi, ahyggjur foreldra og
framtidarsyn peirra. Nidurstddur rannsoknarinnar syndu fram & ad mikill samhljomur
veeri medal foreldranna i einstaklingsvidtélunum og i rynihopnum. Fotlun ungmennanna
virtist hugsanlega skipta mali, sérstaklega ef vid bettust alvarleg veikindi pegar kom ad
drlausn peirra mala. Einnig kom i ljos ad fjolskyldur purftu oft ad leita at fyrir
heimahagana jafnvel svo tugum eda hundrudum kilémetrum skipti til ad finna hentuga
busetu sem kom a mots vid allar parfir einstaklingsins vegna fétlunar og jafnvel
veikinda. Jafnframt kom i 1jos ad svo virtist sem pjénustan vaeri meiri og samfelldari hja
fjolskyldum mikid fatladra einstaklinga sem jafnvel voru med alvarleg veikindi heldur
en hja fjolskyldum annarra fatladra ungmenna. Gegnum gangandi voru nidurstddurnar
baer ad po sétt hefdi verid um busetu medan ungmennin voru enn born, pa gerdist litid
sem ekkert svo arum skipti nema af frumkveaedi foreldra. Einnig reyndist

undirbuningsferlid og samskipti vid fagfolk foreldrum oft erfitt gegnum petta ferli.



Formali

Verkefni petta er lagt fram til fullnadar BA-grddu i proskapjalfafredum vid
Menntavisindasvid, Haskola Islands. Okkur langar ad nota taekifaerid og pakka 6llum
peim péatttakendum sem toku patt i rannsékninni og voru tilbdin til ad deila med okkur
sinum upplifunum og reynslu. Einnig viljum vid pakka leidsagnarkennaranum okkar,
Sigranu b. Broddadottur fyrir gott og anaegjulegt samstarf og gdéda leidsogn. Ad lokum
viljum vid pakka eiginmonnum okkar og bornum fyrir 6melda polinmadi medan &

bessu lokaverkefni stod dsamt peim sem studdu okkur & einn eda annan mata.
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Inngangur

Foreldrar fatladra barna eru oft i peim sporum ad purfa ad huga ad framtidarbusetu fyrir
bornin sin mun fyrr en adrar fjolskyldur sem getur verid afar vidkvemt og erfitt ferli.
Oft er porf & sérdrreedum og pvi purfa pjonustusveedin sinn tima til ad finna réttu
busetuna og bidin eftir basetu getur tekid nokkur ar. Landinu er skipt upp i nokkur
bjonustusvaedi sem sinna ibaum pess en innan hvers svadis geta verid morg sveitarfélog
og pvi getur verio um miklar vegalengdir ad raeda innan hvers pjonustusveedis. Misjafnt
er hvenar foreldrar eda fotludu einstaklingarnir sjalfir seekja um busetu en vitad er ad
foreldrar saekja um fyrir born sin pegar pau eru ung ad aldri vegna pess ad pau vita ad
bidtimi undanfarin ar hefur verid langur.

Markmid verkefnisins er ad koma roddum foreldra fatladra ungmenna a
framfeeri, hver upplifun peirra er & pvi ferli sem fer af stad pegar hugad er ad blsetu,
hvernig fagfolk koma ad og hvernig samvinna fagfolks og foreldra er héattad &
landsbyggdinni medan a ferlinu stendur. Einnig ad kanna hvada busetulrraedi standa
ungu fotludu folki til boda. patttakendur i rannsokninni voru tiu foreldrar, sem eiga
fatlada syni og deetur & aldrinum sextan til tuttugu og &tta ara. Einnig var reett vid
Hrefnu Haraldsdottur, foreldraradgjafa hja Sjonarholi. Leitad var svara vid eftirfarandi

spurningu:

Hver er upplifun foreldra af pvi ferli sem peir ganga i gegnum pegar
fatladur sonur peirra eda déttir hefur flutt ad heiman eda er ad undirbua

flutning?

Vid tengjumst badar malefnum fatlads folk en a misjafnan hatt par sem 6nnur okkar er
modir fatlads ungs manns sem er & pessum timamotum en hin tengist méalefninu i
gegnum vinahop og fyrri vinnu. Ahugi okkar beindist ad pvi ad fa frekari vitneskju um
bad hvernig pad er fyrir foreldra fatladra barna ad vera i peim sporum ad purfa ad huga
ad busetu pegar barnid peirra er svo ungt. Vio lestur rannsoknar Sigranar Pp.
Broddadoéttur ,,Ad flytja ar foreldrahdsum, upplifun og reynsla ungs folks med
proskahomlun og foreldra peirra“ vaknadi ahugi okkar & ad gera rannsdkn a
landsbyggdinni par sem hennar rannsokn snyr ad stor Reykjavikur svaedinu. I rannsokn
Sigranar voru patttakendur baedi foreldrar og ungt folk med proskahémlun sem hafdi

reynslu af pvi ad flytja ad heiman. I pessari rannsokn verdur einungis rett vid foreldra
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um peirra upplifun en heiti lokaritgerdarinnar kemur einmitt frA modur sem tok patt i
rannsokninni og lysti hvernig han seei fyrir sér ad buseta atti ad virka fyrir dottur sina
og annad fatlad folk. | verkefninu munum vid nota hugtakid fatlad folk (disabled
people) pegar vid visum til folks med 6likar fatlanir.

Rannsdknin var unnin samkveemt hefdum eigindlegra rannsdknaradferda en
samkveaemt peirri adferd pa er 10gd ahersla a ad gdgnum sé safnad i raunadsteedum folks
(McMillan, 2008). Vid tokum fjogur einstaklingsviotol vid fjorar maedur, myndudum
sex manna rynihdp sem samanstdd af einum hjonum, tveimur fedrum og tveimur
maedrum. Samkveemt pvi sem fram kemur hja Helgu Jonsdéttur (2003) pa eru vidtol i
eigindlegum rannséknum ad sterstum hluta &stodlud sem felast i samredum
rannsakenda og vidmelenda i einstaklingsvidtélum. Fram kemur hja Soéleyju S. Bender
(2003) ad til pess ad 6olast betri skilning & vidhorfum og reynslu folks, er medal annars
heegt ad mynda sem deemi rynihop til ad nalgast vidfangsefnid.

Verkefnid skipist upp i fjora kafla. Fyrsta kafli er freedilegur og fjallar um olikan
skilning & fétlun eins og leeknisfraedilega sjonarhornid, edlilegt lif og samfélagspatttoku
og félagslega skilninginn. Einnig verdur fjallad um hvad fellst i valdeflingu og
sjalfsakvordunarrétti, hugmyndafraedi um sjalfsteett lif og personulega adstod og einnig
réttur fatladra einstaklinga til basetu dsamt pvi verdur komid inn a fyrri pekkingu med
pvi ad skoda adrar rannsoknir. 1 68rum kafla verdur rannséknin kynnt og fjallad um
adferdafreedi hennar sem og pétttakendur, gagnaséfnun og drvinnslu gagna. pridji kafli
byggir & greiningu rannsdknargagna og fjallar um upplifun foreldra &
undirbuningsferlinu, samskipti vid fagfdlk, skodun foreldra & dlikum busetutrreedum,
ahyggjur foreldra og framtidarsyn peirra. | lokin eru nidurstodur rannséknarinnar
dregnar saman, talkadar Gt fra fraedilegri umfjollun, rannsoknarspurningu svarad og

skodad hvada leerddm ma draga af rannsokninni.



1. Fraedileg syn a sogu og proun

Sa préun sem att hefur sér stad i malefnum fatlads folks fra sjounda aratug sidustu aldar
hefur haft mikil ahrif hér & landi eins og annars stadar & Vesturléndum. Sem demi um
pad er lokun solarhringstofnana sem gerdi pad ad verkum ad fatlad folk fluttist at i
samfélagid og vard synilegra.

Anherslur freedimanna hafa verid Olikar i hinum ymsu l6ndum en po er
megineinkenni innan fotlunarfreeda ad par hafa ordid til likén, kenningar og sjonarhorn
sem eiga pad sameiginlegt ad gagnryna hefdbundinn skilning laeknisfredilegs
sjonarhorns a fotlun. (Gudran V. Stefansdoéttir, 2008; Sigrun p. Broddadéttir, 2010).
Fraedigreinin fotlunarfraedi (disability studies), hefur ordid til pess ad fotlun hefur seett
mikilli endurskodun og umraeda hefur aukist innan fotlunarfredinnar um hugtakid
fotlun og skilning & pvi, i kjolfarid komu fram ymis félagsleg sjonarhorn & fotlun
(Gudrun V. Stefansdottir, 2008).

Hér i pessum kafla verdur farid stuttlega yfir hvernig leeknisfreedilega
sjonarhornid & fotlun kom fyrir i vestrenum heimi mestan hluta 20. aldar og ad enn
geetir ahrifa pess & lif fatlads folks i dag. I kjéIfar pess munum vid fjalla um paer miklu
hugarfarsbreytingar sem attu sér stad a hogum fatlads folks um midja 20. 6ld pegar
Bengt Nirje kom fram med hugmyndafraedina um edlilegt lif og samfélagspatttoku.
Jafnframt munum vid gera grein fyrir pvi ad Wolf Wolfensberger préadi hugmyndir
Nirje &fram og endurskilgreindi hugtakid edlilegt Iif en hans hugmyndafraedi nédi til
allra vanmetinna hopa i samfélaginu. Einnig verdur fjallad um félagslegan skilning a
fotlun, sem og hugtokin valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt. Ad sidustu verdur komid
inn & hvad fellst i nyrri hugmyndafredi um sjalfsteett lif og persénulega adstod og

jafnframt munum vid koma inn a sdgu prounar hér a landi og tengja vid fraedin.

1.1 Laeknisfraedilega sjonarhornid

Hefdbundnar hugmyndir um hvad fotlun er ma rekja til laeknavisinda og
heilsufélagsfreedi. Leknisfredilega sjonarhornid er ekki einungis rikjandi innan
heilbrigdisvisinda pvi pessi skilningur hefur einnig verid rédandi innan annarra
freedigreina t.d. félagsvisinda, menntunarfreeda og mun vidar og hefur haft mikil ahrif &
hvada skilningur er lagdur i lif og adstedur fatladra barna og fullordinna (Rannveig
Traustadottir, 2006).



Leeknisfreedilegt sjonarhorn a fotlun var rikjandi i hinum vestraena heimi, innan
heilbrigdisvisinda og annarra fredigreina mestan hluta 20. aldar og ahrifa peirra geetir
enn. Skilningurinn sem liggur par ad baki er ad litid sé & fotlun sem andstaedu pess sem
telst heilbrigt og edlilegt. I nalguninni er verid ad leitast vid ad greina likamlega og
andlega skerdingu eda afbrigdi med pad ad markmidi ad ,,lekna‘ skerdinguna og veita
videigandi medferd, radgjof um kennslu, leekningu, uménnun eda endurhafingu. bannig
var einstaklingurinn skilgreindur eftir fotlun sinni en ekki sem personu. Til ad veita
videigandi pjonustu var folk fjarleegt ur samfélaginu og komid fyrir & stofnunum par
sem hagt var ad veita pa medferd sem leknavisindin toldu vid hefi, 6had vilja eda
jafnvel vitundar einstaklingsins. Vidhorf leknisfreedilega sjonarhornsins til fotlunar
felur i sér ad lif einstaklingsins sé litils virdi, hann sé hadur 6orum, i porf fyrir
ummaonnun og litid svo & ad skerdingin orsaki alla erfidleika einstaklingsins en ekki
horft til ahrifa samfélagsins og adstedna (Rannveig Traustadottir, 2003, 2006). betta
vidhorf leiddi til pess ad afstada folks til fatladra einstaklinga hafdi mikil ahrif og gerir
enn ad morgu leyti (Rannveig Traustadottir, 2003).

Eins og fram kemur hja Barnes (2003) virdist hinn hefdbundni skilningur vera a
ba leid ad sjalf skerdingin sé sa pattur sem valdi fotlun hvers einstaklings og sé
lzeknisfraedilegt vandamal hans. Skerding manneskjunnar getur leitt af sér viss félagsleg
vandamal badi fyrir einstaklinginn sjalfan, fjolskyldu og samfélagid. Fatlad folk hefur i
gegnum tidina verid alitio purfa hjalp og umdénnun annarra. pvi hefur fatlad folk fengio
stimpil pess efnis ad pad sé fatlad, ekki edlilegt og sé 6faert um ad taka patt i daglegu lifi
i samfélaginu (Barnes, 2003). Shakespeare (2006) fjallar um fjolbreytileika tegunda
fatlana og skiptir peim nidur eftir pvi hver fotlunin er eins og medfaedda fétlun og fétlun
seinna & lifsleidinni. Hann telur ad reynsla af fotluninni p.e. tegundin, moti vidhorfin til
fotlunar.

Innan leeknastéttarinnar var fotlun skilgreind af rikinu og fagfolki sem vandamal,
sem stafadi fra einstaklingnum sjalfum og 16gd var ahersla & ad breyta peim i stad pess
ad koma til mots vid parfir peirra. Fatladir voru sagdir veikir og pyrftu & sérstakri
medferd ad halda en pd var pad svo ad margir pjadust, voru beittir ofbeldi og dréttlati
frad peim sem attu a0 laekna eda gera pa ,,normal” (French og Swain, 2008). Hér 4 landi
matti sja ad leknisfraedilega sjonarhornid var rikjandi pegar Kopavogsheli tok til starfa
ario 1952 fyrir fatlada einstaklinga, bérn sem fullordinna. Pad var skilgreint sem
sjukrahus fyrir favita og pjonadi pad pvi hlutverki til arsins 1980 eda par til ny 16g um
adstod vio proskahefta toku gildi arid 1979 (Margrét Margeirsdottir, 2001). P6 enn megi
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sja ad leeknisfraedilegu vidmidin seu notud til ad skilgreina folk og pjénustu, komu adrar
hugmyndafradilegar aherslur a seinni hluta 20. aldar sem eru um edlilegt lif og
samfélagspéatttoku eins og til demis ad einstaklingar fai pjonustu & sambylum,
verndudum vinnustédum og afpreyingarheimilum sem eru uti i samfélaginu (Gudrun V.
Stefansdottir, 2008).

Leeknisfreedilega sjonarhornid hefur haft ahrif a allt sem tengist fétludu folki i
gegnum tidina og gerir & vissan hatt enn i dag en med stédugri proun i heimi freedanna
pa dregur Ur leknisfreedilegum ahrifum. Laeknisfraedilega sjonarhornid hafdi pa syn ad
loka félk inni & stofnunum en breytingar verda til batnadar i préun busetumala fatlada
pegar hugmyndfraedin um edlilegt lif og samfélagspatttoku kemur fram en um hana

verdur fjallad hér & eftir.

1.2 Hugmyndafraedi og kenningar

Miklar breytingar attu sér stad a hogum folks med proskahémlun & Nordurléndunum
begar Bengt Nirje setti fram skilgreiningu sina um edlilegt lif & sjounda aratug sidustu
aldar. bessi skilgreining er almennt talin grunnur ad hinni norraenni hugmyndafraedi um
patttoku folks med proskahémlun i samfélaginu. Skilgreining Nirje er & pann hatt ad
skapa eigi fotludu folki skilyrdi til ad geta verid virkir patttakendur a vid adra i
samfélaginu. Markmidid er ekki ad gera pann fatlada ,.edlilegan” heldur ad beta
lifsskilyrdi hans i hinu almenna pjédfélagi med tilliti til fotlunarinnar. Nirje lagdi mikla
aherslu & jafnrétti og taldi ad umhverfid etti ad adlagast peim fatlada en ekki 6fugt
pannig a fatladur einstaklingur ad njota sému lifsskilyrda og adrir, med tilliti til
fotlunarinnar. Mikilvegt er ad fatlad folk sé virt sem manneskjur og sjalfstedir
einstaklingar. Kenningar hans eiga vio um uppeldi, kennslupjalfun, atvinnu, busetu,
tomstundaidju og allar athafnir daglegs lifs. Fatlad folk parf ad fast vid idju, nam eda
storf eftir pvi sem hentar getu peirra og ahuga en eiga jafnframt ad hafa kost &
tiloreytingu og tomstundaidju. pjalfunaréaeetlanir fyrir fétlud bérn og unglinga eiga ad
studla ad sjalfsteedi og moguleika til sjalfshjargar, pau eiga rétt & ad fullordnast & sama
héatt og adrir (Margrét Margeirsdottir, 2001; Nirje, 1980).

I huga Nirje var mikilveegt ad folk med proskahdmlun hefdi moguleika eins og
adrir ad hafa edlilega ratinu i sinu lifi eins og hvad snertir daginn, vikuna og arid.
Hatidisdagar fai ad vera hatidisdagar og edlilegt sé ad taki sér sumarleyfi. Jafnframt

folst i hugmyndafraedi Nirje ad folk fengi ad upplifa edlilegan aldurhrynjanda eins og ad
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vera barn, unglingur, fullordinn og aldradur. Ad bda i edlilegu umhverfi fellst i pvi ad
einstaklingar lifi edlilegu lifi 6had pvi i hvada menningu og pjodfélagi peir bua (Nirje,
1980).

Eins og fram kemur hja Margréti Margeirsdottur (2001) pa foru foreldrar
fatladra einstaklinga hér & landi ad beita sér fyrir 6drum Urreedum en vistun a
solarhringsstofnunum. Sambylin voru sem andsvar vid vistun a sélahringsstofnunum en
ljost var ad pad pyrftu ad vera fleiri valkostir sem kemu til mots vid krofurnar um
sjlfsteeda busetu en forsenda fyrir sjalfsteedri busetu er ad vel skipuldgd stodpjonusta sé
fyrir hendi og pa i samremi vid parfir iblanna. Hugmyndafreedi Nirje um edlilegt lif
matti sja hér a landi pegar fyrsta sambylid eda fjolskylduheimilid eins og pad var kallad,
var sett & fét & Akureyri arid 1975. petta var nyjung hér a landi og fyrsta heimilid af
bessu tagi. Um var ad reeda pjonustu sem veitti nokkrum vistmoénnum teekifzeri & ad bla
vid adsteedur sem voru i likingu vid busetu annarra einstaklinga i samfélaginu og bjuggu
par ad jafnadi fimm til atta manns (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Félagsfraedingurinn Wolf Wolfensberger préadi hugmynd Nirje um edlilegt Iif
og endurskilgreindi hugtakio og hefur Gtfersla hans (Social Role Valorization) verid
bydd af Rannveigu Traustadottur yfir & islensku sem gildisaukandi félagslegt hlutverk
(Gudran V. Stefansdottir, 2008). Hugmyndafreedi Wolfensberger héfdadi til allra
vanmetinna hopa i samfélaginu og aleit hann ad fotlun faeli i sér fravik sem leiddu til
stimplunar og hoéfnunar samfélagsins & einstaklingnum (Gudrin V. Stefansdottir, 2008;
Wolfensberger, 1980). Wolfensberger vildi meina ad til pess ad fatlad folk geeti 6dlast
hlutverk og félagslega stédu i samfélaginu, yrdi ad leggja adalaherslu & pjalfun og
broska einstaklingsins til ad gera hann hafan. Horfa verdur a4 pad samfélag og
menningu sem einstaklingurinn byr i til ad finna hvad er vid heafi, pvi ekki er haegt ad
alhefa fyrir alla. Megin &herslan & ad vera st ad finna vettvang par sem einstaklingurinn
getur notid virdingar i samfélaginu. Wolfensberger taldi mikilvegt ad fatladir
einstaklingar fengju sem flest taekifeeri til ad umgangast pa sem ekki veeru taldir til
niravika”. bvi veari ekki eskilegt ad fatlad folk nyti sérarreda heldur almennra
bjonustutilboda sem samfélagid bydi upp & Hann lagdi rika aherslu a gildi bléndunar og
félagslegrar patttoku. Til pess ad draga Ur neikveedum vidhorfum og stimplun, parf ad
draga fram pad jakveeda sem einstaklingurinn hefur fram ad bjéda. Hann verdur ad fa
tekifeeri til ad mennta sig og proskast, baedi félagslega sem og andlega (Margrét
Margeirsdottir, 2001).
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Fram kemur hja Wolfensberger ad godar fyrirmyndir séu mikilveaegar eins og i
sambandi vid félagslega patttoku fyrir fatlad folk til ad lsera seskilega hegdun sem hefur
ahrif & pad hvernig horft er & vidskomandi og hefur par af leidandi ahrif & imynd peirra
(Wolfensberger, 1980). I skrifum Nirje og Wolfensberger ma greina ad peir telji ad allir
einstaklingar eigi rétt & virdingu samfélagsins og ad virding sé borin fyrir sjalfstedum
akvordounum folks sem pad tekur i sinu lifi (Sigran b. Broddadottir, 2010).

pessi hugmyndafraedi hafdi mikil ahrif hér & landi hvad busetumal fatladra
vardar eins og med aukinni félagslegri patttoku fatlads folks i samfélaginu. Hér & eftir

munum vid fjalla um félagslegan skilning & fotlun.

1.3 Félagslegur skilningur

Fraedigreinin fotlunarfreedi hefur ordid til pess ad hugtakid fotlun hefur saett mikilli
endurskodun og hefur umraeda aukist innan fraedinnar. | kjolfarid komu fram ymis
félagsleg sjonarhorn a fotlun sem gengu p6 mislangt i pvi ad skilgreina hugtakid fotlun
sem afleidingu umhverfis- og félagslegra patta. bessi félagslegu sjénarhorn sem komu
fram voru til demis svonefnt breska félagslega likanid en pad hefur verid Alitid
rottekast og um leid umdeildast (Gudrdn V. Stefansdéttir, 2008). Samkvaemt likaninu
er pad pjoofélagio sem fatlar folk, par sem pad er framkoma samfélagsins sem eykur a
skerdingu pess (French og Swain, 2008). Jafnframt kom norreni tengslaskilningurinn
fram en hann telst einnig til félagslegs skilnings & fotlun en gengur po ekki eins langt
fram og breska félagslega likanid i sambandi vid pad sem snertir aherslu & samfélag og
umhverfi (Gudrdan V. Stefansdéttir, 2008). Eins og fram kemur hja Barnes (2003) for
fatlad folk a attunda aratug sidustu aldar ad métmeela hugmyndum sem einkenndust af
leeknisfreedilega sjonarhorninu. bau skdpudu sjalf sinn eigin félagslega skilning & pvi
hvad veeri fotlun en sé skilningur byggaist & peirra eigin personulegu reynslu. bau lita &
ad pad sé umhverfid sem leidir af sér fotlun en ekki sjalf skerdingin (Barnes, 2003). Hér
a eftir munum vid gera grein fyrir breska félagslega likaninu og norrena

tengslaskilningnum.

Breska félagslega likanio

Eins og adur hefur komid fram er eitt pekktasta og um leid umdeildasta félagslega

sjonarhornid a fotlun, svonefnt breska felagslega likanid. Pad hefur hlotid t6luverda
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athygli freedimanna og fatlads folks og pa adallega vegna rottekra endurskilgreininga a
hugtakinu fétlun. A attunda aratug 20. aldar leit breska félagslega likanid dagsins ljos i
kjolfar pess ad samtok fatlads folks hof barattu gegn innilokun & solarhringsstofnunum,
fatekt, Gtskdfun af vinnumarkadi, d&samt fleiri pattum (Rannveig Traustadottir, 2003,
2004, 2006).

Samtok fatladra i Bretlandi gafu ut freega yfirlysingu 1976 par sem pau lystu pvi
yfir ad folk med skerdingar veeri fatlad af samfélaginu og ad fotlunin veeri afleiding
pbeirrar undirokunar sem einkennir 6ll tengsl a milli félks med skerdingar og annarra
adila i samfélaginu. Pessi baréatta leiddi af sér nyjar hugmyndir um fétlun, par sem 16gd
er ahersla & ad adgreina hinn liffreedilega patt, skerdinguna og hinn félagslega patt,
fotlunina. Breska félagslega likanid litur svo & ad pad séu félagslegar hindranir sem
takmarka getu fatladra til ad vera fullgildir samfélagspegnar. Pannig ad i stad pess ad
samfélagid geri rad fyrir mannlegum margbreytileika pa er pad rikjandi félagslegt
fyrirkomulag sem fatlar folk og takmarkar mdoguleika peirra til ad rdda lifi sinu
(Rannveig Traustaddttir, 2003, 2004, 2006). Samkveemt félagslega likaninu litur
samfélagid & fatlad folk sem fornarldmb Gtilokunar og kagunar, sumir sja fatlad folk en
adrir sja foélk med skerdingu (Shakespeare, 2006).

Fram hefur komid ad breska félagslega likanid hafnar laeknisfreedilega
sjonarhorninu & fotlun en pad snyst um ad einblina & skerdinguna og ad gallinn bdi i
sjalfum einstaklingnum. Med pessu var pvi hafnad ad leeknar og adrar fagstéttir hefdu
bad hlutverk ad gera vid eda laga einstaklinginn til pess ad reyna ad gera hann edlilegan.
P& ber ad geta pess ad ekki var verid ad andmeela peirri naudsyn ad laeeknar sem og adrar
fagstéttir ynnu storf sin med foétludum einstaklingum eins og med pvi ad lina pjaningar,
kenna eda endurhafa. Verid var ad moétmeela forreedi pessara starfsstétta og einnig hins
opinbera yfir lifi fatlads folks. Pdlitiska hlidin & breska félagslega likaninu tengist
barattu fatladra fyrir mannréttindum og krofu peirra ad fagstéttir og samfélagio breyti
um afstédu og skipuleggi baedi adgengi og allan annad adbunad, jafnt hlutlegan sem
hugleegan og hafi hagsmuni fatlads folks ad leidarljosi (Déra S. Bjarnason, 2001). Um
er a0 raeda ad félagslegar hindranir eins og neikvad vidhorf, adgengi og fordomar eru
bad sem takmarka athafnir fatlads folks. Breski félagslegi skilningurinn er talinn vera
frelsandi fyrir fatlad folk par sem ekki er verid ad reda um einstaklingsbundna
skerdingu heldur skilgreininguna & fotlun (Barnes, 1998; Rannveig Traustadottir, 2006).

Ein hardasta gagnrynin & breska félagslega likanid er st ad hagsmunir folks sem
byr vid dkvednar skerdingar hafa verid snidgengnar eda ekki gerd nagjanleg géo skil.
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Onnur gagnrynin er ad héfundar pess hafi tilhneigingu til ad lita framhja eda hafna
skerdingunni og han skilin eftir i hondum laeknisfraedilegrar pekkingar. Jafnframt er
hinn prongi skilningur & fotlun gagnryndur, sem er ad allar peer hindranir sem fatlad folk
upplifir orsakadist af félaglega gerdum hindrunum (Rannveig Traustadéttir, 2003,
2004). pegar fatlad folk hugar ad busetu pa hefur umhverfid ahrif a val pess par sem

fatladi einstaklingurinn verdur ad adlaga sig ad umhverfinu en ekki 6fugt.

Norrazeni tengslaskilningurinn

A Nordurléndum hefur ekki verid einn rikjandi skilningur & ftlun en pratt fyrir pad
telur Jan Tassebro norskur fredimadur ad Nordurlandablar hafi sameiginlegar
hugmyndir sem einkennast af &herslunni um tengsl hins fatlada og umhverfisins sem er
svonefndur norraeni tengslaskilningur. Munur getur verid & milli landa p6 svo ad um
sameiginlegar grundvallahugmyndir sé ad raeda. Hugtakid fotlun var kynnt i Noregi sem
yfirhugtak um alla fatlada likt og hér & landi en hér er hugtakid fatladur notad sem
yfirhugtak um hop félks med mismunandi skerdingar. L6gd var ahersla & pad i Noregi
ad ekki skyldi atla fotludum ad adlaga sig samfélaginu pvi ekki veeri sidur mikilveaegt ad
sjalft umhverfid lagi sig ad peim. Samhlida pessu nyja hugtaki var jafnframt itrekadur
nyr skilningur & fotlun sem folst medal annars i pvi ad draga fram mikilveegi
samfélagslegra pétta eins og pjonustu vid fatlad folk (Rannveig Traustadottir, 2003,
2004, 2006).

Tassebro telur ad norraeni skilningurinn & velferdarkerfinu sé fyrst og fremst
poltiskur. Samkvaemt skilningnum er litid svo & ad hlutverk pjonustunnar sé ad mata
pérfum einstaklingsins eins og med samfélagslegri pjonustu sem annarri en pjonustan
sem einstaklingurinn feer er byggd & skilgreiningu laeknisfreedilega sjonarhornsins
(Tassebro, 2004).

Tessebro telur ad norreni tengslaskilningurinn  sé byggdur & premur
meginpattum en peir eru i fyrsta lagi, ad fotlun er misgengi milli einstaklings og
samfélags. betta segir okkur ad umhverfid er ekki lagad ad mismunandi folki og ekki sé
gert rad fyrir margbreytileika folks. Ad 6dru lagi er fotlun bundin adsteedum eins og
einstaklingur sem er med sjénskerdingu er ekki fatladur pegar hann talar i sima. Pannig
ad hugsunin er sa, hvort skerding einstaklingsins verdur ad fétlun er tengt akvednum
adstaedum vegna pess ad tengsl einstaklingsins og umhverfis hans eru adsteedubundin.

AJ pridja lagi er fotlun afsted og i rauninni akvedinn hluti af ferli. Hvener
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einstaklingsbundin liffreedileg einkenni akvardast sem fotlun er ad vissu leyti
tilviljunarkenndar eins og nefna ma um mork pess hvad sé proskahomlun en pau hafa
verid dregin & bilinu 50 til 85 stig & greindarvisitoluprofum i Evropu & 20. o6ld.
Samkvaemt pessu pa er mjog misjafnt hve stor hluti hverrar pjodar er skilgreindur med
proskahdmlun (Rannveig Traustadéttir, 2003, 2004; Sigran b. Broddadottir, 2010;
Tassebro, 2004).

I umfjollun Tassebro kemur fram ad & Nordurldndum og einnig i alpjodlegum
skrifum, var og er enn ad hluta horft til priggja meginsjonarhorna & fotlun. Fyrst til ad
nefna var litid & hana sem einstaklingsbundid einkenni sem passar vid leeknisfredilega
sjonarhornid. Sidan ad fotlun veradi til vegna undirokunar og kugunar fatlads folks og ad
hindranir i umhverfinu skapi foétlunina og & petta vio breska félagslega likanid. Ad
sidustu er nefnt ad fotlun sé motud félagslega i gegnum samspil milli einstaklingsins,
félagslegra og umhverfislegra patta og pessi nalgun er pad sjonarhorn sem einkennir
norreena tengslaskilninginn (Gudrin V. Stefansdottir, 2008; Sigran b. Broddadttir,
2010; Tassebro, 2004 ).

Norreeni tengslaskilningurinn er ekki eins rottekur og breska félagslega likanid
pbar sem pad norrena horfir & samspil skerdingar og umhverfis mun nanar. Fjallad
verdur um valdeflingu og sjalfsakvorounarrétt i naesta kafla en pau hugtok eru natengd

barattu folks fyrir rétti sinum til patttoku i samfélaginu.

1.4 Valdefling og sjalfsakvérounarréttur

Réttindabaratta fatlads folks og annarra jadarhopa tengjast hugtékunum valdeflingu,
(empowerment) og sjalfsakvordunarrétt (self advocacy). Hugtokin eru natengd barattu
folks fyrir pvi ad vera patttakendur i eigin samfélagi og eiga kost & pvi ad lifa sjalfsteedu
lifi (Sigran p. Broddadottir, 2010). Hugtakid valdefling felur i sér ad gefa eda Gthluta
valdi en pratt fyrir ad einstaklingur hafi upplifad valdeflingu er pekkt ad su tilfinning sé
frekar & pa leid ad honum hafi ekki verid gefid valdid heldur fengid pad lanad. Pvi hann
neer ekki fram sinum vilja oft & tioum nema ad valdveitandi sé pvi sampykkur. Fatlad
folk sem treystir a daglegan studning inn & heimilinu sinu, hefur pvi litla tryggingu fyrir
einkalifi, valdi yfir skipulagi dagsins eins og témstundum eda 6drum pvi sem tilheyrir
ad lifa lifinu (Dowson, 1997).

Valdefling tengist avallt valdi og hefur verid notad i tengslum vid réttindabarattu

ymissa minnihlutahdpa alveg fra pvi & sjdunda aratug sidustu aldar. Olikur skilningur &
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valdeflingu er vegna pess ad folk leggur élika merkingu i ordid vald en pad ord hefur
verid skilid sem yfirrdd yfir 6drum. Sumir hafa pann skilning ad valdefling feli i sér, ad
feera vald fra peim sem pad hafa, yfir til peirra sem hafa pad ekki. Valdefling felst medal
annars i ad geta brugdist vid peim adsteedum sem einkennast af undirokun, dsanngirni,
mismunun og ad folk geri sér grein fyrir ad pad hafi rétt og getu til ad hafa ahrif & eigid
lif (Hanna Bj6rg Sigurjénsdottir, 2006). Valdefling felur i sér ad skora valdskerdinguna,
sem fylgir proskahémlun, & hdlm, hafa stjorn & eigin lifi, ad na til annarra og hafa ahrif &
ad koma af stad breytingum & adsteedum fatlads folks (Gray og Jackson, 2002).

Fagfolk getur att patt i pvi ad hindra valdeflingu til deemis med pvi ad sja
skerdinguna sem adaleinkenni fatlads folks og gera pvi minni krofur til pess.
Fagmennska getur verid einn patturinn, en fagfélk & pad til ad skilgreina parfir fatlads
folks og peirra adsteedur og oft vega ord fagfolks pyngra en ord fatladra um eigin parfir.
Valdefling getur verid pegar fatladir pjonustupegar eru alitnir sérfreedingar pegar kemur
ad umfjollun um peirra eigid lif eins og parfir, adsteedur, langanir, prar og geta tekid
dkvardanir um sitt lif an pess ad purfa ad taka tillit til pess sem hentar
pjénustustofnunum (Hanna Bjoérg Sigurjonsdottir, 2006).

Valdefling er félagslegt ferli sem & sér stad i samskiptum vid adra og er pvi &tlad
ad styrkja sjalfstraust og sjalfsskilning. Hafa verdur i huga ad valdefling snyr ekki
einungis ad sjalfum einstaklingnum heldur einnig ad nanasta umhverfi, vidhorfum i
samfélaginu, fjolskyldu, pjonustuveitendum, félagslega kerfinu og heilbrigdiskerfinu.
Valdefling snyst til deemis um pad ad folk ddlist sjalfsakvorounarrétt og fai tekifeeri til
ad stjorna eigin lifi. Med valdeflingu styrkjast pau i pvi ad verda eigin talsmenn og um
leid feerari um ad taka sjalfstedar akvardanir sem varda adstedur og lif peirra. |
valdeflingu er mikilvaegt ad einstaklingurinn upplifi ad hann sé virtur & sinum
forsendum og njoti virdingar i eigin umhverfi (Gudrun V. Stefansdottir, 2008). Mest
uppbyggjandi tengsl eru pau sem eru gagnkveem, vidurkennd og sem byggja &
fjolbreyttu framlagi og porfum allra patttakenda & pann hatt ad leitast vid ad draga ar
misrétti med timanum (Sprague og Hayes, 2000). Fatlad folk & ad njota mannréttinda til
jafns vid adra pegna samfélagsins en um pad snyst valdefling. Eins og fram kemur hja
Ramcharan og Borland pa er bent & ad par sem menning altekra sélarhringsstofnana
hefur vidhaldist pa sé hun ein helsta orsok valdskerdingar (Ramcharan og Borland,
2002). | rannsékn Sigranar b. Broddadéttur (2010) kemur fram ad folk sem bjo &
stofnunum hér adur fyrr hafdi litid um sitt lif ad segja par sem valdid var hja

stofnununum og starfsfolki.
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Hugtakid sjalfsakvorounarréttur kom fram & attunda aratug 20. aldar. Toluvert
fyrir pann tima hafdi folk med proskahomlun barist fyrir rétti sinum og motmeelt
adsteedum sinum &n pess pd ad pad hafi komid fram i opinberum heimildum.
Sjalfsakvordunarréttur merkir ad einstaklingur talar fyrir sig og tekur sjalfstedar
akvardanir. Jafnframt felur hugtakid i sér ad einstaklingurinn berst fyrir rétti sinum til
sjalfsakvordunar og finnur leidir til pess. Sjalfsakvordunarréttur felur i ser ferli sem
gerir pad ad verkum ad folk getur tekid sjalfsteedar akvardanir, 6dlist sjalfstraust og
sjalfsvirdingu og jafnframt heefni til ad tja oOskir sinar og tilfinningar. Ad
einstaklingurinn sigrist & vidhorfum og stadalimyndum i samfélaginu og éatti sig & pvi,
fyrir hvad hann stendur. Hugtakid sjalfsakvorounarréttur er baedi notad um barattu hdpa
og einstaklinga (Goodley, 2000; Gudran V. Stefansdéttir, 2008).

Talsmenn fatlads folks hefur vakid athygli & 16ngun peirra hvad vardar porf fyrir
sjalfakvordunarrétt sem getur greitt fyrir félagslegum breytingum sem eru uppbyggjandi
fyrir vidkomandi einstakling. Einnig hafa sérfreedingar og fjolskyldur fatlads folks nad
breidri samstoou um mikilveegi sjalfsakvordunarréttarins ad hann sé mikilveegur fyrir
fatlad folk til ad geta att i samskiptum vio adra og ad geta byggt upp félagslegs
sambdnd (Sprague og Hayes, 2000).

Valdefling er mikilveeg fyrir fatlad folk sem er ad undirbla pad ad flytja ar
foreldrahisum par sem pau hafa i flestum tilfellum bdid undir stjérn foreldra sinna. bvi
er mikilvaegt ad horfa & valdeflingu sem ferli par sem einstaklingurinn eflist med
timanum en 6dlast ekki faerni ad nota valdid strax heldur kemur pad smam saman og
hefur ahrif & val og akvordunartoku seinna meir. Til ad geta nytt sér nyju
hugmyndafraedina um sjalfsteett 1if og personulega adstod er mikilveegt ad vidkomandi
bai yfir valdi og pekki sinn sjalfsakvorounarrétt. pess vegna parf ad huga ad valdeflingu
toluvert &dur en flutningur ar foreldrahGsum a sér stad. Vido munum fjalla um hvad felst

i hugmyndafraedinni um sjalfstaett lif og persdnulega adstod i naesta kafla.

1.5 Hugmyndafraedi um sjalfstzett lif og personulega adstod

Fatlad folk i Bandarikjunum syndi samstodu pegar pau vildu flytja af
solarhringsstofnunum til ad geta lifad edlilegu lifi i samfélaginu. Réttindabaratta peirra
leiddi til pess ad hugmyndafraedin um sjalfstett lif og notendastyrda personulega adstod

vard ad veruleika a sidari hluta nitjandu aldar (University of California Berkeley, 2004).
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Eins og fram kemur hja Barnes (2003) & hugmyndafraedin um sjalfsteett lif
(Independent  living) retur ad rekja til menningar vestrenna samfélaga.
Hugmyndafraedin er rotteek vegna pess ad han er &skorun & hefdbundna hugsun um
fotlun og sameinar pvi baedi hugmyndafreedilega og verklega lausn vandamala i
dagslegu lifi i umhverfi og menningu sem fatlad folk og adstandendur lifa vid (Barnes,
2003). Hin nyja hugmyndafraedi sem tengist barattu fatlads folks til ad lifa sjalfsteedu
lifi hefur verid ad rydja sér til rams vida. Han fjallar um pad ad fatlad folk a rétt til ad
lifa sjalfsteedu lifi, hafa fulla stjorn & pvi og um leid taka eigin akvardanir. I kjolfarid
fylgir ny tegund pjonustu sem er oftast nefnd notendastyrd pjonusta. Fatlad folk hér a
landi hefur med vaxandi ahuga pryst & pad ad peim sé veitt pessi pjonusta i anda nyrra
hugmynda. Med pessari nyju hugmyndafraedi er verid ad leggja aherslu & ad sjalfstaedi
er ekki einungis tengt likamlegri eda vitsmunalegri getu folks til ad sja um sig sjalft an
adstodar, heldur er verid ad tala um pad ad einstaklingurinn hafi adgang ad peirri adstod
sem hentar honum og pegar hann parf & adstodinni ad halda (Notendastyrd pjénusta og
sjalfsteett Iif, 2008).

Hugmyndafraedin sjalfsteett Iif felur i sér ad allar manneskjur, 6had skerdingu
beirra eda alvarleika skerdingarinnar geti tekid eigin akvardanir um sitt lif.
Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif er ekki yfirlysing fatlads folks um ad pad vilji
framkveema og gera allt &n adstodar fra 6drum eda sakist eftir pvi ad lifa i einangrun.
Heldur er verid ad gera krofu um val og hafa stjorn & daglegu lifi sinu enda er slikt talid
sjalfssagt fyrir 6fatlad folk (Ratzka, 2005; Shakespeare, 2006; Sjalfsteett lif, e.d.) Fatlad
folk vill eins og hver annar pjédfélagspegn fa ad alast upp med fjolskyldu sinni og fa
sému teekifaeri til menntunar, félagslifs og hafa val um vinnu eins og hver annar. Geta
sidan flust ad heiman og stofnad eigin fjélskyldu 6had ferni sinni (Ratzka, 2005). Su
pjonusta sem fellur undir pessa nyju hugmyndafradi kallast ,,Notendastyrd personuleg
adstod eda NPA. Med pessu geta peir sem petta velja valid pa pjonustu sem peir vilja
0g pannig nad ad hafa stjorn & eigin adstod og skipulagt hana eftir personulegum
porfum og lifsstil. Med pessu getur viokomandi akvedid hver vinnur fyrir sig, hvada

verk, hvener, hvar og hvernig (Sjalfstatt lif, e.d.).

1.6 Réttur fatladra einstaklinga til biisetu

Malaflokkur um malefni fatladra fluttist formlega yfir til sveitarfélaga & 6llu landinu nu

um sidustu aramot, 2010 — 2011. A sama tima voru tekin i notkun ny 16g um malefni
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fatlads folks (nr. 59/1992) er adur hétu, Log um malefni fatladra (nr. 59/1992). pegar
rannsokn okkar for fram pa voru eldri 16gin enn i gildi.

Samkvemt pvi sem tekid er fram i nyju l6gunum pé er pad velferdarradherra i
Velferdarraduneytinu sem fer med yfirstjorn malefna fatlads félks. Hann ber &byrgd a
opinberri stefnumotun i malefnum fatladra i samvinnu vid Samband islenskra
sveitarfélaga. Jafnframt skal hafa samrad vid heildarsamtok fatlads folks og adildarfelog
pbeirra samanber Il. Kafla, 3. gr. (nr. 59/1992). Einnig var ny reglugerd tekin i gildi &
sama tima og heitir hin Reglugerd um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu
(1054/2010), pessi reglugerd tekur vid af eldri reglugerd sem féll dr gildi um sidast lidin
aramét en hun hét, Reglugerd um busetu fatladra (nr. 296/2002).

Fram kemur i 1. Kafla, 1. gr. i gildandi 16gum um malefni fatlads folks, ad
tryggja skuli fotludum jafnrétti og um leid samberileg lifskjor & vid adra
bjodfélagspegna. Jafnframt eigi ad skapa peim pau skilyroi sem porf er & til ad lifa
edlilegu lifi. Samkvaemt II. Kafla, 5. gr. er kvedid a um pad ad fatladur einstaklingur
eigi rétt & pjonustu par sem hann hefur sjalfur kosid ad bta. Enn fremur er tekid fram ad
sveitarfélog eigi ad starfrekja teymi fagfolks sem metur heildsteeda porf fatlads
einstaklings fyrir pjonustu asamt pvi hvernig eigi ad koma til méts vid hans 6skir. 1 5.
gr. a-lid, segir ad fotludum einstaklingi er heimilt ad keera akvardanir um pjonustu sem
teknar eru & grundvelli pessara laga til drskurdarnefndar um félagspjonustu og
hasnaedismala. 1 111. Kafla, 8. gr. er tekid fram ad veita skuli fotludu folki pjonustu sem
midar ad pvi ad gera peim kleift ad lifa og starfa i sem edlilegustu samfélagi & vid adra
begna pjodfélagsins. 1 VI. Kafla i adur nefndum Idgum, er fjallad um bdsetu, par er
komid er inn & pad i 10. gr. ad fatlad folk skuli eiga kost & félagslegri pjénustu sem mun
gera peim kleift ad bla & eigin heimili og i pvi hisnadisurraedi sem er i samraemi vid
pbarfir peirra og 6skir (L6g um malefni fatlads folks nr. 59/1992).

I 2. gr. reglugerdar um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu kemur fram ad
markmidid sé ad fatlad folk fai felagslega pjonustu og um leid sérstakan studning til ad
geta buid eins og best henti hverjum og einum. Mid skal tekid af 6skum, adsteedum og
borf fyrir pjonustu. Meginreglan er su ad folk skal eiga val um hvernig pad byr enda sé
bad i fullu samreemi vid pad sem tidkast i pjodfélaginu. Jafnframt er horft & pad ad
pjonustan skuli vera einstaklingsbundin, heildsteed og um leid sveigjanleg. Hugsunin er
sU ad pjonustan se veitt til pess ad efla vald folks yfir eigin adsteedum og lifi og um leid
styrkja sjalfsmynd pess, sjalfstraust, sjalfsvirdingu, lifsgedum og félagslegri stédu.
Samkveemt pvi sem fram kemur i 6. gr. pa er talad um ad umsakjandi og pjonustuadili
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geri med seér skriflegan samning um hvernig studningur vid viokomandi sé veittur. En i
samningnum skal koma fram ad abyrgd og skyldur séu & vegum beggja adila, pad ad
segja einstaklings og pjonustuadila. Jafnframt er talad um pad ad geti einstaklingur ekki
talad fyrir sig pa skal leita allra leida til ad 6dlast skilning & pvi hver sé hans vilji og
med pad i huga skal leita til adstandanda eda talsmanns sem hann best pekkja
(Reglugerd um pjonustu vid fatlad folk a heimili sinu nr. 1054/2010).

I formalsordum, 1id n og o i Samning um réttindi fatlads folks (2007) er fjallad
um ad vidurkenna gildi pess fyrir fatlad folk ad vera sjalfratt og sjalfstett og hafa frelsi
til ad taka eigin akvardanir. Fatlad folk a ad eiga kost a pvi ad vera virkt i
akvardanatoku sem vardar pad med beinum hetti. [ 1. gr. er komid inn & markmid
samningsins en hann er til pess ad studla ad pvi ad fatlad folk njoti somu mannréttinda
og mannfrelsis jafnt & vid adra. Samkvaemt 3. gr. sem er skipt nidur i nokkra lidi ma
nefna ad tekid er fram ad pad eigi ad bera virdingu fyrir medfaeddri gofgi og sjalfraedi
einstaklinga eins og pad ad hafa frelsi til ad taka eigin akvardanir. Bannad sé ad
mismuna og ad fatladir einstaklingar eigi ad geta tekid fullan patt i samfélaginu an
adgreiningar. Ad virding sé borin fyrir pvi ad fatlad folk sé 6likt og eigi rétt til ad bda
vid jofn teekifaeri. 1 19. gr. er komid inn & pad ad fatlad folk eigi jafnan rétt til ad lifa i
samfélaginu og um leid eigi pad rétt til pess ad eiga valkosti til jafns vid adra. Par ma
nefna ad i a lid sem komid er inn & pad ad fatlad folk fai teekifaeri til pess ad velja sér
bad busetulrredi og med hverjum pad byr og hvar. Eins kemur fram ad fotludu folki sé
ekki gert ad eiga heima par sem tiltekid busetuform rikir (Samningur um réttindi fatlads
folks, 2007).

I fyrstu premur greinum lograedislaga (nr. 71/1997) eru akvaedi um ad menn
verda lograda 18 ara. Lograda madur er sjalfrada og fjarrada, sem pydir pad ad vera
ordinn lograda pa er hverjum og einum frjalst ad taka eigin akvardanir um pau malefni
er varda lif hans. Eins er viokomandi heimilt ad radstafa eigio fé ad vild nema annad
komi fram i 16gum.

Eins og fram hefur komid i umfjéllun okkar um 16g, reglugerdir og Samning um
réttindi fatlads folks pa kemur pad skyrt fram ad fatlad folk & sama rétt til busetu og
einkalifs eins og hver annad pjodfélagspegn. I nasta kafla munum vid fjalla um fyrri

pekkingu sem fram kemur i 6drum rannsdéknum.
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1.7 Fyrri pekking - adrar rannsoéknir

Samkveemt nylegri rannsdékn Rannveigar Traustadéttur (2009) kemur fram ad flestar
rannsoknir & ungmennum med fotlun einkennast af prongri og takmarkadri syn a lifi
peirra par sem einblint hefur verid a veikleika, porf & pjonustu og almenna byrdi i
samfélaginu. bar kemur fram ad fjolskyldan er mjog mikilveeg fyrir fotlud ungmenni po
svo ad foreldrar eigi pad til ad ofvernda pau og gefi peim pvi oft ekki tekifari til ad
spreyta sig i lifinu & eigin forsendum eins og 6nnur ungmenni gera.

[ rannsékn Helgu Gisladottur (2007) kemur fram ad foreldrar fatladra barna
upplifi og finni fyrir 66ryggi & timamotum & lifsskeidi barna sinna. Fram kemur hja
Mariu Jonsdéttur (2010) ad foreldrum reynist erfitt ad venjast peirri tilhugsun ad bérn
beirra verdi fullordin og eigi par af leidandi erfitt ad sleppa af peim hendinni og draga
sig i hlé. Til ad efla fatlada einstaklinga til sjalfakvorounartoku er sjalfsstyrking og
valdefling lykilpeettir i ferlinu pvi naudsynlegt er ad kenna peim ad setja sér markmid
og leifa peim sjalfum ad spreyta sig. Samkvaemt rannsokn Lilju Ossurarddttur (2010)
fjallar hin um ad pad sé stor afangi fyrir fatladan einstakling ad flytja ad heiman enda er
bad einn af fyrstu afdngum pess ad verda fullordinn pad er ad taka abyrgd a sjalfum sér.

Fjolskyldur vilja einnig vera virkir patttakendur eins og med pvi ad fa
upplysingar um valmoguleika, pjonustu og annad sem tilfellur & peim timamétum pegar
hugad er ad pvi ad synir eda deetur flytji ad heiman (Townsley, 2004). betta undirstrikar
bad sem Heslop, Mallett, Simons og Ward, (2002) hafa komid inn & i rannsokn sinni ad
bau mal sem fagadilar einblina @ um vidkomandi einstakling eru oft ekki pau sému og
fjolskyldurnar sjalfar toéldu mikilveegustu atridin pegar kemur ad pvi ad finna hvar
aherslurnar eigi ad liggja. pvi er mikilvaegt ad fagfolk leggi metnad sinn i ad skilja og
virda syn foreldra hvar peir telja aherslurnar eigi ad liggja. Med pvi ad gera
framtidaraztlun fyrir fatladan einstakling er mikilvaeegt ad hafa fjélskyldu viokomandi
einstakling med i radum til ad koma i veg fyrir ad aeetlunin sé ruglingsleg og
Oskipuldgd. Foreldrar vilja fa ad fylgjast med pvi ad asetlun sem gerd er fyrir
vidkomandi sé framfylgt eins og radgert var, helst med pvi ad hafa einhvern akvedinn
tengilio fyrir fjolskylduna sem haegt veeri ad leita til. Samkvaemt rannsdkninni kom fram
ad mikilvaegustu atridin i godri aatlun fyrir framtid ungs fatlads félks veeri ad samskipti
milli folks veeru hrein og bein, samhafni milli foreldra og stofnana, skilningur & pvi ad

hver og einn einstaklingur hefur mismunandi parfir, samfella i &stluninni og ad
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valmdoguleikar séu fyrir hendi svo unga fatlada folkid geti valid hvad henti peim best
(Heslop o.fl., 2002).

Foreldrar hafa upplifad sig sem talsmenn barna sinna hvad vardar réttindi og
parfir. Allir foreldrar hofou upplifad atok vid heilbrigdiskerfid, sérfreedinga, og
menntakerfid. Foreldrarnir litu svo & ad peir veeru ad berjast fyrir ungmenni sin og
flestir upplifdu alag og preytu i Kkjolfar pessarar bardttu a uppvaxtararum peirra.
Studningur vid foreldra skipti veigamiklu mali sem og &kvardanir sem foreldrar taka
snemma a lifsleid fatladra barna sinna. GAdur studningur og félagsnet snemma virdist
getad audveldad fotludu ungu folki og foreldrum peirra ad takast a vid fullordinsarin.
Nidurstodur pessarar rannsoknar syndu ad heaegt sé ad skipta upplifun foreldra i nokkra
hopa sem demi ad foreldrar upplifa mikid tilgangsleysi og ad ekkert sem pau geri geti
skipt mali. Upplifun tengist stjornsyslu par sem litid er svo & ad ekki se haegt ad breyta
kerfinu eda ad foreldrid sé of vanmattugt til ad hrinda af stad breytingum (Bjarnason,
2002). batttaka foreldra hefur pa einnig verid vidurkennd sem lykilpattur i att ad
fullordinsdrum fatladra barna sem og myndun sjéalfsteedis og sjalfredis. Ventingar
foreldra til aukinna Urreda til basetu hefur aukist sidustu &r og er liklegt ad
einstaklingsmidud pjoénustudrraedi og verkefni sem studla ad auknu sjalfraedi fatladra
unglinga valdi pessar breytingu (Grigal og Neubert, 2004).

I rannsokn Sigranar b. Broddaddttur kemur fram ad hér & landi hafi ekki mikid
verid rannsakad hvernig foreldrum og ungmennum lidur og upplifa pad ferli, pegar
kemur ad pvi ad pau flytja ad heiman. Ekki heldur hvernig stadid er ad undirbiningi og
hvort eda hvernig peim er veittur studningur a pessum timamdtum (Sigran b.
Broddadottir, 2010). | rannsokn Docherty og Reid (2009) vildu madurnar adstoda
ungmennin vid ad flytja ad heiman en po var engin peirra med aztlun til ad framkvaeema
bad og vidurkenndu allar ad peer litu & born sin sem félagslega og tilfinningalega
Oproskada einstaklinga og hefou ahyggjur af pvi hvernig pau muni spjara sig an
adstodar fjolskyldunnar (Docherty og Reid, 2009). Meira hefur verid fjallad um pessa
pbeetti i erlendum rannsoknum (Barnes, 2002; Heslop o.fl., 2002; Townsley, 2004).

Komid er inn & ad foreldrar tala gjarnan um ahyggjur yfir pvi ad su pekking sem
begar er til stadar & pérfum ungmenna peirra glatist pegar pau flytji ad heiman. Einnig
kom fram ad pessari pekkingu veeri oft hafnad eda ekki tekid mark a henni né ad horft
veeri til margra ara reynslu foreldra eda fjolskyldunnar sem geeti nyst viokomandi. Mikil
heetta er & pvi ad petta geri pad ad verkum ad foreldrum finnist peir séu vanmetnir og
upplifa i rauninni valdskerdingu sem geeti haft paer afleidingar ad ungmennin fai tvibent
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skilabod, annars vegar fra foreldrum og hins vegar fra pjonustuadilum (Sigran b.
Broddadattir, 2010).

Nidurstoour rannséknar Sigranar benda til pess ad samvinna og samskipti vid
fagadila & pjonustuskrifstofum og almennt starfsfolk hafi mikil ahrif & pad hver sé
upplifun foreldra, hvort hin sé jakvaed eda neikvad. Jafnframt benda nidurstédur til
pbess ad pd svo ad hlutirnir gengu ageetlega fyrir sig pa hofou foreldrar vissar ahyggjur af
akvednum pattum sem tengdust 6ryggi og/eda lidan ungmennanna sem voru ad flytja
eda voru flutt. pad skiptir miklu mali fyrir foreldrana og einnig unga folkid ad fa
upplysingar um péa peetti sem snua ad pvi ad flytja ad heiman i adra busetu a vegum
bjonustukerfis. Mikilveegi upplysingafleedis kom skyrt fram i rannsékninni um poérfina
fyrir upplysingar um pa peetti sem koma ad pvi ad verda fullordinn einstaklingur og
flytja ad heiman. Upplysingar geta lika hjalpad foreldrum til ad draga ar &hyggjum
beirra er varda framtid peirra einstaklinga og paer breytingar sem verda a peirra eigin lifi
(Sigrun b. Broddadottir, 2010; Townsley, 2004).

Jafnframt kom fram ad foreldrar upplifdu 66ryggi med hlutverk sitt pegar
ungmennin flytja ad heiman asamt medfylgjandi ahyggjum og kvida um framtid peirra
vegna pess stuonings sem peim stendur til boda. Margt skiptir mali til ad vel gangi og
ungmennunum lidi vel & sinu nyja heimili en eitt af pvi er studningur fra foreldrum,
fjolskyldu, vinum, vinnufélogum ef pad & vid og sidast en ekki sist studning sjalfra
starfsmannanna. Tjaskipti hafa mikid ad segja sem og persénueinkenni eins og ad tria a
sjalfan sig, jakveed sjalfsmynd og tra & eigin styrk. Einnig er mikilveegt ad sa ibdi sem
fluttur er i busetu skynji hvert hlutverk hans sé 4 ,.eigin“ heimili og hvert sé hlutverk
starfsfélks (Sigran b. Broddadottir, 2010).

I nidurstddum rannsoknar Sigrinar eru akvednir peettir sem benda til pess hvad
bad er sem hefur ahrif & pad hver upplifun foreldranna er & pessum timamoétum. bessir
battir eru undirbdningur og addragandi adur en ungmennin fluttu ad heiman,
upplysingafleedi milli foreldra og pjonustuadila/starfsfolks beaedi fyrir og eftir ad
ungmennin fluttu og sidan lidan og ahyggjuefni foreldranna a pessum merku
timamotum. Jafnframt benda nidurstddur til pess ad flestir foreldrarnir hafi upplifad
bann addraganda sem for i hond pegar ungmennin fluttu ad heima sem erfitt timabil og
ekki sist vegna pess ad i morgum tilfellum var 6ljost hvenaer ungmennin geetu flutt inn
b6 svo ad pau veeru buin ad fa busetu. En engu ad sidur pa hofou flest 6ll sétt um busetu
fyrir ungmenni sin pegar pau voru & unglingsaldri, sem var gert med pad i huga ad

audveldara veeri ad meta porf fyrir busetupjonustu hvers einstaklings i framtidinni en
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pad virtist ekki hafa nein ahrif pegar sidan kom ad pvi ad uthluta bdsetudrreedum. beir
beettir sem virtust hafa hvad mest ahrif & upplifun foreldra tengdust allir samskiptum s.s.
samvinnu, heidarleika og trausti (Sigrun b. Broddadottir, 2010).

I ranns6kn Townsley (2004) segir ad foreldrar séu langstaersti patturinn i ad
umbreyting takist vel auk pess ad geta gefid dmetanlegar upplysingar um samfélagid
sem pau hafa baid i kannski allt sitt lif. Studningur foreldra vid ungt fatlad folk skiptir
miklu mali pegar ungmenni flytja ad heiman og geeta verdur pess ad halda tengslum pvi
fjdlskyldan er stor pattur i lifinu. Foreldrar og ungmenni peirra vilja fa upplysingar um
breytingar, valmoguleika, pjonustu og reeda pa moguleika sem i bodi eru og velta peim
vandlega fyrir sér heimafyrir. Sérstaklega hofou foreldrarnir miklar ahyggjur af pvi sem
pau vissu ekki hvernig keemi til med ad vera t.d. pjonusta og framtidarhisnadi barna
beirra.

Fram kemur i rannsokn Heslop o.fl. (2002) ad breytingar verda & lifi fatladra
ungmenna vid pad ad fullordonast sem hefur ahrif a pau og fjélskyldur peirra. Skortur &
skipulagi getur leitt til aukins &lags og kvida hja sumum fjélskyldum fatladra
einstaklinga pegar verid er ad gera &atlanir um framtidina par sem per geta i sumum
tilfellum verid illa unnar og par af leidandi 6skipulagdar. Foreldrar voru med aherslur a
akvedin atridi sem voru oft ekki i takt vid pad sem fagadilar toéldu mikilvaegustu malin.
Pegar hugad var ad hdsnadismalum voru fair moguleikar i bodi og téludu foreldrar um
ad pad vantadi upp a gott adgengi ad upplysingum fyrir baedi sig og ungmennin. par var
sérstaklega horft til pess hvada mdguleika ungmennin attu vardandi framtidarbuisetu.
Adalédhersla foreldra var ad fa ad vera virkir patttakendur i allri akvardanatoku er
vardadi einstaklinga peirra. Jafnframt vildu pau fa ad fylgjast med framvindu mala og
hvort verid veeri ad framfylgja malefnum eins og radgert var. Enn fremur t6ldu pau
naudsynlegt ad hafa akvedinn tengilid fyrir fjolskylduna sem haegt veeri ad leita til pegar
bess veeri porf og einnig ad gbd samvinna veaeri a milli foreldra og pjonustuadila pvi pad
veeri i pagu allra.

I pessum rannséknum sem vid héfum skodad kemur skyrt fram hvad fjolskyldan
skiptir miklu mali og han vill vera virkur patttakandi i ferlinu ad undirbla pad ad peirra
synir og daetur flyti ad heiman. Enda bua pau yfir mikilli pekkingu og par af leidandi
vita pau a hvada petti parf ad einblina. Jafnframt kemur fram mikilveegi pess ad
starfsfolk leggi sig fram vid ad koma til mots vid oskir og parfir fjélskyldunnar og

einstaklinganna sjalfra og virdi pa pekkingu og reynslu sem fjolskyldan byr yfir. I 6llum
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rannsoknunum kom fram sameiginlegur pattur um mikilveegi samvinnu milli foreldra og

bjonustuadila svo ad flutningurinn gangi sem best fyrir sig.

1.8 Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um dlikan skilning & fotlun eins og leeknisfradilega
skilninginn sem var rikjandi og hefur enn ahrif pegar verid er ad meta pjonustuporf.
Einnig var fjallad um hugmyndafraedi Nirje og Wolfensberger um edlilegt Iif sem hefur
haft mikil &ahrif & proun i malefnum fatladra hér & landi sem og annarsstadar. Jafnframt
var beint sjénum ad félagslegum skilningi & fétlun, annars vegar var breska félagslega
likanid skodad og hins vegar norreeni tengslaskilningurinn. Einnig var komid inn &
hugtokin valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt. Kynnt var hugmyndafreedi um sjalfsteett
lif og notendastyrda personulega adstod, réttur fatladra einstaklinga til basetu skodadur
og fjallad um pa pekkingu sem pegar er til stadar i fyrri rannséknum um ahyggjur
foreldra pegar & undirbuningsferlinu stendur og visad til annarra rannsokna. | nesta

kafla verdur fjallad um framkvemd rannséknarinnar.
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2. Rannsoknin

Hér verdur fjallad um adferdafredi og framkvemd hennar. Einnig er sagt fra pvi
hvernig péatttakendur voru valdir, gagnasdfnun og greiningu gagna. Kaflanum er skipt i
fijora hluta auk samantektar. | fyrsta hluta eru markmid og rannsoknarspurning
rannsoknarinnar rifjud upp, i 6rum hluta er gerd grein fyrir adferd rannsdknarinnar og
patttakendur eru kynntir i pridja hluta. I fjorda hluta kemur fram hvernig gagnasoéfnun

for fram og greining peirra og ad lokum samantekt.

Markmid og rannséknarspurning

Markmidid med rannsokninni var ad kanna hver upplifun foreldra fatladra ungmenna er
a pvi ferli sem fer af stad pegar hugad er ad busetu, hvernig fagadilar koma ad og
hvernig samvinna fagadila og foreldra er hattad & medan & ferlinu stendur. Markmidid
var einnig ad kanna hvada busetulrredi fotludum einstaklingum bjéoast &

landsbyggdinni. Leitad var svara vid eftirfarandi spurningu:

Hver er upplifun foreldra af pvi ferli sem peir ganga i gegnum pegar
fatladur sonur peirra eda déttir hefur flutt ad heiman eda er ad undirbta

flutning?

Adfero

Rannsoknin byggir a eigindlegri adferdafraedi. Med pvi ad nota eigindlega adferdafraedi
er haegt ad skoda raunveruleikann og fyrirbeeri eins og pau koma fyrir i sinu nattdrulega
umhverfi. Pad gerir rannsakandanum kleift ad reyna ad skilja og tulka fyrirbaeri med
hlidsjon af peirri merkingu sem folk leggur i pau. I edlilegu umhverfi er haegt ad skoda
raunveruleika folks en hann er félagslega motadur af patttakendum og talkun peirra
skipir méli og med pvi kemur fram margbreytileiki raunveruleikans. I eigindlegri
adferdafraedi er sérstaklega 16gd ahersla & ad gognum sé safnad i raunadsteedum folks
med samvirkni peirra ad leidarljosi (McMillan, 2008). Heegt er ad nota ymsar adferdir
vid ad afla gagna i eigindlegum ranns6knum. I pessari rannsokn voru tekin opin vidtél
vid pétttakendur. bar segja vidmeelendur fra eigin upplifun sem gerir rannsakandanum
kleift ad skilja betur reynslu peirra, Gt fra sjonarholi patttakenda sjalfra (Esterberg,
2002).
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Viotol i eigindlegum rannsoknum eru ad sterstum hluta 6st6dlud sem felast i
samredum um akvedid efni frd rannsakanda sem readir & jafnréttisgrundvelli vid
vidmalendur par sem peir rdda ad mestu innihaldi vidtalsins (Helga Jonsdottir, 2003).
Til ad 6dlast betri skilning & vidhorfum og reynslu félks & dkvednu vidfangsefni, getur
reynst vel ad mynda rynihdp, eda vera med hopvidtal pegar verid er ad leitast eftir
akvedinni nalgun. bad sem er 6likt med rynihopum og 6drum hopum er ad ekki er verid
ad sxkjast eftir sameiginlegu aliti eda sampykki heldur er tilgangurinn sa ad skoda
mismunandi vidhorf og reynslu folks i umredum og lera af pvi (Séley S. Bender,
2003).

par sem vid notudumst vid einstaklingsvidtol og rynihdp teljum vid ad eiginleg
adferoafraedi henti pessari rannsokn vel, sjénum var beint ad vidhorfum, reynslu og
upplifun valdra einstaklinga og/eda héps sem & pad sameiginlegt ad eiga fatlada syni

eda deetur sem eru & peim timamotum ad undirbla flutning ad heiman eda eru flutt.

batttakendur

patttakendur i rannsokninni voru foreldrar sem eiga fatlada syni eda deetur sem sum
hver eru einnig med alvarleg veikindi. Unga folkid sem var & aldrinum sextan til tuttugu
0g atta ara attu pad sameiginlegt ad vera ad huga ad flutningi i adra blsetu eda voru
flutt. Haft var samband vid tengilid & landsbyggdinni sem kom okkur i samband vid
fjdlskyldur fatladra ungmenna og var myndadur sex manna rynihGpur sem gerdi grein
fyrir upplifun sinni af pvi ad sekja um busetu fyrir sina syni og deetur i heimabyggo.

Rynihopurinn samanstdd af einum hjonum sem eiga sextan ara gamla dottur en
beim var Utvegad sérteekt Urraedi i heimabyggd. Tveer madur og einn fadir sem eiga
deetur a aldrinum tuttugu og priggja til tuttugu og atta ara, fengu urredi sem peim
hentadi en pad var i 6llum tilvikum nokkurs konar herbergja sambyli par sem ekki er
solarhrings vidvera starfsfolks par sem einstaklingarnir eru nokkud sjalfbjarga. Einn
fadir sem & atjan ara gamlan dreng hefur ekki fengid lausn sinna mala og byr sonur hans
i foreldrahtsum.

Einnig hafdi tengilidur samband vid adra foreldra & landsbyggdinni sem eiga
ungmenni & svipudum aldri og peir foreldra sem tdku patt i rynihbpnum. Pannig
komumst vid i samband vid fjorar maedur sem vid tokum einstaklingsviotol vid. brjar af
pessum madrum eiga deetur a aldrinum atjan til tuttugu og tveggja ara. Ein dottirin byr i

heimahdsum, onnur er flutt i sjalfsteeda basetu i 0dru beejarfélagi, su pridja er i
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bradabyrgda busetu i 6dru sveitarfélagi en formlegur flutningur & sambyli verdur &
vordégum. Fjorda modirin & tuttugu og sex ara gamlan son sem fluttur er i annad
baejarfélag og byr par i sjalfsteedri busetu med adgengi ad sélarhringsadstod. Horft var
til pess ad unga folkid veeri & aldrinum sextan til tuttugu og atta ara, hefdi 6likar fatlanir
og byggju utan héfudborgarsvadisins. EKki verdur notast vid nein raunveruleg néfn eda
nakvaemar lysingar & stadhattum til ad tryggja trunad og nafnleynd. Hér var einnig reett

vid Hrefnu Haraldsdottur, foreldraradgjafa hja Sjonarhdli.

Gagnaséfnun og greining

Eftir ad tengilidur var bainn ad hafa samband vid vidmelendur, h6féum vid samband
vid pad og Oskudum eftir patttoku peirra og Utskyrdum tilgang rannsoknarinnar.
Viomelendum var bent & ad peir geetu heett vid patttoku & hvada stigi rannsoknarinnar
sem er an eftirmala. Gagnaséfnun for fram veturinn 2010 - 2011 og gdgnum var safhad
med einstaklingsvidtdlum og rynihopavidtali vid patttakendur & landsbyggdinni.
Viotolin voru hljéoritud med leyfi patttakenda og pau svo afritud ordrétt. Rannsoknin
byggir & fimm vidtélum, einu rynihdpavidtali og fjorum einstaklingsvidtélum. Vidtolin
foru fram vido mismunandi adstedur. Rett var vid rynihopinn i fundarherbergi a
akvednu pjonustusvedi og tdk viodtalid rumlega tvo og halfan tima. Fjogur
einstaklingsviotol foru fram & heimavelli patttakenda. Studst var vid vidtalsramma en
poétt peir veeru nokkud itarlegir var viomelendum gefid frelsi til ad segja fra pvi sem
beim poétti mikilveegast og & pann hatt préudust umraedurnar okkar & milli og pvi var
rommunum ekki fylgt ndkveemlega, heldur voru peir frekar til halds og traust. Eins og
Esterberg (2002) gefur til kynna pa gefur petta rannsakandanum mdoguleika & pvi ad
reyna ad setja sig i spor patttakenda Ut fra peirra reynslu, skodunum, upplifun, pekkingu
og sjonarhorni en ekki uat fra fyrir fram motadri hugmynd rannsakanda (Esterberg,
2002).

Fario var itrekad i gegnum hvert og eitt einstaklingsvidtal og einnig ur
rynihdpavidtalinu og gerdum vid samantekt a pvi sem kom fram fra o6llum
patttakendum. T kjolfarid voru pau greind & skipulagdan hatt og med opnum huga, pau
sidan flokkud og sjonarhorn prengd. Leitad var eftir mynstri i peim sem urdu ad peim
meginpemum sem nidurstddur byggja & | framhaldinu voru nidurstédurnar dregnar

fram eftir ad hafa kortlagt aherslurnar.
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Samantekt

I pessum kafla hefur rannsdknaradferdin verid kynnt og framkveemd hennar sem er
eigndleg rannsokn par sem um er ad raeda 0stodlud vidtol vid patttakendur. Hér var
markmid og rannsoknarspurningu rifjud upp i byrjun kaflans. | henni er sjonum beint ad
upplifun sem foreldrar ganga i gegnum pegar peirra synir eda detur flytja ad heiman.
Adferd og framkveemd rannsdknarinnar var lyst, patttakendur kynntir og einnig var
gagnasofnun og greining gagna gerd skil. 1 nasta kafla verda nidurstddur kynntar en

baer byggja & greiningu rannsdknagagna.
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3. Nidurstodur rannsoknar um upplifun foreldra

I pessum kafla eru nidurstddur rannsoknarinnar kynntar. Vid greiningu gagna komu i
ljos akvedin pemu sem nidurstédurnar voru unnar ut frd. Fyrst verdur fjallad um
upplifun foreldra pegar kom ad pvi ad undirbla syni peirra eda deetur ad flytja ur
foreldrahtsum. bar & eftir gerum vid grein fyrir upplifun foreldra a samskiptum vid
fagfolk. | framhaldi af pvi verdur greint fra pvi hvernig foreldrar upplifdu olik
basetulrraedi og einnig verdur fjallad um &hyggjur peirra af pvi pegar unga fatlada
folkio flytur eda mun flytja. Ad lokum verdur fjallad um framtidarsyn foreldra &

busetutrraedi fyrir ungt fatlad folk.

3.1 Upplifun foreldra a undirbuningsferlinu

Fram kom hja nokkrum foreldrum ad sott hafi verid um bdsetutrraedi fyrir ungmennin
um atjan ara aldurinn. M6dir sagdi fra pvi ad han hefdi sott um busetu fyrir déttur sina
um sextdn ara aldur eda eins og hun lysti pvi: ,,bara eins og @i 16g og reglur gera rdd
fyrir ad pu sakir um sextan ara af pvi ad pad er svo langur bidlisti og pu kemst inn
pegar pu verdur fertug eda eitthvad*.

Dami voru um ad foreldrar hefdu ekki sott sjalfir um basetu fyrir bornin sin. 1
einu tilviki komu fagadilar ad malum med pvi ad d6ska eftir umsokn fra foreldrum um
framtidarbUsetu pegar dottir peirra var a midstigi i grunnskéla. Foreldrunum var sagt ad
betta veeri gert til pess ad dottirin feeri a lista fyrir basetu. Pau ségoust i raun hafa gert
betta hugsunarlaust en eftir 4 leid peim mjog illa pvi pau upplifdu sig sem vont foreldri
0g voru med samviskubit eda eins og fadirinn sagdi: ,,Eg man eftir ad ég daudsé eftir
pessu og fannst ég vera vondur foreldri®. bPegar pau sidan leitudu til pjonustuveitenda
nokkrum arum seinna kom i 1jos ad ekkert hefdi verid adhafst i peirra malum. EKKi
beetti petta ar fyrri tilfinningu sem pau upplifdu pegar pau voru bedin ad leggja inn
umsokn um busetu pegar déttir peirra var svo ung ad aldri. | 6dru tilviki gengu fagadilar
inn i ferlid ad sekja um busetu adur en formleg umsokn barst. En pad foreldri sotti
sidan um formlega fyrir dottur sina pegar han var i kringum sextan ara aldur. | badum
pessum tilvikum var um ad reda fotlud ungmenni sem voru einnig med alvarleg
veikindi.

Nokkrir foreldrar lystu pvi ad ekkert samband var haft vid pau pé langt veeri

[i6i0 fra pvi ad pau sottu um busetu eda & bilinu fimm til tiu &r. bau voru ekki einu sinni
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spurd hvort moguleiki veeri & pvi ad deetur peirra gaetu buid lengur i heimahusi og ekkert
var fylgst med hvernig gengi hja peim. Foreldrunum fannst ad fagfolk fra
bjonustuveitendum hefdi att ad setja sig i samband vid pau par sem vitad var ad deetur
peirra hefdu pegar sott um basetu. pessar stulkur sem um ra&dir eru med fétlun en

téluvert sjalfbjarga. Ein maéadirin lysti upplifun sinni med eftirfarandi ordum:

... aldrei, nei, nei gleymdu pvi, gleymdu pvi na vitneskjan, hun hlytur
natturulega ad vera til stadar hérna og a einhverjum timapunkti er
einhver starfsmadur veentanlega sem veit ad, eda hefdi att ad vita pad
ad min dottir vard atjan ara og svo vard han tvitug og pa hafdi enginn

samband um pu veist hvort hin hafdi adstddu til pess ad bda heima.

Litil tengsl pjonustuveitenda vid nokkra foreldra gerdi pad ad verkum ad pau hofdu
samband ad fyrra bragdi vid til ad fa upplysingar og fylgja sinum méalum eftir. bau t6éldu
ad fagfolkio hefdi haft naegan tima eda & bilinu fimm til tiu ar til ad vinna ad peirra
malum og pvi hefdi petta att ad geta gengid hradar fyrir sig. Svipada sogu hafdi maoadir
ad segja um ad ef han adhafdist ekkert til ad minna & sig og son sinn pa gerdist ekkert.
Ein moadir lysti pvi hvernig han for sjélf af stad pegar han var buin ad koma ad mérgum
lokudum dyrum og akvad ad gripa til sinna rada ,,ég veit ég er svoldid pannig ad ef ad
bad gengur illa ad sko, ég fer kannski af stad med eitthvad og svo gefst ég svoldid upp
begar madur fer, lendir & svona mérgum lokudum dyrum pu veist &i ég geri petta bara
sjalf. Onnur modir sagdist hafa verid dugleg ad fylgjast med og spyrjast fyrir en par
gerdist samt ekki neitt. | rannsokn Townsley kemur fram mikilvagi pess ad foreldrar og
ungt fatlad folk hafi gott adgengi ad réttum upplysingum pegar kemur ad pvi ad flytja ar
foreldrahusum (Townsley, 2004). Einnig kom pad fram i rannsdkn Heslop o.fl. (2002)
ad pad vantadi mjog upp & gott adgengi ad upplysingum sem badi foreldrar og
ungmennin geetu aflad sér um hvada moguleika pau ettu i framtidinni. Fram kom hja
einu foreldri sem hafdi bedid lengst, ad & pessum tiu arum sem lidu fra pvi ad sott var
um og par til kom ad flutningi fyrir nokkrum manudum, hafdi litid sem ekkert gerst
,» Tv0, prju simtdl og hérna pad var einu sinni bodid svona sjalfstaed buseta i ibud Ut i bee
sem ad koma alls ekki til greina sko, en pad var allt og sumt™.

Hja einni modur kom fram ad fundist hefdi god lausn & peirra malum hvad
busetu vardar po su lausn hafi verid & 6dru pjonustusvaedi og fjarri heimabyggd. Henni

fannst han fa vaengi pvi frelsistilfinningin var svo mikil en ekki vardi pad lengi pvi
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einungis nokkrum vikum sidar var pessi lausn dregin til baka an areidanlegra skyringa.
Modurina grunadi ad pessi breyting hafi haft eitthvad med fjarmal ad gera en var po
ekki viss par sem hun fékk aldrei akvedin svor og upplifdi ad starfsfolk & sinu
pjonustusvaedi vissi ekki sjalft um hvad malid snérist. begar hér var komid vid sogu
vard maéadirin ad fara ad huga ad 6drum lausnum en hun hugsadi malid heildstaett fyrir
sina déttur asamt pjénustuveitendum sem hin var i sambandi vid. Pessi modir byr par
sem ekkert er i bodi fyrir ungt fatlad folk og par af leidandi engin sérpjonusta, hvorki
hvad vardar busetu né félagslif, eini moguleikinn & basetu var elliheimili. Modirin var
mjog medvitud um ad hin geeti purft ad leita Ut fyrir heimaslédir eda pjonustusveedi. NG
var svo komid ad leitad var innan sama pjénustusveedis og hennar heimabyggd er i en
pé langt fra.

Onnur madir var i samskonar stodu en hin dskadi eftir pvi ad sinn sonur myndi
fa framtidarblsetu utan heimahaga en innan sama pjonustusvedis, vegna pess ad hin
taldi a0 hann myndi ekki na ad dafna i litlu baejarfélagi eins og pau bjuggu i. Hja 6dru
foreldri kom fram svipadur vilji en p6 & 6drum forsendum par sem déttirin bjo yfir
listrienum hefileikum eins og ad leika og syngja. Horft var til pess ad pad bajarfélag
sem yroi fyrir valinu gaeti matt hennar pdrfum til ad proska og préa hafileikana. Hln
badi busetutilbod i 6dru baejarfélagi par sem talid var ad heaegt veeri ad koma til mots vid
hennar hzfileika en sidar koma i 1jés ad ekki veeri unnt ad framfylgja aztlun sem lagt
var upp med. Stadan i dag er st ad unga konan byr &fram i pessu beejarfélagi en er ekki
ad njota sin og hefur henni farid 6rt hrakandi hvad heilsu vardar. petta samraemist pvi
sem fram kom i rannsokn Heslop (2002) en par segir ad einstaklingunum fannst
mikilveegast ad fa ad vera virkir patttakendur i aaetluninni, ad f& ad fylgjast med pvi ad
akveedum aatlunarinnar veeri framfylgt eins og radgert var i upphafi (Heslop, 2002).

MOodir sem sotti um busetu fyrir son sinn um atjan ara aldur sagdi fra pvi ad hann
hefdi aldrei viljad flytja ad heiman og rakti han astedu pess. Pegar hann var adeins
nokkurra ara pa var akvedid ad senda hann langa leid ad heiman til helgardvalar par sem
pad var a peim tima talid naudsynlegt til ad gefa fjolskyldunni fri. bessi helgarvistun var
stadsett i 6drum landshluta og var yfir 100 kilémetra akstur fra heimilinu & stadinn. par
atti hann enga samleid med peim sem par dvéldu vegna mikils aldurmunar og hafdi
hann pvi engan félagsskap. Rannsokn Townsley (2004) synir fram & ad flestir foreldrar
upplifa ahyggjur og kvida yfir framtidarhorfum ungmenna peirra vegna skorts &
skipulagi (Townsley, 2004). Modirin fullyrdir ad pessi vistun hafi brotid nidur vilja
hans til ad fara nokkud ad heiman eda eins og hun komst ad ordi:
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... pad endadi pannig ad hann, ad hann sko vildi aldrei fara ad heiman.
Petta var ordid alveg strid, vegna pess ad honum leid svo hreedilega
illa parna. Vid forum kannski med hann ad kvoldi til og séttum um
nottina, p& var hann buinn ad grenja allan timann, eftir pad hefur ekki,
pad var vodalega erfitt ad koma honum einhvern stadar i bara i

possun, hann vildi pad ekKi.

Einnig kom fram ad &kvedid var ad hann myndi flytja inn i dkvedid busetuform svo
hann geeti stundad framhaldskdla an pess ad ferdast & milli heimilis og skdlans par sem
framhaldsskdlinn var i 6dru beejarfélagi. betta blasetuform er pess edlis ad par dvelja
einstaklingar timabundid og var petta hugsad til pess ad efla sjalfstaedi hans og bua hann
undir ad flytja ad heiman. En pad gekk ekki betur en svo ad hann vard neikvadari vegna
sleemrar upplifunar & framkomu &kvedinna starfsmanna og fluttist aftur heim og malin
voru leist & pann mata ad hann fékk keyrslu i skélann.

Ekkert gerdist i peirra malum fyrstu prju til fjogur arin eftir ad sétt var um
blsetu annad en ad reyna pessa dagvistun sem gekk ekki upp. Eftir pann tima var peim
bodid busetulrreedi sem pau t6éldu engan veginn henta honum enda hoéfou pau
stadfestingu fra laekni sem pekkti hann mjoég vel. Astedan fyrir pvi ad petta
busetulrraedi hentadi ekki var s ad petta var fjolbyli en par bjo einstaklingur sem vitad
var ad myndi ekki hafa géd ahrif & unga manninn og félagsleg samskipti peirra & milli
veeru ekki hentug. Umreeddur laeknir pekkti pennan einstakling einnig og vissi ad
samskKipti peirra & milli gaetu haft sleem ahrif. pratt fyrir petta var peim margsinnis bodid
sama urraedi og var jafnframt gefid i skyn ad ef pau myndu ekki piggja pad pa stedi
honum ekkert annad til boda. Modirin hafdi augastad & akvedinni busetu sem var
sjalfsteed buseta med adgengi ad solarhrings adstod en fékk aldrei svar um hvort pad
gengi og var pvi haldid volgri. Hin upplifdi pennan tima erfidan og ad um mikla 6vissu
veri um ad reda ,er hann oruggur inni eda ekki. Pannig ad petta var vodalegur
ovissutimi allan pennan tima“. Eins og fram kemur hja Townsley (2004) ba er
mikilveegt svo flutningurinn Ur foreldrahdsum takist vel ad hugad sé ad pattum sem
koma til med ad efla einstaklinginn til aukins sjalfstaedis og pa ekki sidur félagslega
peettinum.

Hér hefur verid fjallad um upplifun foreldra & undirbuningsferlinu en fram kom
ad misjafnt var hvenar sétt var um busetu og hvort pau hafi fengid beidni fra fagfolki

um umsokn eda sott um sjalf. Jafnframt kom fram ad p6 sott hafi verid um timalega pa
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virtist pad ekki hafa tiletlud ahrif pvi sumir foreldrar purftu sjalf ad yta eftir
framkveemdum. Foreldrum voru bodin 6lik busetutrraedi sumum var bodid upp a Urraedi
0had peirra 6skum eda veentingum. Einnig var Olikt hvort buasetulrredin voru &
heimaslédum eda i 6drum pjonustusveedum. Eins og fram kemur i 2. gr. Reglugerdar
um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu (nr. 1054/2010) pa er meginreglan sa ad tekid
sé mid af dskum, adsteedum, ad folk eigi val um hvernig pad byr enda sé pad i fullu

samreemi vid pad sem tidkast i pjodfélaginu.

3.2 Samskipti vio fagfolk

Foreldrar i rannsékninni voru med mismunandi upplifun og reynslu af samskiptum vid
fagfolk. Tveer madur upplifdu nélgun fagfdolks & dlikan hatt i samanburdi vid adra
patttakendur i pessari rannsokn. ber upplifudu samskonar reynslu af samskiptum vid
fagfélkid par sem paer voru hafdar med i radum, paer voru upplystar um stéduna hverju
sinni og hlustad var a pad sem par hofou fram ad feera gagnvart ungmennum sinum.
Fagfolkid adstodadi meaedurnar vid ymis mal eins og pappirsvinnu sem er téluverd pegar
um fotlun eda jafnvel veikindi er ad raeda, einnig satu pau med peim & fundum med
6drum fagadilum sem komu ad peirra malefnum. Modir lysti pvi ad vegna pess ad hun
og radgjafi sem starfar fyrir pjonustuveitendur pekktust vel, gat hin komid med
akvednar 6skir um hvad pad veeri sem hun vildi fyrir déttur sina. bad var virt af radgjafa
0g pjénustuveitendum med pvi ad vera ekki ad bjéda henni annad busetuform en hun
Oskadi eftir en ekki hefur enn fundist Grraedi.

Adrir foreldrar lystu samskiptum sinum vid fagadila & mismunandi mata.
Upplifun peirra & starfshattum fagfélks & peim tima sem leid fra pvi ad sétt var um
basetu og par til lausn fannst, var ad fagfolkid veeri 66ruggt, oreida i vinnubrogoum og
ekki reett saman a jafnréttisgrundvelli. Pétti peim augljost ad samvinna a milli fagfolks
sem komu ad peirra malum eda gagnvart peim sem foreldrum, veeri & skornum skammti.
pratt fyrir pessa upplifun pa likadi peim ekki illa vid fagfolkid persénulega heldur voru
ekki satt vid vinnubrogdin. pau lystu sem deemi umsoknarferlinu og adkomu fagfolksins
ad pvi. beirra lysing a pessu ferli var keimlik en pau voru latin fylla Gt akvedinn
spurningarlista endurtekid, ymist rafrent eda svara a fundum. Einnig kom pad fyrir ad
ekki var heaegt ad nalgast pappira sem pau voru buain ad fylla Gt pegar mett var & fund

vegna pess ad fagadilar voru ekki vidlatnir og pvi vard ad endurskrifa listann. Einn
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fadirinn lysti fagmennskunni & eftirfarandi hatt eftir ad hafa mett 4 fund asamt konu

sinni:

... peer voru svo dofnar og frednar og vid forum margoft & fundi og
pad voru alltaf somu spurningarnar ... petta var alveg skelfilegt sko ...
... petta var fundur sem paer bodudu, paer komu med svona blokk med
sér, en paer voru ekki med neitt med sér sko. Svo pegar fundurinn var
buinn pa foru paer ekki med neitt af fundinum heldur, petta var bara
blanko fra A-O ... vid stddum svo bara Ut & stétt og hristum hausinn og

biddu er petta ... missti ég af einhverju?

I umsoknarferlinu purfti moédir ad eiga samskipti vid marga adila par sem sonur hennar
var ad flytja yfir i annad baejarfélag. Samskipti vid fagfélk voru misjéfn medan sumir
toku modurinni vel og syndu &kvedna kurteisi pa var annad fagfolk sem taladi nidur til
hennar og voru med athugasemdir eins og ad beidni hennar veeri bara ,,kvart og kvein*
og baru jafnvel upp & hana 6heidarleika. I rannsokn Heslop o.fl. (2002) kemur fram ad
foreldrar leggi mikla &herslu & ad samskipti og samhafni sé til stadar til ad koma i veg
fyrir 6parfa kvida og alag og einnig ad einblina eigi & virka patttoku peirra til ad gera
ungt fatlad folk sem sjalfsteedast.

pad syndi sig i gegnum petta ferli ad pjonustan var misjofn fra fagfolki par sem
mun faerri foreldrar upplifou samvinnu en meirihlutinn upplifdi 66ryggi, éreidu og ekki
veeri raett saman & jafnréttisgrundvelli. Til pess ad skapa gott andramsloft pa purfa pessi
atridi ad vera i lagi par sem samvinna allra adila er grundvallaratridi. Mikilvagt er ad
hafa ad leidarljosi i mannlegum samskiptum ad mynda gagnkveaemt traust til ad studla ad
godri samvinnu, reett se a jafnrettisgrundvelli og hlustad sé a fjolskyldu og

einstaklingana sjalfa um peirra 6skir og veentingar.

3.3 Olik busetutirraedi

Nokkrir foreldrar upplifdu ad syn fagfolks pjonustusveeda veeri st ad fétlud ungmenni
&ttu helst ad bda ein i sinni ibad Ut i bae. beim fannst pessi syn verda til pess ad fatlad
folk myndi verda mikid eitt og einangrast félagslega. bjonustusvadin sja um Gthlutun a
hisnadi fyrir fatlad folk. I einu tilvikinu leitadi fadir til akvedins pjonustusvadis fyrir

hond dottur sinnar og lysti reynslu sinni med eftirfarandi heetti: ,,pessi ibud var
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Oibudarhaft greni, verd bara ad segja alveg eins og er. Pad var fuid og saggalykt par
inni, pad var bara onytt”. Fadirinn afpakkadi tilbodid en lausn fannst nokkru sidar par
sem dottirin fékk &seettanlega busetu ad hans mati. bar byr hin na dsamt tveimur 6drum
einstaklingum. I pessu tilviki tok pad fimm &r ad finna aseettanlega lausn.

Hjonin sem eiga fjolfatlada dottur a unglingsaldri sem jafnframt glimir vid
veikindi sogdu fra pvi ad peirra hisnadi hentadi ekki lengur vegna fétlunar hennar.
Asteduna ma rekja til pess ad pegar hin steekkar pa ad sama skapi verda 6ll hjalpartaeki
umfangsmeiri og par af leidandi taka pau meira plass en husrymi leyfir. begar hér var
komid leitudu hjonin til radgjafa innan sins pjonustusvaedis og 6skudu eftir adstod an
akvedinna hugmynda um Grraedi. | ljos kom ad hja pjonustusvadinu var enga lausn ad
finna og ekki var haegt ad bjoda peim adstod inn & heimilid par sem hisnadid hentadi
illa og ekki plass fyrir adstodarmanneskju. Ekkert hisnadi var i bodi fyrir dottur peirra
bar sem han purfti sérdtbinad eins og hjalparteeki vegna fétlunar sinnar. Madirin sagoi
,» petta var ordid svo erfitt, vid gatum ekki sinnt henni, gatum ekki badad hana eda neitt
heima®. Ari seinna fannst lausn & peirra mali par sem fjélskyldunni var Gtvegad sterra
og hentugra hasnadi. NU geta foreldrarnir adstodad dottur sina eftir porfum og fengid
heimapjénustu par sem allar adsteedur eru mun betri en adur. Madirin sagdi ad hun héldi
ad med pessu fyrirkomulagi pa veeri dottir hennar ekki ad flytja ad heiman nastu ar eda
aratugi pvi hasnadid er hugsad til framtidar vegna fotlunar hennar. bPau gatu ekkert
annad en pegid petta Grreedi par sem malin voru komin i déefni hvad vardar alla
umonnun/adstod.

Ein modir var bdin ad vera i tdluverdum samskiptum vid radgjafa vegna
basetulrreeda fyrir dottur sina. begar dottirin var ordin tuttugu og atta ara fannst
vidunandi lausn en tiu ar voru lidin fra pvi ad sétt hefdi verid um bdsetu en sidustu
fimm arin hafdi madirin beitt sér enn frekar fyrir lausn mala. Lausnin var st ad hdn
flutti i basetu med 6drum adilum af sama kyni, med samskonar fétlun. Madgurnar voru
sattar vio pessa urlausn par sem ekki hefdi komid til greina ad dottirin myndi bua ein Gt
af fyrir sig vegna heettu a félagslegri einangrun. Upplifun modur var & pa leid ad pessi
akvoroun hafi verid su rétta par sem doéttir hennar byr vid edlilegar heimilisadstaedur og
lidur vel. M&airin tekur sem demi ad inn i stofu er verid ad horfa & sjénvarp, pad er
verid i tolvu, hlusta & tonlist og um leid ad njota samveru hvers annars eins og tidkast a
6orum heimilum.

Maodir sem byr i litlu sveitarfélagi sem tilheyrir stéru pjénustusvedi, & fatlada
dottur sem & einnig vid alvarleg veikindi ad strida. Sveitarfélagid bydur ekki upp & pa
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pjonustu sem hun hefur porf fyrir pvi hdn verdur ad bua i nalegd vido goda
heilbrigdistofnun en heilsugeslan a stadnum hefur ekki pad sem til parf. bess vegna
vard madirin ad leita Gt fyrir peirra pjonustusveedi eftir basetu fyrir dottur sina. Akvedid
var ad sekja um busetu i storu baejarfélagi utan pjonustusvaedis par sem komid veeri &
mots vid hennar parfir. Pau fengu vilyrdi fyrir pvi ad dottir peirra fengi busetu i pessu
baejarfélagi en pvi midur gekk pad tilbod til baka einungis 6rfaum vikum sidar. Fyrir
maodurina var petta mikid afall en hin sagdi jafnfram ad nu yrdi ad horfa & pad sem
pbjonustusvadid i heimabyggd bidi upp 4. Fjolskyldan tilheyrir stéru pjonustusvadi og a
bvi svaedi er einungis ein stor heilbrigdisstofnun sem er i moérg hundrud kilémetra
fjarleegd fra peirra heimaslodum og verdur pvi dottir peirra ad flytja & petta sveedi po
enn lengra verdi fyrir hana ad sakja pjonustu til hateknisjukrahdss eins og i Reykjavik
ef hun veikist. Madgurnar og fjolskyldan eru satt vid pessa nidurstddu eda eins og

mOoadirin segir:

... pad eru samgodngur pad er ekkert vodalega margir dagar a ari sem er
ekki haegt ad fljuga. Pad eru leeknar ... pad er simi og pad eru tolvur og
ég meina pad er hagt ad leita rada hvad a ad gera ef petta kemur upp pd

betta séu ekki feerustu ... sérfredingar landsins.

MOadirin er satt vid stdduna eins og han er i dag. bvi er hagad pannig ad dottirin byr i
einn manud i senn og kemur svo heim til foreldra sinna og er par i einn manud. Petta
fyrirkomulag verdur par til nyja busetutrraeedid verdur fullklarad & vormanudum og hun
getur flutt endanlega inn. Modir tekur pad skyrt fram ad ,petta hafi verid harrétt
akvordun og hennar dottir blomstri og 1idi mjog vel®“. Pad ad petta sé alitid rétt
akvoroun lysir sér pannig ad pegar dottirin kemur heim pa fer henni aftur baedi andlega
og likamlega par sem ekkert er um ad vera & hennar heimasléoum.

| sama streng toku madur sem hofdu reynslu af pvi ad leita Gt fyrir
naersamfélagid eftir busetu. Astaedur pess ad peer leita Gt fyrir heimabyggd eftir pjonustu
eru svipadar. pad er ekkert um ad vera fyrir ungt fatlad folk, skortir félagslif og
afpreyingu. Sem demi um pad ma nefna ad ein modir hafi 0skad eftir basetu fyrir
fatladan son sinn med 6drum einstaklingum & svipudu reki i 6dru beejarfélagi par sem
félagslif og meiri afpreying veeri i bodi. Sidan kom ad pvi ad videigandi lausn fannst &

busetu en pad tok atta ar fra pvi ad umsokn var 16gd inn og par til lausn fannst.
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Onnur madir taladi um sému aherslur pegar hugad var ad pvi ad fatlada dottir
hennar fengi videigandi busetu med afpreyingu og félagslifi. petta var haft ofarlega i
huga par sem hin er einkar hefileikarik pegar kemur ad listskopun. Aherslan var &
svaedi sem gat uppfyllt pessar oskir 6had stadsetningu hvort sem var innan eda utan
bjonustusvaedis. Peim var bodid Urraedi i 6dru baejarfélagi sem voktu miklar vonir og
pbadu en pa voru lidin prja ar frd umsokn. pvi midur pa reyndist pad sem peim hafdi
verid lofad ekki ganga upp hvad vardar félagslif og afpreyingu sem gerdi pad ad verkum
ad dottirin for ad einangrast félagslega sem hafdi sleem ahrif a heilsu hennar. betta syndi
bad ad paer vonir sem foreldrarnir h6fdu um petta Urraedi gekk ekki eftir. petta gerir pad
ad verkum ad maadirin er ekki satt og leitar allra leida til ad finna annad Urreedi eda eins

0g hun segir:

Vid vorum ekki alveg a pvi fyrst svo néttlega pegar vio férum og
skodudum og petta var allt saman talad um sem svo svakalega flott og
pad atti ad gera svo mikid og pad atti ad vera svo mikid starf og eftirlit
og allt saman og pannig ad vid sampykktum petta og fannst pad bara
mjdg snidugt ... og hérna han ja vid erum ennpd ad leita ad sambyli ...
vid erum kannski ekki alveg nogu satt pvi pad méa segja ad allar

forsendur séu brostnar sem farid var af stad med i upphafi.

petta undirstrikar pad sem kemur fram i rannsokn Heslop o.fl. (2002) pegar verid er ad
byggja upp akvedna aetlun pegar fatladir einstaklingar flytja ad heiman. pPad getur
komid upp su stada ad reyndin verdi ekki eins og lagt var med i upphafi og pa ekki i takt
vid pad sem foreldrarnir sjalfir hoféu haft i hugarlund samkvemt fyrirhugadri
aaetlunargerd (Heslop o.fl., 2002). Samkvemt nyrri Reglugerd um pjonustu vid fatlad
folk & heimili sinu (nr. 1054/2010) er markmid hennar gerd skil i 2. gr. en par segir
medal annars ad fatlad folk eigi rétt & félagslegri pjonustu og sérstokum studningi til ad
geta buid eins og best henti hverjum og einum. Taka skal mid af dskum, porf fyrir
pjonustu og adstedum hverju sinni og eins og almennt tiokast skal fylgt peirri megin
reglu ad folk eigi val um busetu. Skal pjonustan veitt med pad i huga ad efla vald folks
yfir lifi sinu og adsteedum, efla sjalfsmynd og sjalfstraust, félagslega stédu, lifsgaedi og

sjalfsvirdingu (Reglugerd um pjénustu vid fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010).
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Ef horft er til frasagnar modur sonarins sem margsinnis fékk sama busetutilbodid
og hafnadi pvi avallt, pa er ekki verid ad fylgja peirri meginreglu ad folk eigi ad hafa val

um busetu eins og fram kemur i reglugerdinni hér ad ofan.

3.4 Ahyggjur foreldra

Foreldrar hofdu almennt ahyggjur pegar til st6d ad peirra ungmenni flyttu ad heiman.
Peim pétti pad midur ef peirra pekking og aralong reynsla myndi glatast ef starfsfolk
geefi sér ekki tima til ad hlusta & pau sem foreldra og eins ungmennin sem veru ad
flytja. Sumir foreldrar fundu sina leid til ad draga ur ahyggjum sinum. Dami um pad er
modir sem flutti inn med dottur sinni, med hennar sampykki til ad ,kenna
starfsmonnum*® eins og hun ordadi pad. Med pessu var hin ad koma til skila pekkingu
og kenna starfsfolkinu &kvedin vinnubrégd og &kvednar reglur sem hoféu verid
naudsynlegar medan dottirin bjé heima. Ad mati mddurinnar var naudsynlegt ad
vidhalda akvedinni ratinu svo dotturinni lidi betur pvi han vildi ekki flytja ad heiman.
Dottirin byr i sjalfsteedri bdsetu med adgengi ad solarhrings adstod. Pjénustan sem hin
fékk var takmorkud af pvi leiti ad talid var ad hun veri feerari um athafnir daglegs lifs
en han i rauninni var og kom pad nidur & atridum eins og i sambandi vid matarredi og
hreinlati. Par af leidandi var madirin oft i sambandi vid forstédumann og vakti athygli &
pvi ad dottir hennar veeri ad pyngjast og sinnti ekki ndgu vel personulegu hreinleti eda
burstadi tennur. Modirin hafdi ahyggjur af pessu og mat pad svo ad déttir hennar hefdi
porf fyrir meiri adstod og var modirin ekki satt vio framkomu og dhuga forstédumanns a
bessu malefni. betta hefur pau ahrif ad samskipti verda ekki edlileg og jakveed sem
getur leitt til pess ad ekki myndist gagnkveemt traust og virding. Einnig nefnir maadir
demi par sem hin tilkynnti forstodumanni a heimili dottur sinnar ad han myndi ekki
meeta i vinnu pann dag par sem han yrdi lengur hja foreldrum sinum. Henni fannst pad
sjalfsdgd kurteisi ad lata vita en pegar hin gerdi pad pa var svarid ,.hvad ertu ad lata
mig vita af pvi ... mér kemur pad ekki vid ég er ekki yfirmanneskja par®. Vidbrogd
forstddumanns komu modur i opna skjoldu hvad vardar pessa framkomu par sem hdn
taldi ad han hefdi verid ad sina almenna kurteisi og samstarfsvilja.

Annad demi er um madur sem flutti med syni sinum i halfan manud med hans
vilja. Fyrir pvi voru svipadar astedur og i fyrri frasdgn, han vildi midla pekkingu sinni
til starfsmanna og um leid taka patt i ad kenna syni sinum ad bua sjalfstett. Ad sogn

modur leid of langur timi fra afhendingu ibudar og par til flutt var inn. petta leiddi til
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pess ad sonur hennar fékk akvedna bakpanka og vildi hatta vid. Mddirin taldi pennan
tima sem han bjé med honum mikilvaegan til ad styrkja hann og efla, pad hefdi verid
gott fyrir hann sem og adra. Eins hafdi huan lent i pvi ad ekki hafi geett samraeemis milli
pbess sem forstédumadur basetunnar hafi lofad og sidan starfsmadur framkvaemt sem pd
vissi af lofordi forstédumanns, pad eru ymsir svona peettir sem han er ekki satt vid.
Pessi vonbrigdi med svikin loford samreemast pvi sem fram kemur i rannsokn Sigranar
p. Broddadéttur (2010).

Eitt foreldri tjadi sig & pann veg ad dottirin byggi d&samt 6drum i ibad par sem
veitt veeri adstod sem byggdist upp eins og um sjalfsteeda busetu veeri ad reda. Pad
bydir ad starfsmenn eru ekki med samfellda vidveru par sem ibuar eru frekar sjalfstedir
og purfa ekki & henni ad halda. Foreldrio hefur pa tilfinningu ad par sem margt
starfsfolk komi ad pjonustunni pa verdi samvinnan ekki eins markviss og han i raun
parf ad vera. Petta a vid um pad ad sa sem kemur naest inn veit hugsanlega ekki hvad sa
sem a undan kom gerdi, pannig ad pad vantar alla samraemingu sem getur haft neikveed
ahrif & ibda pvi petta skapar akvedio 66ryggi. Tilfinning foreldrisins er st ad par sem
fleiri en einn bdi i ibGdinni pa séu ibdarnir ad f& minni pjonustu eda eins og ad um einn
heimilismann veeri ad raeda en ekki prja pvi vidveran er svo litil. Einnig vegna pess ad
einstaklingarnir eru missterkir hvad vardar ad bua sjalfstett. Foreldrid vill ad
starfsmenn séu nokkurs konar ,,verkstjorar* og bendi & pad sem purfi ad gera, leidbeini
0g komi upp skipulagi & verkefnum innan heimilis pvi ,,rykstudull“ ibua er misjafn, svo
daemi sé tekid. Foreldrid vill meina ad pad sé ekki verid ad halda utan um pjénustuna
eins og hun nefnir hér ad ofan heldur sé verid ad ,,droppa‘“ inn og athuga med gang mala
og pvi fer déttir hennar ekki pa adstod og leidbeiningar sem hin telur porf & par sem
han hefur pessa peetti ekki i sér. betta gerir pad ad verkum ad foreldrid hafi ekki verid
eins viljugt ad sleppa takinu & déttur sinni par sem ekki par sem ekki hafdi myndast
traust til peirra sem sinntu og stjornudu pjonustunni. Vegna pessa var akvedinn 6tti hja
foreldrinu vid pad ad koma sinum skodunum & framfeeri til réttra adila par sem &hyggjur
voru fyrir hendi ad pad myndi bitna a pjonustunni vid dotturina.

Petta samramist nidurstdédum ur rannsdkn Sigranar b. Broddadéttur (2010), en
par kemur fram ad sumir foreldrar hafi upplifad 66ryggi og vantraust gagnvart
pjonustunni pvi ad undirbaningur var omarkviss, traust var ekki til stadar og litil
samvinna. betta leiddi til pess ad ahyggjur peirra snéru ad pvi ad ungmennin fengju ekki
bann studning og pjonustu sem peim bar. Samkvaemt Reglugerd um pjénustu vid fatlad
folk & heimili sinu er tekio fram i 8. gr. ad samstarf skuli vera skipulagt & milli peirra
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adila sem nota pjénustuna, pjonustuadila og adstandanda, sé notandi pjonustunnar
sampykkur pvi (Reglugerd um pjénustu vid fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010).

I samtali vid Hrefnu Haraldsdottur, foreldraradgjafa hja Sjonarhéli kom fram ad
ahyggjur foreldra séu avallt til stadar par sem kerfid, radgjafar og starfsmenn sem veita
adstod inn & heimili fatladra einstaklinga eru ekki ad byggja upp neagjanlegt traust a
pbann hatt ad foreldrar upplifi gagnkveemt traust. Hrefna telur ad fagmenn og adrir
starfsmenn purfi ad leggja vinnu i pad ad byggja upp traust gagnvart ibGum og
fjolskyldum peirra sem leidi til pess ad foreldrar geti att ahyggjulaust evikvold. par
bendir han sértaklega & ad til sin leiti einnig aldradir foreldrar, fullordinna fatladra
einstaklinga sem spyrji einfaldlega ,,verdur petta alltaf svona, purfum vid alltaf ad vera a
verdi®. Petta eru pau ord sem Hrefna heyrir svo gjarnan i sinu starfi og telur ad sorglegt
sé ad folk geti ekki treyst pjonustuadilum og benda foreldrar jafnvel & ad peirra
einstaklingar eigi sem betur fer gdda ad par sem foreldrarnir gera sér grein fyrir pvi ad
peir eru ekki eilifir (Hrefna Haraldsdottir munnleg heimild, 25. oktober 2010).

3.5 Framtidarsyn foreldra

Framtidarsyn allra patttakenda i rannsékninni var svipud & pad med hvada hetti pau
seeju fyrir sér framtidarblsetu en edlilega komu pau misjafnlega ad ordi. Einnig attu pau
pad sameiginlegt ad hafa heyrt i 6drum foreldrum sem pau s6gdu ad veeru med svipada
syn. Ad sama skapi voru pau med alika syn & pad hvad pau vildu ekki sja sem
framtidarbusetuform fyrir fatlad ungt folk.

Upplifun foreldrana a stédunni pegar ungmenni peirra eru ad flytja ad heima i
fyrsta skipti er s ad hver og einn eigi ad fa ad velja fyrir sig og pad sé ekkert athugavert
vid pad po einhver vilji fa ad bua a sambyli, med nokkrum i ibud Ut i bae eda bua einir i
ibad. Foreldrum finnst ad Urreedin sem i bodi eru eigi ad vera fyrir einstaklingana en
ekki ad einstaklingarnir purfi ad adlaga sig ad Urreedunum. MoAir rifjadi upp pegar var
verid ad finna basetulrraedi fyrir déttur hennar pa var einungis horft til pess ad han flytti
ein i ibud. Hun sagdi ad proski dottur sinnar vaeri metin 4 aldrinum atta til tiu ara ,,0g
fara ad flytja ad heiman og bua alein pad er natturulega bara alveg svakalegt sko“. Ein
mOodir tok sérstakleg fram i sambandi vid félagslega einangrun ad déttir hennar myndi
verda fyrir pvi ef han pyrfti ad bua alein i sér ibad Gt i bee. bessi lysing hennar & einnig

vid upplifun fleiri patttakenda i rannsokninni:
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Og peir sem eru med proskaskerdingu, peir eiga miklu minni
maoguleika a pvi ad mynda tengsl vid folk ut i bae. Peir hafa ekki pann
broska sem parf ad hringja i freenku sina og leita eftir vinskap vid
einhvern og bidja hann ad koma i heimsokn eda hvort eigi ad fara i big
eda forum vid & ball i kvold. Sem ad hugsanlega ad sa sem er hérna
ekkert proskaheftur geeti frekar myndad einhver svona tengsl vid
annad folk ... ég hefdi ekki viljad sjd hana eina i ibud og bara pa
starfsfolk baedi veit ég hvernig han er, lyndir ekki vid hvern sem er og
hérna og mér finnst bara, ég er pinu hraedd vid pad ad ef ad han er
bara ein i ibud og pad er ein starfsmanneskja og hérna og petta er
kannski oparfa hraedsla ég veit pad ekki ... petta yrdi pa bara eins og
heima hefdi pa bara félagsskap af starfsmanni eins og hun hefdi

félagsskap af mer.

I lysingu madur af pvi hvernig han vildi sja framtidarbtsetu fyrir ungt fatlad folk kom
fram ad han sjai fyrir sér sambyli med sameiginlegt rymi sem inniheldur stofu og matsal
med adstodu til ad elda. Hver og einn ibui hafi sitt einkarymi sem er eins og einstaklings
ib0d. par veeri eldunaradstada samtengd stofu, sér snyrting og rimgott svefnherbergi. Pa
er petta eins og sjalfsteed blseta en samt med soélarhringsadstod. P4 geta ibuarnir farid
fram i sameiginlegt rymi og sétt i félagsskap ef peir kjésa svo, bordad saman annad
slagid og horft saman a sjénvarpid. betta gerir peim kleift ad geta fengid til sin gesti og
bodid peim i sina ibud par sem pau geta att gddar stundir og til deemis ad elda og borda
saman an pess ad purfa ad deila pvi med 6drum ibaum. bessi sama modir taladi um
mikilveegi pess ad dottir sin bui med 6drum til deemis a sambyli par sem hun yrdi hvott
til ad tja sig af starfsfolki og ibaum til ad reyna ad koma i veg fyrir ad naverandi faerni

tapist ekki eda eins og hun segir:

Hun parf ad bua med 6drum til ad han missi ekki nidur malid pvi pad
parf mikid ad vinna i pvi ad lata hana segja hvad han vilji pvi han vill
helst ekki tala. Han parf pvi ad vera med folki sem latur hana tala en
leifir henni ekki eingbngu ad tja sig med taknum og pvi er pad

naudsynlegt ad hun bui med 6drum.
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Pessi modir er enn ad bida eftir busetulrraedi par sem hun hefur akvednar skodanir & pvi
hvad henti déttur sinni best. Eins og hun segir pa fer déttir hennar ekki ad heiman fyrr
en buid er ad byggja sambyli fyrir ungu kynslédina pvi han vill ekki sja pessa 6edlilegu
rodun inn & sambylin par sem ekki er horft til aldurs, kyns eda fotlunar ,,petta er ekki
bodlegt, ég meina af hverju er petta svona pau purfa pessa vissu érvun sem sagt med
jafnoldrum®.

I nyjum l6gum um malefni fatlads folks i VI. Kafla, 10. gr. er kvedid & um ad
fatlad folk skuli eiga pess kost ad bla & eigin heimili og ad husnadislrraedin verdi i
samreemi vid parfir peirra og 6skir eftir pvi sem kostur er (59/1992). betta akveaedi
kemur einnig fram i nyju Reglugerdinni um pjonustu vid fatlad folk a heimili sinu og
tekin voru af 6ll tvimeeli um petta i 2. gr. en par segir medal annars ad pad skuli tekid
mid af 6skum og adstedum folks med fotlun og einnig ad horft sé & porfina & pjonustu
sem henti hverjum og einum & pann hatt ad hann geti bid sem sjalfsteedast (Reglugerd
um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010). bad sem kemur fram i adur
nefndum I6gum og reglugerd endurspeglar pad sem birtist i Samningi Sameinudu
pjédanna i 19. gr. en par er kvedid &4 um ad fatlad folk eigi jafnan rétt og teekifzeri til ad
lifa i samfélaginu til jafns vid adra, velja sér blsetustad og hvar og med hverjum pad
byr (Samningur um réttindi fatlads folks, 2007). Eins og hér ma sja er samfélagid ekKi
ad meta porfum einstaklinganna eins og 16g og reglugerdir segja til um. Enda var pad
almenn skodun pétttakenda ad hver og einn eigi ad fa ad velja fyrir sig pad busetuform
sem hann kys 06had fotlun sinni og peirri hugmyndfredi sem unnid veeri eftir.
Jafnframt ad Urredin sem i bodi eru eigi ad vera fyrir einstaklingana en ekki ad
einstaklingarnir purfi ad adlaga sig ad Urreedunum.

pad sem foreldrarnir vildu ekki sj& en fannst einkenna hugmyndir fagfolks a
beirra pjénustusveedum var ad ungmennin byggju ein i ibdd Gt i bee. bessi syn var peim
mjog ofarlega i huga og kom skyrt fram i 6llum vidétélunum. beim fannst ad med pessu
moti veeri verid ad setja alla fatlada einstaklinga undir sama hatt, burt fra pvi hver fotlun
hans veeri og félagsleg stada. Peim fannst merkilegt ad fagfolk hefdi pessa syn og petta
veeru fredin sem etti ad vinna eftir. Fadir nefndi pad ad med pessari hugsun og pessum
freedum pa veeru adilar sem stdrfudu med fotludum og eins samték sem storfudu i pagu
fatladra ,algjorlega i hropandi andstodu vid vilja foreldra®. Jafnframt raeddu
patttakendur um pad ad vissulega gerdu pau ser grein fyrir pvi ad slikt bdsetuform

myndi henta 6dru fotludu folki, sem Gski eftir pessari busetu en ad atlast til pess ad allir
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&ttu ad bla vid pessar adsteedur veeri ekkert frabrugdid pvi og pegar allir fatladir voru

settir undir sama hatt hér adur fyrr og settir a stofnun par sem pad potti pa pad eina rétta.

3.6 Samantekt

Hér hafa helstu nidurstédur verid kynntar og i peim birtist upplifun foreldra af nokkrum
pattum sem tengjast pvi ad undirbla og stydja fotludu ungmennin sin pegar kemur ad
pvi ad flytja ar foreldrahisum. Eins og fram hefur komid er ad moérgu ad hyggja og pvi
getur petta ferli reynt mikid a foreldra sem og ungmennin. | nasta kafla verda helstu
nidurstddur rannsdknarinnar dregnar saman, tengdar freedilegri umfjéllun, spurningunni

svarad og hvada leerdéma ma draga af henni.
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4. Niourlag og samantekt

Hér munum vid draga saman helstu nidurstddur rannséknarinnar og tulka peer at fra
freedilegum sjonarhornum. I lokin munum vid draga saman lerdéma sem tulka ma Gt fra
rannsokninni. Markmid verkefnisins er ad koma réddum foreldra fatladra ungmenna a
framfeeri, hver upplifun peirra er a pvi ferli sem fer af stad pegar hugad er ad bdsetu,
hvernig fagfolk koma ad og hvernig samvinna fagfolks og foreldra er héattad &
landsbyggdinni medan & ferlinu stendur. Einnig ad kanna hvada busetulrreedi standa
ungu fétludu félki til boda. Um leid svérum vid rannsdknarspurningunni sem vid

[6gdum upp med i byrjun og var eftirfarandi:

Hver er upplifun foreldra af pvi ferli sem peir ganga i gegnum pegar
fatladur sonur peirra eda dottir hefur flutt ad heiman eda er ad undirbla

flutning?

Foreldrarnir sem toku pétt i rannsokninni eiga fatlada syni og deetur sem eru & aldrinum
sextan til tuttugu og atta ara. Sex ungmenni eru flutt ad heiman en prju eru buin ad
sekja um busetu en litid er ad gerast i peirra malum. Af peim sex sem flutt eru ad
heiman eru tveir adilar mikid fatladir, med alvarlega sjukdéma og purfa adstod vid
flestar athafnir daglegs lifs. I peirra tilfelli hafdi fagfolk samband af fyrra bragdi til ad
benda foreldrum & ad sakja um hentuga basetu. I 6dru tilvikinu var um ad rada
unglingsstalku par sem komid var til mots vid parfir hennar med sérteeku Grraedi. | pvi
folst ad fjolskyldunni var Gtvegad hentugra hisnaedi sem var snidid ad porfum
dotturinnar par sem han parf mikid rymi vegna sértekra hjalpartekja. Eins og fram kom
hja mddurinni péa taldi hin ad med pessu fyrirkomulagi veeri verid ad hugsa petta tilbod
til framtidar og par af leidandi veeri dottir hennar ekki ad flytja ad heiman nastu ar eda
aratugi. bad ma velta fyrir sér af hverju sveitarfélagio kaus ad bjéda upp a petta Grraedi.
Ef pad er hugsad til ad brda bilid par til unga stulkan verdur fullordin og timabaert ad
huga ad pvi ad flytja ar foreldrahisum, virkar pessi leid jakvaed. En ef sveitarfélagio sér
petta sem framtidarblsetu pa horfir petta 6druvisi vid.

I hinu tilvikinu var um ad reeda malefni modur sem 4 fatlada dottur med alvarleg
veikindi. Asattanleg lausn fannst hvad blsetu vardar pé st lausn hafi verid & 6dru
bjonustusvaedi fjarri heimabyggd. bessi lausn var sidan dregin til baka an areidanlegra

skyringa. Fjolskyldan byr i litlu sveitarféelagi sem tilheyrir stéru pjonustusvadi og pegar
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hér var komid vid sogu var farid ad huga ad 6drum lausnum innan sama pjonustusvaedis
og heimabyggdin er i. Vegna alvarleika veikinda pa er naudsynlegt ad busetan sé i
naleegd vio heilbrigdisstofnun og vard pvi ad leita mérg hundrud kilometra fjarleegd fra
hennar heimaslédum til ad uppfylla pessar parfir. Sum sveitarfélog hafa ekki getu til ad
koma til mots vid einstaklingana med pvi ad Utvega busetu i heimabyggd vegna
akvedinna sérstoou og alvarlegra veikinda einstaklingana. Ma pvi tdlka nidurstédurnar a
pann hatt ad foreldrar & landsbyggdinni hafa litid sem ekkert val pegar kemur ad pvi ad
velja basetu pegar alvarleg fotlun og veikindi fara saman. bad virdist sem foreldrar fai
meiri og samfelldari pjonustu ef ungmennin eiga einnig vid alvarleg veikindi ad strida
heldur en foreldrar annarra fatladra ungmenna.

Meirihluti foreldranna sem voru buanir ad ganga i gegnum petta ferli, uppliféu
pad sem erfida reynslu og voru 6sétt vid vinnubrdgd fagfolks. Foreldrarnir voru dsattir
vid vinnubrégdin i heild sinni, fannst pau einkennast ad 6o6ryggi fagfolks, litilli
samvinnu hvort sem litid var & samvinnu vid foreldrana eda pverfagleg vinnubrégd. Pau
purftu til deemis ad leita af fyrra bragdi til pjonustuveitenda til ad nalgast upplysingar til
ad geta fylgt sinum malum eftir. betta samreemist rannsokn Townsley (2004) um
mikilveegi pess ad foreldrar hafi gott adgengi af 6llum upplysingum sem porf er a i
undirbuningsferlinu.

Foreldrarnir sem voru ad hefja petta ferli hofou ekki sému upplifun en attu p6
margt sameiginlegt med hinum foreldrunum. Sem daemi var pryst & hjon ad sekja um
busetu fyrir dottur sina pegar hin var a midstigi i grunnskola en pad olli foreldrum
stulkunnar mikilli vanlidan og samviskubiti. bessi framkoma fagfolksins leiddi ekki til
neinna lausna eins og kom i 1jés nokkrum &rum sidar pegar leitad var eftir frekari adstod
en pa var enga adstod ad fa. Var pvi fagfolkio buid ad valda foreldrum tilgangslausri
sektarkennd yfir pvi ad hafa sétt svo snemma um. Samkvaemt pvi sem hér hefur komid
fram péa virdast hugmyndir fagfélks hafa verid til litils fyrir utan ad peaer héfou ahrif a
lidan foreldra. bvi ma velta fyrir sér hver var hinn raunverulegi tilgangur. Fagfolkid
sagdi foreldrum ad med pvi ad sekja um busetu medan dottir peirra veeri & midstigi i
grunnskola, pa veeri verid ad koma henni inn i kerfid. Pvi ma varpa fram peirri
spurningu hvort petta eigi vid einhver rok ad stydjast par sem pessi stulka hefur buid fra
feedingu i pessu sama sveitarfélagi og etti pvi midad vid sina fotlun og alvarleg veikindi
ad vera komin inn i kerfid og etti pvi fagfolkid ad vita af henni og hennar adsteedum og
pa veltir madur fyrir sér hver var p& hinn raunverulegi tilgangur med pessum

vinnubrégdoum.
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Foreldrar sem voru banir ad bida lengst voru ordin langpreytt a pvi hvad langur
timi leid fra pvi ad sott var um busetu og par til eitthvad gerdist i peirra malum. pegar
horft er til samskipta foreldra vid fagmenn & pessu timabili fra pvi ad sétt var um busetu
og par til lausn fannst ef pad atti vid, pa var um olika upplifun ad reeda. Hja sumum
foreldrum kom fram ad pau hefdu verid med i radum, héfou ahrif og & pau var hlustad.
Hins vegar var upplifun hja hinum foreldrunum & pa leid ad framkoma fagfolks hefdi
verid 6fagmannleg par sem ekki var & pau hlustad, skodanir og Oskir ekki virtar. peim
var synd dkurteisi og hreinlega var ad peirra mati komid fram vid pau eins og pau hefdu
ekkert um mal ungmenna sinna ad segja. Einnig kom fram hja nokkrum foreldrum ad
pau upplifou oft samskonar framkomu i samskiptum sinum vid starfmenn eftir ad
ungmennin voru flutt ad heiman.

pessi upplifun foreldra vekur upp spurningar um hvers vegna meiri hluti peirra
gengu i gegnum svo erfid samskipti vid fagfélk. Eru pad pa foreldrarnir sem gefa toninn
ad leidinlegum samskiptum eda er fagfolk ordid preytt a peim, skortir hugsanlega
virdingu fyrir foreldrum eda/og hefur hid mikla vald sem er i hdndum pjénustuadila og
fagfolks ahrif. Er litio & foreldra sem valdalausa eda er pad peirra upplifun. Er
hugsanlegt ad pad hafi ahrif & samskiptin ad foreldrar eru langpreyttir & bid eftir ad
unnid sé ad peirra malum. Margt bendir til pess ad ef samskiptin veeru géo og fagfolk
beeri meiri virdingu fyrir skodunum og dskum foreldra myndi allt ganga betur. Foreldrar
pekkja ungmennin sin best og hafi pau alist upp hja peim pa bua peir yfir mikilli
bekkingu a porfum ungmenna sinna sem sorglegt veeri ad glatadist. bessi upplifun
samraemist pvi sem fram kemur i rannsékn Sigranar p. Broddadottur (2010). Valdefling
felst medal annars i ad geta brugdist vid peim adstedum sem einkennast af undirokun,
0sanngirni og mismunun (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006). Valdefling snyr ekki
eingdngu ad einstaklingnum sjalfum heldur einnig ad fjolskyldunni, umhverfi og
samfélagi peirra dsamt pjonustuveitendum i félagslega kerfinu. Valdefling er einnig
mikilveeg ef horft er til fjolskyldunnar svo han sé virt & eigin forsendum og njoti
virdingar (Gudran V. Stefansdottir, 2008). Samkvemt nyju Reglugerdinni um pjénustu
vid fatlad folk & heimili sinu er tekid fram i 8. gr. ad samstarf skuli vera skipulagt a milli
beirra adila sem nota pjonustuna, pjonustuadila og adstandanda, sé notandi pjonustunnar
sampykkur pvi (Reglugerd um pjonustu vid fatlad folk a heimili sinu nr. 1054/2010).
Naudsynlegt veeri ad pessi grein yrdi hofé ad leidarljési hja 6llum peim sem koma ad
pjonustu vid fatlad folk.
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Hvad vardar basetu pa lystu nokkrir patttakendur hvada Urredi peim hefdi
bodist. Sem deemi var bodid upp & dibudahaeft husnadi sem engum veeri bjédandi,
einnig var einu foreldri margsinnis bodid sama Urraedid sem avallt var hafnad par sem
pad var ekki talid henta. Jafnframt var bodid upp & basetu i 6drum bejarfélogum og i
einu tilfellinu voru byggdar upp veentingar hja ungri stalku um busetu og han flutti en
sidan stodst ekki pad sem hafdi verid lofad, sem hafdi neikvaedar afleidingar i for med
sér fyrir lidan og heilsu stalkunnar. Pessi stulka hefur ekki ennpé fengid tekiferi til ad
flytja i adra basetu og hefur pvi afram purft ad bua vid 6fullnaegjandi adsteedur. Ma pvi
segja ad samfélagid sem fjolskyldurnar blda i geri ekki rad fyrir margbreytileika
mannlifsins og olikum porfum félks. Eins og Tagssebro (2004) kemur inn & i norrena
tengslaskilningnum er litid svo & ad einstaklingar purfi ad adlaga sig umhverfinu eins og
fram kemur hér & undan. beir sem adhyllast breska félagslega likanid hafa bent a ad
hindranir séu orsakadar af samfélagslegum, menningalegum og efnahagslegum pattum.
Samfélagio gerir ekki rad fyrir margbreytileika folks sem gerir pad verkum ad fatladir
einstaklingar verda ekki fullgildir samfélagspegnar sem skapast af umhverfinu eins og
med forddmum og vidhorfum (Rannveig Traustadottir, 2003, 2004, 2006; Shakespeare,
2006; Sigran b. Broddaddttir, 2010). Lita méa svo & ad hindranir samfélagsins eigi patt i
ad pessi unga stalka er ekki komin med videigandi husnedi.

Allir patttakendurnir 16gdu aherslu & mikilvaegi félagslega pattarins pegar kemur
ad pvi ad finna framtidarblsetu fyrir syni sina og deetur. Pau téldu naudsynlegt ad
félagsskapur veeri fyrir hendi til ad koma i veg fyrir einangrun sem pau hraeddust ad
geeti att sér stad ef ungmennin bda ein i ibad ut i samfélaginu. Pad var samhljomur i pvi
hvernig foreldrarnir sja fyrir sér framtidarbusetu fyrir sitt unga fatlada folk. beirra syn er
sambyli par sem hver og einn einstaklingur byr i sér ibud og hafi adgengi ad
solarhringsadstod og einnig ad sameiginlegt rymi sé til stadar en toldu lika ad folk eetti
ad geta valid sér basetu vid hefi. Toluverdur munur virtist vera & stefnu pjonustuadila
tengt busetu og syn foreldra. Foreldrarnir upplifdu pad ad pjonustusveedin hefdi pa
stefnu ad allir, sama hver fotlunin veeri a&ttu ad bua einir i sjalfssteedri busetu med
aostod. Foreldrar toldu ad litid veeri horft til félagslegra patta pegar verid veeri ad
skipuleggja slik basetulrreedi eda hvort fatlad folk kys ad bda eitt, valid veeri pvi i raun
tekid fra peim. Einnig fannst peim litid gert i pa att ad adlaga busetu og pjonustu ad
porfum einstaklingsins heldur pyrfti einstaklingurinn ad adlaga sig ad peirri pjonustu
sem honum stadi til boda. Eins og fram kemur i Samningi um réttindi fatlads folks
(2007) pé er réttur peirra nokkud skyr hvad vardar busetu. Ljost er ad réttur fatlads folks
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til ad velja sér pad basetuform sem pad vill er jafn mikill og réttur annarra sem i
samfélaginu bua.

Eins og &dur hefur komid fram kviknadi ahugi okkar & pessu rannsoknarefni eftir
ad vid lasum rannsdkn Sigrunar b. Broddaddttur (2010) sem gerd var & stér Reykjavikur
svaedinu. Par skodadi huan reynslu fatlads folks sem var ad flytja ad heiman i fyrsta
skipti. Hun tok vidtél vid foreldra og einnig vid unga fatlada folkid sem um radir. |
okkar rannsokn tokum vid einungis viotol vid foreldra fatladra ungmenna &
landsbyggdinni & aldrinum sextén til tuttugu og atta ara. Med pvi ad skoda nidurstodur
beggja rannsdknanna sjaum vid ad upplifun foreldra & pvi ferli ad undirbda flutning
sona peirra og deetra ad heiman veeri ad sumu leiti lik.

Sem demi méa nefna ad i rannsokn Sigrunar eru nidurstodur um upplifun
foreldra & upplysingafledi fr pjonustuveitendum af skornum skammti og kemur pad
fram i okkar nidurstodum. Jafnframt kom fram i b&dum rannséknum agd foreldrar toku
takmarkadan patt i ad meta porf & pjonustunni pegar synir peirra og deetur voru flutt i
eigin busetu. Ennfremur kemur fram i bAdum rannséknum ad foreldrar eda unga folkid
hefdu fastir haft val um busetu annad en ad piggja eda hafna. | okkar rannsokn voru
foreldrar og ungmenni peirra sem fengu busetutilbod, tiltélulega &nsegd med Urlausnina
pratt fyrir ad peim hafi ekki stadid til boda val um busetu. | rannsokn Sigranar kemur
han einnig inn & ad pad hafi fundist &seettanlegar lausnir i busetumalum.
Umhugsunarvert er ad ef hafnad var blsetulrraedi, pd svo pad veri Oasettanlegt, pa
geeti pad pytt langa bid eftir 6dru tilbodi. En vert er ad taka fram ad i rannsokn okkar
einblindu foreldrar & sambylisform en pd med meira einkarymi og sélarhringspjénustu.
Foreldrar i rannsokn Sigranar padu pad sem peim var bodid en voru p6 med adrar
aherslur & framtidarbusetu, sau frekar fyrir sér ibudir. Nidurstédur i bA&dum rannsoknum
benda til pess ad flestir foreldrarnir hafi upplifad undirbaningsferlid sem erfitt timabil.
Einnig kom fram i pessum ranns6knum ad pratt fyrir ad sétt hafi verid um fyrir flest
ungmennin & unglingsaldri var &stedan fyrir pvi s6gd si ad med pvi moti veeri
audveldara a0 meta porfina fyrir busetupjénustu. pratt fyrir ad foreldrar hefou sott
snemma um pa virtist pad ekki hafa tiletlud ahrif pegar & reyndi. Mikilvaegi gddra
samskipta og samvinnu vid pjénustuveitendur er grundvallaratridi pess ad upplifa
pjonustuna & jakveedan hatt og var pessi pattur ofarlega i huga foreldra i badum
rannsoknunum. Ut fra nidurstddunum pa hofum vid fengid goéda mynd af upplifun

foreldra og par af leidandi svor vid rannséknarspurningunni.
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4.1 Laerdomar

[ 1j6si pess ad patttakendur i rannsokninni eigi sér svipada sogu & peim timamotum
begar hugad var ad buasetu fyrir fotludu ungmennin peirra, pa tobkum vid saman pann
lzerdom sem vid teljum ad draga megi af rannsokninni. EKki er haegt ad alhaefa ut fra
bessari rannsokn en af henni méa draga alyktanir eins og ad geaedi pjonustunnar se ekki
sem skildi og vert er ad hafa pad i huga pegar horft er til framtidar med stefnumétun og
breytingar i huga. Af nidurstédum rannsoknarinnar ma draga eftirfarandi leerdoma:

Undirbaningsferlid

porf er & pvi ad fagadilar komi mun fyrr inn i undirbiningsferlid par
sem naudsynlegt er fyrir baedi foreldrana og unga folkid ad vera vel
upplyst hvort sem um er ad reda gerd busetu, moguleika a pjonustu
0g studningi eda adstod.

Misjafnt er hvad hver og einn parf pess vegna er mikilvaegt ad taka
mid af porfum og 6skum hvers og eins.

Foreldrar purfa & studningi og fraedslu ad halda i undirbuningsferlinu
og einnig ad fa upplifun fyrir pvi ad pau séu virt og vidurkennd.

pad veeri einnig akjésanlegt ad pau hefdu moguleika a pvi ad leita til
6hadra radgjafa ef erfidleikar koma upp eda spurningar vakna.
Mikilvegt er ad foreldrar geti komid fram med sinar &skir og
veentingar og fai tekifaeri til ad reda um peer vid starfsfolk og
bjénustuadila, upplifa ad & pau sé hlustad og skodanir peirra virtar pd

svo peer samraemist ekki endilega 6skum unga folksins sjalfs.

Samvinna allra adila

Samvinna og g6d samskipti skilar sé betur til allra adila. A pann hatt
er verid ad studla ad auknu 6ryggi og vellidan einstaklingsins sem i
hlut a. Ad sama skapi er mikilvaegt ad synd sé gagnkvaem virding eins
0g med pvi ad hlusta og virda tilfinningar annarra sem i hlut eiga.

pad parf ad leggja meiri aherslu & ad pjalfa og freeda nytt sem eldra
starfsfolk til deemis um starfsheetti & hverjum starfsvettvangi.
Mikilveegt er ad starfsfolk fai markvissa freedslu hvort sem um raedir

hlutverk peirra, abyrgd eda skyldur gagnvart peim sem starfsmenn
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vinna hja eda fyrir. Atti pad ad vera hlutverk fagfolks ad freeda og
upplysa starfsmenn i takt vid proun og nyjunga i malefnum fatlads
folks hvort sem um 16g og reglugerdir, Samning um réttindi fatlads
folks eda onnur réttindi er ad raeda.

Hentug baseta

Mikilveegt er ad fatlad ungt félk hafi raunverulegt val um busetu og
hvers konar adstod pad fai og ad pad sé einnig upplyst um allt sem i
bodi er pannig ad pad geti tekid upplysta akvoroun.

Pegar kemur ad pvi ad vantanleg buseta er fundin pa skiptir mali ad
hlutirnir gangi tiltdlulega hratt fyrir sig til ad koma i veg fyrir
bakpanka vid ad takast & vid pad ad flytja ur foreldrahtusum.

pad parf oft ad leggja mikla vinnu i pad ad gera ungmennin jakveed
gagnvart pvi ad taka petta stor skref. pad ad flytja i blsetu vid heefi
getur haft métandi ahrif & pad hvernig einstaklingurinn proskast og
hvernig hann nytur sin & eigin forsendum i samfélaginu. pvi er
mikilveegt ad undirbdningur gangi vel og byggist upp & jakvaoni og
goadri samvinnu sem er valdeflandi og hvetur fatlad folk til eigin

akvardanatoku um sitt Iif.

Notendastyrd persénuleg adstod og sjalfsteett Iif

porf er & 6flugu samstarfi hagsmunasamtaka eda foreldrah6pa sem
halda fundi og fai inn fagfélk med freedslu um nyjar hugmyndir og
leidir. Pad parf ad opna fyrir meiri freedslu a landsbyggdinni gagnvart

bessari nyju hugmyndafraedi sem fengid hefur skammstdfunina NPA.

Busetustefna pjonustusveeda

[ kjolfar flutnings mélefna fatlads folks fra riki yfir til sveitarfélaga
purfa sveitarfélégin ad vinna ad busetustefnu i samvinnu vid folkio

sjalft sem gefi pvi moguleika & ad eiga val.
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Stytting a bidtima eftir busetu

e Porf er & pvi ad bidtimi eftir Grreedi hafi akvedin mork hvad lengd
vardar. Teljum vid ad fyrsti visir ad pessari préun se komin fram i
nyrri Reglugerd um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu i 4. gr.

e Pad parf ad vera skyrara ordalag um hamarks bidtima eftir blsetu og
einnig ad virtar séu oOskir pess sem sakir um hvengr hann vilji flytja i
busetu hvort sem pad er pegar hann hefur nad atjan ara aldri eda pegar

hann er tuttugu og eins ars svo demi sé tekid.

Eftir ad hafa unnid pessa rannsékn & landsbyggdinni pa voru morg atridi sem voktu
okkur til umhugsunar. Einblint var & upplifun foreldra af pvi pegar pau undirbjuggu
fotludu syni sina og deetur ad flytja ad heiman i fyrsta sinn en pad timabil gat stadid yfir
i allt ad tiu ar. Adsteedur landsbyggdafdlks eru oOlikar pvi sem folk & stor Reykjavikur
svaedinu & ad venjast, medal annars vegna pess ad a landsbyggdinni getur fatlad folk
lent i peim adsteedum ad fa ekki busetu i sinu ndgrenni heldur verdur pad ad flytja svo
tugi eda hundrud kilémetra skiptir til ad geta fengid aseettanlega busetu. Ad okkar aliti
er mikilveegt ad i kjolfar flutnings méalaflokks fatlads folks fra riki yfir til sveitarfélaga,
hugi pjonustusvaedin sérstaklega ad sinni blsetustefnu. I rannsokninni kom pad sterkt
fram hve mikil 6anagja foreldra var gagnvart pjonustuveitendum og teljum vid
mikilveegt ad fagfélk skodi hvad pad er sem veldur pessari miklu 6anagju foreldra med
bjonustuna. Getur pad verid vegna langrar bidar eftir urlausn mala eda vegna viomots
fagfolks? pad er vert ad velta pessu fyrir sér og ef til vill asteeda til ad rannsaka frekar.
Vid litum svo a ad fatlad folk eigi ad eiga val um busetu eins og skyrt er tekid fram i
beim I6gum og reglugerdum sem vid hofum fjallad um i pessari rannsékn hver svo sem
hugmyndafraedin er ad baki hvers basetuforms. Er pad von okkar ad nidurstodur
rannsoknarinnar verdi til pess ad vekja athygli peirra sem ad malefnum fatlads félks
koma med beinum eda Obeinum hetti ad mikilveaegt er ad huga ad gédum samskiptum
vid fatlad folk og fjolskyldur peirra.
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