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Abstract  

Deafblindness is a distinct disability which is a combined vision and hearing 

disability. It limits activities of a person and restricts full participation in society to 

such a degree that society is required to facilitate specific services, environmental 

alterations and/or technology. No Icelandic research is available on deafblindness 

exept an investigation Ingibjörg Harðardóttir made in 1995 and a big scandinavian 

research on increasing disablement was published in 2005 in which all participants 

had Usher I or Usher II. 

Three deafblind people participate in the research published here, two women and 

one man. The reasons for their disability are different, two are deafblind because of 

Usher II, in which case it is recessivly inherited. The third participant lost sight 

because of a disease, but the hearing impairment is not related to the disease.  

Source material comes from interviews with the three participants as well as 

disability studies and research on deafblindness. The methodology used is Life 

history which is a qualitative research method.  Participant’s lifes are examined from 

the point of view that all individual stories are different and everyone has their own 

story which throws light on highly focused areas of their life. Everyone perceives 

their world differently and their opinions and interpretations are counteractive with 

their experience. The main findings of this research are that the three participants 

depend on outside help to a various degree. The man is able to travel without any 

help. One of the women needed little help when she lived in a small town but after 

moving to the capital area she is unable to travel on her own. The other woman needs 

help with some domestic work and all travelling outside her home. The two 

participants with Usher II have never known life without impairment but the third 

one became disabled as an adult.  

The findings show that quality life is possible for deafblind people. People don’t 

have to give up even if they are severly disabled. The findings also show that it’s 

very important for deafblind people to have access to special consultants and other 

services so the quality of their life can be similar to that of other individuals. 
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Formáli 

Í þessari ritgerð er leitað svara við því hvort lög um málefni fatlaðra tryggi fólki með 

daufblindu sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna. Skoðað er hvort 

einstaklingum með daufblindu standi til boða þjónusta sem eykur lífsgæði þeirra. 

Ritgerðin er lokaverkefni í meistaranámi í þroskaþjálfafræðum við Kennaraháskóla 

Íslands. Vægi ritgerðarinnar er 10 einingar. Leiðbeinandi verkefnisins var Guðrún 

Valgerður Stefánsdóttir lektor við Kennaraháskóla Íslands. 

Í upphafi ætlað í ég að láta heiti verkefnisins vera Lífið er svo fallegt og hefur upp á 

svo margt að bjóða og vitna þannig í orð eins viðmælanda míns sem þrátt fyrir sína 

miklu fötlun sér fegurð lífsins. Þar sem nafnið var ekki nógu lýsandi fyrir verkefnið 

breytti ég heiti þess. 

Ég vil þakka viðmælendum mínum í rannsókninni fyrir þátttökuna, án þeirra hefði 

þetta verkefni aldrei orðið til. Ég vil þakka þeim fyrir að sýna mér inn í heim sem 

mér var hulinn áður. Ég vil þakka leiðbeinanda mínum Guðrúnu Valgerði kærlega 

fyrir góða leiðsögn og ómetanlegan stuðning. Manni mínum Jóni Baldvini 

Hannessyni þakka ég fyrir yfirlestur, góðar ábendingar og ekki síst fyrir skilning, 

stuðning og hvatningu. Ég þakka líka börnum mínum, ættingjum og vinum fyrir 

mikilvægan stuðning og hvatningu. 

 

 

Akureyri 29. apríl 2008 

 

 

Margrét I. Ríkarðsdóttir 
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1. Inngangur  

 Val á verkefninu má rekja til áhuga höfundar á málefnum fólks með daufblindu. Allt 

til dagsins í dag hafa aðstæður fólks með daufblindu á Íslandi ekki hlotið mikla 

athygli innan málaflokks fatlaðra sem lýsir sér meðal annars í því að til eru fáar 

heimildir eða rannsóknir á högum þessa fólks hér á landi, ef frá er talin „Könnun á 

högum Daufblindra á Íslandi“ sem Ingibjörg Harðardóttir, sálfræðingur, framkvæmdi 

árið 1995. 

Í Daufblindrafélagi Íslands eru 17 aðalfélagar sem eru skilgreindir daufblindir. Ekki 

liggur fyrir hversu margir á Íslandi eru fæddir daufblindir en allir sem aðild eiga að 

Daufblindrafélaginu eru síðdaufblindir. Íbúafjöldi á Íslandi er um þrjú hundruð 

þúsund og ef miðað er við alþjóðleg meðaltöl má gera ráð fyrir að af þeim séu um 75 

með daufblindu. 

Ekki hefur borið mikið á fólki með þessa samsettu skynfötlun, hvort sem það er 

vegna fæðar, að hér er um þöglan og kröfulítinn hóp að ræða eða vegna þess að 

fötlunin er lítt þekkt í samfélaginu. Ég tel mikilvægt að draga fram í dagsljósið við 

hvaða aðstæður fólk með daufblindu býr og hvernig samfélagið kemur til móts við 

þarfir þess. Þá skiptir máli að komast að því hvort lög um málefni fatlaðra, sem eiga 

meðal annars að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra 

þegna samfélagsins, geri það í raun (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992).  Loks er 

mikilvægt að komast að því hvort það skiptir máli hvenær á lífsleiðinni fólk verður 

fyrir skyntapinu, hvort það hefur áhrif á styrk þess, vilja og möguleika. 

Þátttakendur í rannsókninni eru þrír daufblindir einstaklingar, tvær konur og einn 

karl. Allir þátttakendur eru síðdaufblindir sem táknar að fötlunin kom fram eftir að 

þeir voru eldri en átján mánaða. Tveir þátttakenda eru heyrnarskertir frá fæðingu. 

Þeir fóru báðir að verða varir sjónskerðingar á fullorðinsárum. Þriðji þátttakandinn 

fæddist fullsjáandi og fullheyrandi. Snemma á fullorðinsárum fór hann að tapa 

skynjun og hafði hann þá lifað án fötlunar í mörg ár.  

Markmiðið með rannsókninni er að fá fram sjónarhorn á líf fólks með daufblindu. 

Forvitnilegt er að sjá hvort mismunandi orsakir fötlunar hafa áhrif á hvernig fólk 

tekst á við lífið og gæti sú vitneskja dýpkað skilning á lífi fólks með þessa miklu og 

sérstæðu fötlun. Að fæðast heilbrigður og fatlast síðan alvarlega í blóma lífsins er 
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trúlega með því alvarlegra sem nokkurn getur hent. Dóra S. Bjarnason segir í grein 

sinni ,,Er lífið þess virði að lifa því fatlaður“ að nánast  allir geti með viðeigandi 

stuðningi (stuðningi sem felst í því að gera það sem er nauðsyn hverju sinni) lifað 

fullverðugu lífi í samfélaginu, sér og öðrum til gleði og gagns (Dóra S. Bjarnason, 

2001). Mér finnst afar brýnt að bæta úr fæð rannsókna á högum fólks með 

daufblindu hér á landi, auk þess hef ég hef mikinn áhuga á málefninu og leikur mér 

forvitni á að vita hvernig fólk með daufblindu tekst á líf sitt og hvaða augum það 

lítur fötlun sína. 

Rannsóknarspurningar þessarar rannsóknar beinast að því að fá fram svör sem varpa 

ljósi á það hvernig það er að búa við þá sérstæðu fötlun sem daufblinda er. 

Rannsóknarspurningar eru: 

1.  Hvernig er líf og hagir fólks með daufblindu á Íslandi? 

2.  Við hvaða aðstæður býr fólkið og hver eru viðhorf þess til lífsins og 
fötlunar sinnar? 

3.  Hvernig upplifir fólkið að samfélagið komi til móts við þarfir þess í 
daglegu lífi? 

Til að tryggja trúnað þátttakenda í rannsókninni var nöfnum þeirra breytt og 

staðháttum eins og frekast var unnt.  

Rannsóknaraðferðin sem notuð er í þessari rannsókn er svokölluð Lífssöguaðferð 

sem er eigindleg rannsóknaraðferð. Þar sem fötlunarfræði er svo til ný fræðigrein á 

Íslandi og fræðastarf ekki gróið er ekki marga fræðimenn að finna á þessu sviði 

(Rannveig Traustadóttir 2003). Vilji fötlunarfræðinga er að rannsóknir þeirra komi 

fötluðu fólki til góða og hafi bætandi áhrif á líf þess (Rannveig Traustadóttir 2003).  

Hin síðari ár hafa ævisögulegar lífssögurannsóknir hlotið athygli fræðimanna á 

vettvangi félags- og hugvísinda. Þessum rannsóknaraðferðum hefur verið beitt frá 

öndverðri 20. öld með það fyrir augum að gefa fólki sem er á jaðri samfélagsins kost 

á að segja sögu sína og varpa með því ljósi á stöðu þessara hópa og falda sögu þeirra. 

Innan fötlunarfræða, meðal annars, hefur verið mikil gróska í lífssögurannsóknum á 

undangengnum árum (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2006). Ég nota lífssöguaðferðina í 

þessari rannsókn, þar sem ég tel að hún henti ekki síður í rannsóknum með fólki með 

daufblindu en í rannsóknum með fólki með þroskahömlun. 

Þegar rætt er um fatlanir fellur hugtakið undir tvennskonar skilgreiningar hér á 
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vesturlöndum, annars vegar læknisfræðilega skilgreiningu og hins vegar félagslega 

skilgeiningu.  Læknisfræðilega skilgreiningin leggur áherslu á að greina það sem er 

afbrigðilegt, líkamlegt og/eða andlegt, og veita síðan ráðgjöf um hvernig megi 

lagfæra það sem ekki er í lagi með þjálfun, umönnun eða annars konar meðhöndlun. 

Ekki er tekið tillit til umhverfis í læknisfræðilegu skilgreiningunni heldur litið á 

fötlunina sem harmleik þar sem skerðingin er talin upphaf allra erfiðleika 

einstaklingsins. Þegar hin læknisfræðilega greining á fötluninni hefur átt sér stað er 

litið svo á að manneskjan þarfnist aðstoðar og afskipta sérfræðinga (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

Félagsleg skilgreining á fötlun leggur hins vegar áherslu á að þær hindranir sem er að 

finna í samfélaginu eigi stóran þátt í að skapa fötlun einstaklingsins. 

Fötlunarfræðingar líta svo á að takmarkanir fatlaðra einstaklinga til að takast á við 

daglegar athafnir séu afleiðing hindrana sem settar hafa verið af meirihlutanum sem 

telst ekki vera fatlaður. Má þar nefna aðgengi, fordóma og neikvæð viðhorf sem 

takmarka getu fólks með andlegar og líkamlegar skerðingar (Rannveig Traustadóttir, 

2003). Í minni rannsókn horfi ég helst til norræna tengslaskilningsins sem er 

félagsleg skilgreining, þó ég horfi líka til læknisfræðilegrar skilgreiningar þar sem 

ástæður og greining fatlana viðmælenda minna er læknisfræðileg. 

 

Daufblinda 

Hvað er daufblinda og hvernig ber að skilgreina það hugtak? Árið 1980 samþykktu 

Norðurlöndin sameiginlega skilgreiningu á hugtakinu daufblinda. Þar kemur meðal 

annars fram að daufblinda er samsett sjón- og heyrnarskerðing og að líta verði á 

daufblindu sem sjálfstæða fötlun sem krefjist sértækra aðferða til þess að hafa 

samband við aðra og bjarga sér í daglegu lífi (Nordisk Uddanelsescenter for 

Døvblindpersonale, 1980). Ástæður fyrir fötuninni geta verið ýmsar. Erfðir geta leitt 

til daufblindu sem og sjúkdómar og slys. Flestir sjá fyrir sér afar mikla fötlun þegar 

rætt er um daufblindu. Leikmenn sjá gjarna fyrir sér einstakling sem hvorki heyrir né 

sér. Fagfólk sem þekkir til fötlunarinnar veit að einstaklingur með daufblindu getur 

haft sjón- og heyrnarleifar. 
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Uppbygging ritgerðar 

Í fyrsta hluta ritgerðarinnar er fötlunin daufblinda kynnt og skoðaður sögulegur 

bakgrunnur hennar. Þar kemur fram hvenær fyrstu heimilda um fólk með daufblindu 

er getið og hvenær starfssemi í málaflokknum hófst á Norðurlöndum og á Íslandi. 

Sagt frá heilkenninu Usher í þeim hluta ritgerðarinnar. Lítilsháttar er drepið á Usher 

I, ítarlegri umfjöllun er um Usher II en tveir þátttakenda í rannsókninni eru með þá 

tegund Usher. Í fyrsta hlutanum er einnig fjallað um lög, reglugerðir og sáttmála sem  

snertir fólk með daufblindu. 

Rannsóknir og fræðilegur þáttur ritgerðarinnar er í öðrum hluta hennar. Þar er fjallað 

um geðræn vandamál sem oft fylgja daufblindu og því að fá greiningu. Í kaflanum er 

sagt frá mismunandi sjónarhornum á fötlun. Þar er fjallað um læknisfræðileg 

sjónarhorn og félagslegu sjónarhornin, breska félagslega líkanið og norræna 

tengslaskilninginn. Í öðrum hlutanum er sagt frá því hvernig orðum og orðanotkun  

er háttað í fötlunarfræðum. Í þessum hluta ritgerðarinnar er greint frá íslenskri 

könnun á högum fólks með daufblindu og norrænni rannsókn af reynslu fólks af því 

að búa við daufblindu.  

Í þriðja hluta ritgerðarinnar er fjallað um rannsóknina og framkvæmd hennar. Þar er 

greint frá markmiði og tilgangi rannsóknarinnar. Þar er sagt frá þátttakendum og 

hvernig gagnasöfnun og greining gagna fór fram. Rannsóknarspurningar eru kynntar 

í þessum kafla og hvers vegna rannsóknaraðferðin sem er notuð í verkefninu varð 

fyrir valinu, hvers vegna eigindleg rannsóknaraðferð eins og Lífssöguaðferðin hentar 

vel í rannsóknum með fötluðu fólki. Í þriðja hlutanum er síðan rætt um 

rannsóknarsiðferði og trúverðugleika eigindlegra rannsókna. Að lokum er fjallað um 

takmarkanir rannsóknarinnar.  

Í fjórða og síðasta hluta ritgerðarinnar fjallað um niðurstöður, samantekt og lærdóma. 

Dregnar eru saman niðurstöður úr lífssögunum þremur. Þar er fjallað um ástæðu 

fötlunarinnar og grunnskólagöngu þátttakenda, greiningu á fötluninni og viðbrögð 

við greiningunni, vinnumarkaðinn, endurhæfingu og félagslegan stuðning og 

þjónustu. Fjallað er aðskilið um þátttöku í félagsmálum og félagslega virkni. Í 

niðurstöðum lífssaganna er fjallað um nám á fullorðinsárum og hver staða 

þátttakenda er í lífinu í dag. Að lokum er kafli um samantekt og lærdóma sem 
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höfundur hefur öðlast við gerð rannsóknarinnar og vinnslu verkefnisins í heild sinni. 

Þar er einnig að finna tillögur til úrbóta og tillögur að framtíðarrannsóknum á efninu. 

Í viðauka ritgerðarinnar eru lífsögur þátttakenda, geiningarlíkön og niðurstöður úr 

greiningarlíkönum.   
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2. Fólk með daufblindu og réttur þeirra 

Í þessum kafla geri ég grein fyrir  sögulegum bakgrunni daufblindu. Get ég elstu 

heimilda um fötlunina og hvenær starf hófst með fólki með daufblindu á 

Norðurlöndum og Íslandi. Í kaflanum er hugtakið daufblinda kynnt og heilkennin 

Usher I og Usher II. Einnig er í kaflanum fjallað um lög, reglugerðir og sáttmála sem  

fólk með daufblindu heyrir undir. 

 

Sögulegur bakgrunnur 

Allt frá dögum Nýja Testamentisins er vitað um fólk með daufblindu.  Í Biblíunni, 

nánar tiltekið í Matteusar guðspjalli, segir í 12. kafla, 22. versi:  

Þá var færður til hans maður blindur og mállaus, er þjáðist af illum anda, og 
hann læknaði hann, svo að mállausi maðurinn talaði og sá (Biblía, heilög 
ritning, 1966).  
 

Þetta er líklega ein elsta tilvitnun sem til er um fólk sem býr við daufblindu. 

Helen Keller (1880-1968) er trúlega þekktasta manneskjan sem hefur búið við 

daufblindu. Hún var fædd í Tuscumbia, Alabama í Bandaríkjunum. Þegar hún 

fæddist var hún fullkomlega heilbrigt barn, fullsjáandi og heyrandi. Nítján mánaða 

gömul veiktist hún og varð blind og heyrnarlaus af völdum þeirra veikinda. Enn er 

ekki vitað hvers konar veikindi það voru sem höfðu þetta í för með sér. Það var mjög 

erfitt að hafa við hana samskipti og hún notaði eigin orð. Hún kallaði heiminn sem 

hún lifði í ekki-heim (no-world) og lifði hún í þessum ekki-heimi til fimm ára aldurs 

( Enerstvedt, 1996).  

Önnur þekkt persóna Olga Skorokhodova (1914-1982) fæddist í Úkraníu og voru 

foreldrar hennar fátækir smábændur. Hún fæddist sjáandi og heyrandi en á 

bernskuárunum fékk hún mislinga og missti bæði sjón og heyrn. Olga varð seinna 

þekktur rithöfundur. Hún varð hin sovéska Hellen Keller (Enerstvedt, 1996).  

Fyrsta skólaheimilið á Norðurlöndum fyrir börn með daufblindu var sett á stofn í 

Svíþjóð 1886 af Elisabeth Andrep Nordin, „skólaheimili fyrir blind börn og 

daufdumb.“ Elisabeth Andrep Nordin var 1877 fyrsti lærði daufblindrakennarinn í 

Svíþjóð (Göransson, 2007).  
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Ekki er saga fólks með daufblindu á Íslandi löng. Árið 1991 varð til samstarfshópur 

áhugafólks um málefni fólks með daufblindu á Íslandi. Í þessum hópi voru fagaðilar 

sem komu meðal annars frá Samskiptamiðstöð heyrnarlausra, Sjónstöð Íslands og 

Blindrafélagi Íslands. Þessi starfshópur beitti sér fyrir því að haldið var málþing um 

málefni fólks með alvarlega sjón- og heyrnarskerðingu. Til þessa þings var boðið 

fólki sem bjó við daufblindu, aðstandendum þess og starfsfólki sem starfaði í 

tengslum við fólk með daufblindu. Þessi sami hópur skipulagði námskeið fyrir fólk 

með daufblindu og var það fyrsta námskeiðið sem haldið var fyrir einstaklinga sem 

bjuggu við þessa fötlun. Námskeiðið var samtals í sex vikur og stóð yfir í þrjár vikur 

í senn, fyrst haustið 1993 og  síðan vorið 1994. Á þessu námskeiði var lögð áhersla á 

tjáskiptaleiðir, svo sem táknmál, punktaletur/blindraletur sem og athafnir daglegs lífs 

og umferli. Markmið námskeiðsins var að kynna þeim sem það sóttu, þá möguleika 

sem bjóðast og að rjúfa einangrun þeirra sem daufblindir eru. 

Í kjölfar námskeiðsins var Daufblindrafélag Íslands stofnað, 15. mars 1994, og voru 

stofnfélagar átta. Með stofnun Daufblindrafélags Íslands var fólk með daufblindu að 

skilgreina sig sem sérstakan hóp með þörf fyrir sértæka þjónustu (Ingibjörg 

Harðardóttir, 1995).   

Vert er að velta fyrir sér af hverju fötlunarinnar daufblindu er ekki getið í bók 

Margrétar Margeirsdóttur, Fötlun og samfélag sem gefin var út 2001. Er það vegna 

þess að fötlunin er höfundinum ókunn eða speglar það viðhorf samfélagsins til fólks 

með daufblindu. Þurfa þeir sem eru fáir litla umfjöllun? Daufblindrafélags Íslands er 

hins vegar getið í bókinni sem eins af aðildarfélögum Öryrkjabandalags Íslands og 

sagt vera stofnað 1999 en hið rétta er að það var stofnað árið 1994. 

 

Hvað er daufblinda? 

Ástæður fyrir daufblindu fólks geta verið margar og aðstæður þess misjafnar og eru 

þeir sem búa við þá fötlun mjög ólíkir innbyrðis.  Í hugum margra leikmanna felur 

það að vera daufblindur í sér að vera algjörlega blindur og heyrnarlaus og hafa alls 

enga möguleika á tengslum við umheiminn. Norræna skilgreiningin um daufblindu 

sem var samþykkt árið 1980 segir meðal annars að sá sem er daufblindur sé haldinn 

samsettum sjón- og heyrnarskaða í alvarlegum mæli og líta verði á daufblindu sem 

sjálfstæða fötlun.  
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Þegar þær hömlur sem daufblinda leiðir af sér eru skoðaðar kemur í ljós að 

samsetning fötlunarinnar takmarkar möguleika þeirra sem búa við daufblindu til að 

nýta sér þau tilboð sem samfélagið hefur upp á að bjóða. Má þar nefna menntun, 

atvinnu og félagslíf svo eitthvað sé upp talið. Daufblindan kemur í veg fyrir að 

einstaklingurinn geti tekið við upplýsingum og haft eðlileg samskipti við aðra. Sá 

sem er daufblindur á erfitt með tjáskipti og samskipti, hann á erfitt með að afla sér 

upplýsinga og vinna úr þeim og hann á erfitt með að átta sig á umhverfi sínu 

(Ingibjörg Harðarsóttir, 1995).  

Fólk sem er daufblint getur verið það frá fæðingu eða orðið það seinna á lífsleiðinni. 

Fyrir þá sem eru daufblind fæddir eru aðstæður erfiðari en fyrir þá sem verða fyrir 

skyntapinu á unglings- eða fullorðinsárum. Þeir sem skilgreindir eru daufblind 

fæddir eru börn sem hafa fæðst með alvarlega samsetta sjón- og heyrnarskerðingu 

eða börn sem hafa orðið alvarlega sjón- og heyrnarskert á fyrstu 18 mánuðum ævi 

sinnar. Til er fólk sem hefur sjón og heyrn en nýtir sér skynfærin að takmörkuðu leyti 

vegna til dæmis þroskahömlunar. Stundum er talað um aldurstengda sjón- og 

heyrnarskerðingu og er hugtakið daufblinda yfirleitt ekki notað í slíkum tilfellum. 

Því hefur verið haldið fram að það sé vegna þess að þeir sem tapa sjón og heyrn 

vegna aldurs líti ekki á sig sem daufblinda þó að í raun séu þeir það og þurfi þess 

vegna sértæka þjónustu.  

Síðdaufblinda er langalgengust á meðal þeirra sem eru daufblindir. Það er álitið að af 

hverjum hundrað þúsund íbúum séu 25 daufblindir og langflestir þeirra 

síðdaufblindir eða um 88%. Þeir sem falla undir skilgreiningu um síðdaufblindu eru 

þeir sem hafa orðið daufblindir sem  börn, 19 mánaða eða eldri, unglingar, fullorðnir 

og eldri borgarar, allt fólk sem hefur þegar tileinkað sér mál að einhverju leyti 

(Jansbøl og Olesen, 2005). Fötlun Helenar Keller væri í dag skilgreind sem 

síðdaufblinda.  

 

Usher heilkenni 

Ástæður daufblindu geta verið margvíslegar eins og áður segir. Erfðir geta leitt til 

daufblindu sem og sjúkdómar og slys. Þegar um erfðir er að ræða kallast algengasta 

heilkennið sem erfist Usher heilkenni. Algengastar eru þrjár tegundir: Usher I, Usher 

II og Usher III. Af þeim eru Usher I og II  algengastar og þekktastar. Usher er 
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alvarlegur sjúkdómur sem lýsir sér með samsettri heyrnarskerðingu (sem getur verið 

frá vægri heyrnarskerðingu til heyrnarleysis) og augnsjúkdómnum retinitis 

pigmentosa, RP, sem eyðileggur nethimnu augans ásamt því að valda stundum 

jafnvægistruflunum. Nokkur dæmigerð einkenni RP eru náttblinda, ljósfælni, 

skerðing á sjónsviði, skertur sjónstyrkur, erfiðleikar með að skilja á milli lita og ský á 

augasteini. Usher heilkenni ber nafn C. H. Usher, skosks augnlæknis, sem fyrstur 

skrifaði í smáatriðum um samhengi heyrnarskerðingar og retinitis pigmentosa og 

lagði áherslu á erfðaþáttinn (Videnscentret for Døvblindblevne, 2006). Tveir 

þátttakenda í rannsókninni eru með Usher heilkenni II, ástæður blindu þriðju 

þátttakandans er sjaldgæfur sjúkdómur og lítt þekktur á Íslandi. Heyrnarskerðing 

þess þátttakanda er alls óskyld sjúkdómnum. 

  

Usher I 

Manneskja sem fæðist með Usher I er heyrnarlaus við fæðingu og  uppgötvast það 

yfirleitt á fyrsta ári barnsins. Snemma á barnsaldri fer að bera á sjóntruflunum. 

Fyrstu einkenni eru náttblinda og minnkandi sjón. Eitt af því sem aðskilur fólk með 

Usher I frá fólki með Usher II eru jafnvægistruflanir sem fylgja Usher I. Þeir sem eru 

með Usher I alast jafnan upp í táknmálsumhverfi og er þeirra fyrsta mál táknmál 

heyrnarlausra þeirrar þjóðar sem þeir tilheyra (Videncentret for Døvblindblevne, 

2006). 

 

Usher II 

Fólk með Usher II er fætt með heyrnarskerðingu sem er frá því að vera í „meðallagi“ 

til þess að vera mikil. Sem dæmi má nefna að meðalheyrnarskerðing er á bilinu 40-

95 dB og því getur fólk með Usher II nýtt sér heyrnarleifar sínar með því að nota 

heyrnartæki. Þeir sem eru með Usher II og eru fæddir af íslenskum foreldrum eiga 

íslensku að móðurmáli. Heyrnartap þeirra sem eru með Usher II er samhverft sem 

þýðir að heyrn/heyrnartap er jafnt á báðum eyrum. Fólk með Usher II heyrir djúpa 

tóna og hljóð best. Háa tóna reynist þeim oft erfitt eða útilokað að heyra. Algengast 

er að heyrnartapið uppgötvist á fyrstu fjórum árum barnsins. Heyrn sumra með Usher 

II er nokkuð stöðug í gegnum lífið þó að þeir eins og annað fólk missi heyrn með 

aldrinum. Aðrir eru með stigvaxandi heyrnarskerðingu. Oft áttar fólk sig ekki á 
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heyrnarskerðingunni fyrr en sjónin fer að daprast því þá á fólk erfiðara með að lesa 

af vörum.  

Einkenni sjónskerðingar koma seinna fram hjá þeim sem eru með Usher II en hjá 

þeim sem eru með Usher I en þau þróast mun hraðar hjá þeim síðarnefndu. 

Sjónstyrkur hjá þeim sem eru með Usher II er veikari en hjá þeim sem eru með 

Usher I. Fáir með Usher II verða alveg blindir en sjónsvið þeirra minnkar þó mjög 

mikið og verður þá einungis um svokallaða kíkissjón að ræða hjá þeim (Videncentret 

for Døvblindblevne). Sjónsvið fólks er mælt í gráðum ° og sá sem er með 10° 

sjónsvið, sér andlit manns sem er í meters fjarlægð og ekkert annað. Sjónstyrkur er 

hins vegar mældur í metrum og sá sem er með 6/36 sjónstyrk sér á 6 metrum það 

sem fullsjáandi maður sér á 36 metrum. 

Í Norður Evrópu má reikna með að á hverja 100.000 íbúa séu 3,5 til 6,2 með 

einhverja tegund Usher. Samkvæmt danskri rannsókn sem gerð var 1997 voru 5 

einstaklingar í Danmörku af hverjum 100.000 með einhverja tegund Usher 

(Videnscentret for Døvblindblevne). 

 

Réttindi: Lög, sáttmálar og reglugerðir 

Ekki eru til íslensk lög sem snerta fólk með daufblindu eingöngu. Fólk með 

daufblindu heyrir undir almenn lög sem lúta að málefnum fatlaðra. Má þar fyrst 

nefna Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 og lög um félagsþjónustu sveitarfélaga frá 

1991. 

Í fyrsta kafla, fyrstu og annari grein laga um málefni fatlaðra segir m.a: 

1. gr. Markmið þessara laga er að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg 
lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til þess að lifa 
eðlilegu lífi. 
2. gr. Sá á rétt á þjónustu samkvæmt lögum þessum sem er andlega eða 
líkamlega fatlaður og þarfnast sérstakrar þjónustu og stuðnings af þeim 
sökum. Hér er átt við þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og 
heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið afleiðing af langvarandi 
veikindum, svo og slysum (Lög um málefni fatlaðra, 1992). 

 

Þessi lög eiga að tryggja fólki með daufblindu jöfn lífsgæði og öðrum þegnum þessa 

lands. Eitt af markmiðum þessarar rannsóknar er að kanna hvort svo er. Þáttakendur 
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rannsóknarinnar eru allir sjón- og heyrnarskertir og er fötlun eins þeirra afleiðing 

langvarandi veikinda. 

Í lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40 frá 1991 er fjallað um þjónustu við 

fatlaða. Í fyrsta kafla laganna fyrstu og annari grein segir m.a.:  

 1. gr. Markmið félagsþjónustu á vegum sveitarfélaga er að tryggja 
fjárhagslegt og félagslegt öryggi og stuðla að velferð íbúa á grundvelli 
samhjálpar.  
 2. gr. Með félagsþjónustu er í lögum þessum átt við þjónustu, aðstoð og 
ráðgjöf í tengslum við eftirtalda málaflokka:  
   1. Félagslega ráðgjöf. 2. Fjárhagsaðstoð. 3. Félagslega heimaþjónustu. 
   7. Þjónustu við fatlaða (Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga, 1991). 
    

Mikilvægt er að tryggja fólki með daufblindu ráðgjöf við hæfi, ekki síst til þess að 

koma í veg fyrir að fólk upplifi það neikvætt og missi stolt sitt við það að fá þá 

þjónustu sem það þarf á að halda. Fólk með daufblindu þarfnast sértækrar aðstoðar 

vegna fötlunar sinnar. Margir eru það sjónskertir að þeir eiga erfitt með að sinna 

almennum heimilisstörfum eins og hreingerningum, innkaupum og fleiru sem þeim 

störfum fylgja. Tryggja þar fólki með daufblindu þessa þjónustu til að draga úr fötlun 

þeirra og auka jafnframt á sjálfstæði þeirra.  

Á Alþingi Íslendinga liggur fyrir frumvarp til laga um leiðsöguhunda fyrir blinda og 

sjónskerta. Í því segir meðal annars:  

1. gr. Á eftir 1. mgr. 5. gr. laganna kemur ný málsgrein, svohljóðandi: Hafi 
sjónskertur til umráða leiðsöguhund sem stofnunin metur nauðsynlegt hjálpartæki 
skal hún veita hinum sjónskerta 15.000 kr. framlag á mánuði vegna kostnaðar við 
umhirðu hundsins ( Þskj. 583, 2007-2008). 
 

Á Íslandi eru tveir leiðsöguhundar í dag og er rekstur þeirra styrktur af einkaaðilum. 

Augljóslega er ekki verið að framfylgja lögum um málefni fatlaðra þar sem segir að 

markmið laganna sé að tryggja fötluðu fólki sambærileg lífskjör og öðrum 

þjóðfélagsþegnum. Leiðsöguhundar eru blindu fólki og daufblindu sjálfsögð 

hjálpartæki og auka mjög á færni þeirra. Einn þátttakenda í rannsókninni fær 

leiðsöguhund innan tíðar. 

Í kaflanum Réttur til menntunar, í bók Brynhildar Flóvenz Réttarstaða fatlaðra, segir: 

Í okkar samfélagi er litið á menntun sem sjálfsagðan hlut en ekki forrétindi. 
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Réttur til að njóta menntunar er flokkaður sem hluti af félagslegum 
mannréttindum. Þegar menntun er skoðuð í samhengi við fötlun er það ekki 
bara menntun fatlaðs fólks sem skiptir máli þó mikilvæg sé, heldur líka það að 
bæta og auka mannréttindi þeirra sem búa við fötlun. Þekking er besta vörnin 
gegn fordómum og þ.a.l. fræðsla líka (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  
 

Samkvæmt Mannréttindayfirlýsingar Sameinuðu þjóðanna skal hver maður eiga rétt 

til menntunar. Menntun skal vera ókeypis og undirstöðumenntun skal að minnsta 

kosti veitt (Brynhildur G. Flóvenz, 2004).  

 Í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks segir m.a.:  

Aðildarríkin skulu gera fötluðum kleift að öðlast hagnýta og félagslega færni í 
því skyni að greiða fyrir fullri þátttöku, til jafns við aðra, í skólastarfi og sem 
þjóðfélagsþegnar. Aðildarríkin skulu gera viðeigandi ráðstafanir í þessu skyni, 
meðal annars: auðvelda fötluðum að læra blindraletur, óhefðbundna skrift, 
bættar og óhefðbundnar samskiptaaðferðir, -leiðir og -form og færni í áttun og 
hreyfifærni, ásamt því að greiða fyrir jafningjaaðstoð og handleiðslu, 
auðvelda fötluðum að læra táknmál og stuðla að samsemd heyrnarlausra með 
tilliti til tungumáls, tryggja að menntun einstaklinga, og þá sérstaklega barna, 
sem eru blindir, heyrnarlausir eða daufblindir, fari fram á þeim tungumálum 
og samkvæmt og eftir þeim aðferðum og leiðum sem henta viðkomandi 
einstaklingi og í umhverfi sem ýtir hvað mest undir framvindu í námi og 
félagslegan þroska (Samningur um réttindi fólks með fötlun). 

 

Það var ekki fyrr en 1978 sem breyting á lögum um Heyrnleysingjaskólann gerði ráð 

fyrir að innan skólans yrði starfrækt framhaldsdeild sem hefði það hlutverk að veita 

nemendum aðstoð til að afla sér menntunar í ýmsum starfsgreinum og réttinda til 

sérnáms í framhaldsskólum (Frumvarp til laga um heyrnleysingjaskóla, 1978). 

Sigurjón Guðbjörnsson sem er fæddur um miðja síðustu öld naut ekki þessara 

mannréttinda. Þessi  löggjöf var ekki til þegar hann var í Heyrnleysingjaskólanum og 

var hann því ekki með tilskilinn undirbúning þegar hann hóf nám við Iðnskólann. Þó 

Elísabet Guðlaugsdóttir sé kona á miðjum aldri hefur hún á liðnum árum verið að 

læra nýjar samskiptaleiðir. Hefur hún sótt táknmálsnámskeið og er að læra 

blindraletur um þessar mundir. 

Í þessum kafla er sagt frá því að fyrstu heimilda um daufblindu sé að finna í 

Biblíunni í Matteusarguðspjalli, daufblinda sé samsett skynfötlun og þeir sem eru 

með daufblindu séu með alvarlega sjón- og heyrnarskerðingu. Ekki séu allir sem eru 

með daufblindu alveg blindir og heyrnarlausir. Ástæður daufblindu geti verið erfðir, 

sjúkdómar eða slys.  Dæmi um erfðir er Usher heilkenni. Fólk með daufblindu heyri 
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undir lög um málefni fatlaðra og lög um félagsþjónustu sveitarfélaga. 

Daufblindrafélag Íslands var stofnað árið 1994 og voru stofnfélagar þess átta. 
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3. Rannsóknir og fræðileg sjónarhorn  

Í þessum kafla er fjallað um íslenska könnun sem gerð var árið 1995 á högum fólks 

með daufblindu. Einnig er sagt frá fimm ára norrænni rannsókn sem gerð var með 

þátttöku fólks með daufblindu á öllum Norðurlöndunum nema Finnlandi. Í þessum 

kafla er gerð grein fyrir geðröskunum sem kunna að fylgja því að vera með 

daufblindu og fjallað er um sérkenni fólks og mismunandi hlutverk. Að lokum er í 

kaflanum fjallað um mismunandi sjónarhorn fötlunarfræða á hugtakið fötlun. Í því 

samhengi er líka fjallað um orð og orðanotkun í fötlunarfræðum. 

 

Rannsóknir á högum fólks með daufblindu 

Eins og áður hefur komið fram eru ekki til margar rannsóknir á högum fólks með 

daufblindu hér á landi. Í þessu verkefni finnst mér nærtækast að fjalla um könnun 

sem gerð var á Íslandi fyrir þrettán árum á högum fólks með daufblindu. Eins finnst 

mér nærtækt að gera skýrslu með niðurstöðum norrænnar rannsóknar sem lágu fyrir 

2005 skil, ekki síst vegna þess að Ísland tók þátt í þessari rannsókn.  

 

Íslensk könnun 

Árið 1995 gerði Ingibjörg Harðardóttir sálfræðingur könnun á högum daufblindra á 

Íslandi að beiðni Samskiptamiðstöðvar heyrnarlausra og heyrnarskertra. Hvorki fyrr 

né síðar hafa sambærilegar rannsóknir verið gerðar hér á landi þar til nú. Markmið 

könnunarinnar var að leitast við að gera grein fyrir daufblindu og sérstöðu 

fötlunarinnar og þörfum fólks með daufblindu fyrir sérhæfða þjónustu. Þátttakendur í 

könnun Ingibjargar voru fimm og voru allir meðlimir í nýstofnuðu Daufblindrafélagi 

Íslands og höfðu tekið þátt í námskeiði sem haldið hafði verið fyrir fólk með 

daufblindu. Tvær konur voru í viðmælandahópnum og þrír karlar. Fjögur þeirra 

bjuggu á höfuðborgarsvæðinu og eitt á landsbyggðinni. Auk viðræðna við þessa 

einstaklinga hafði Ingibjörg samband við ýmsar stofnanir sem veittu þeim þjónustu. Í 

niðurstöðum könnunarinnar kemur fram að búsetuform viðmælenda var mismunandi. 

Einn bjó í eigin húsnæði aðrir bjuggu á sambýlum eða í leiguíbúðum 

Blindrafélagsins. Atvinnuþátttaka viðmælenda var ólík. Einn vann á Reykjalundi í 

hlutastarfi. Tveir voru atvinnulausir þótt þeir væru menntaðir, annar með háskólapróf 
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og hinn iðnmenntaður. Gátu þeir ekki nýtt sér sérhæfingu sína vegna fötlunarinnar. 

Tveir unnu hjá Blindravinnustofunni og bar annar þeirra líka út blöð og vann 

sjálfstætt við blaðaútburðinn. Hve mikið viðmælendur Ingibjargar gátu sótt sér 

menntun virtist að miklu leyti háð framtaksemi fjölskyldna og starfsfólks í nánasta 

umhverfi þeirra. Námstilboð sem þeir nýttu sér voru að mestu leyti almenn tilboð 

fyrir fatlað fólk. Allir áttu það sameiginlegt að hafa sótt námskeið sem haldið var 

fyrir fólk með daufblindu 1993 til 1994. Ekki var hægt að finna neinar upplýsingar 

um menntunarmöguleika sem sniðnir voru sérstaklega að þörfum fólks með 

daufblindu. Þjónusta miðaðist annað hvort við heyrnarskerðingu/heyrnarleysi eða 

sjónskerðingu/blindu. Fólk með daufblindu getur yfirleitt ekki nýtt sér slík tilboð 

vegna tvíþættrar fötlunar sinnar. Niðurstöður könnunarinnar sýndu fram á að engin 

heildarsýn var yfir þjónustuþörf eða þjónustutilboð fyrir fólk með daufblindu. Einnig 

kom fram að það væri oft háð þekkingu og getu aðstandenda og/eða starfsfólks þeirra 

stofnana sem viðkomandi tengdust hversu mikla þjónustu þeir fengu. Lífskjör þeirra 

voru því oft ekki sambærileg lífskjörum annarra þjóðfélagsþegna, ýmist vegna 

úrræðaleysis og skorts á atvinnu, takmarkaðra menntunarmöguleika eða búsetuforms 

við hæfi. Ýmsir halda því fram að tjáskipti séu lykill að lífsgæðum og Ingibjörgu 

þótti því mikilvægt að kynna sér hjálpartækjanotkun viðmælenda sinna enda getur 

noktun slíkra tækja dregið úr áhrifum fötlunarinnar á daglegt líf, einkum möguleika 

til tjáskipta. Ingibjörg komst að því að allir viðmælendur áttu heyrnartæki. Það kom 

að vísu ekki fram hvort þeir notuðu þau. Fjórir af fimm áttu hvíta stafinn. Ekki kom 

fram hvort allir notuðu hann. Auk þess áttu viðmælendur sértæk hjálpartæki sem 

auðvelduðu þeim lífið. Tveir viðmælenda Ingibjargar höfðu not af Ferðaþjónustu 

fatlaðra í Reykjavík, aðrir gengu til og frá vinnu eða tóku almenningsvagna. Hægt 

var að fá þjónustu frá Ferðaþjónustunni 18 sinnum í mánuði og gilti það bara um 

íbúa Reykjavíkur. Allir viðmælendanna voru í Daufblindrafélaginu og sóttu fundi 

þangað. Þá höfðu þrír þeirra nýtt sér blindrabókasafnið og voru mjög ánægðir með 

þjónustuna sem þar var að fá. Fjórir nefndu ferðalög innanlands sem utan sem 

skemmtilegan og mikilvægan þátt í tilverunni. Leikhús- og bíóferðir og það að fara 

út að borða nefndu tveir sem tómstundaiðju sem sjaldan gæfist kostur á að nýta sér.  

Stór hluti tómstundaiðkunar var háður því að umhverfið gerði fólki kleift að nýta sér 

tómstundatilboð með liðsmanni, ferðaþjónustu, túlkum og þjónustutilboðum 

stofnana. Það var líka háð því að þeir sem voru í nánasta umhverfi fólks með 
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daufblindu væru sér meðvitaðir og vakandi fyrir möguleikum á að stunda tómstundir 

og menningarlíf og hvernig mætti auðvelda þátttöku. Félagslegan stuðning höfðu 

fjórir þátttakenda sótt til Blindrafélagsins. Þar sóttu þeir félagsráðgjöf og aðstoð 

blindraráðgjafa. Þeir sóttu þangað með ýmis mál og var þjónustan mismunandi virk 

og fór það eftir ástandi og þörfum hverju sinni.  

Þarfir daufblinds fólks fyrir ráðgjöf og stuðning eru auðvitað mismiklar og 

einstaklingsbundnar. Á þeim tíma sem könnunin var gerð var enginn 

samræmingaraðili, svo sem daufblindraráðgjafi, sem hægt var að leita til og var það 

alvarlegt mál. Mikilvægt hefði verið að hafa aðila sem þekkti til þjónustu og þarfa 

fólks með daufblindu til að aðstoða fólk við að nýta sér þjónustutilboð. Einn 

viðmælanda Ingibjargar þurfti túlk að staðaldri. Hann bjó á sambýli og túlkuðu 

starfsmenn fyrir hann. Þrír töldu sig ekki þurfa á túlki að halda en einn hafði fengið 

fylgdarmann úr Samskiptamiðstöð heyrnarlausra. Í samantekt Ingibjargar og 

niðurstöðum kemur fram að iðulega er misræmi í hversu mikla þjónustu þátttakendur 

fengu, hvers eðlis hún var og hverjir veittu hana. Fólk vissi oft ekki hvers það gat 

vænst og oft var það háð þekkingu og dugnaði þeirra sem stóðu næst hinum 

daufblindu hvaða þjónustu þeir fengu.  Í könnun Ingibjargar frá 1995 kemur fram að 

brýnt sé að ráða daufblindraráðgjafa til starfa eins og gert hafði verið á 

Norðurlöndunum 30 árum fyrr. Verkefni hans ætti meðal annars að felast í að mynda 

þekkingarmiðstöð og bera ábyrgð á samhæfingu þjónustutilboða, ráðgjöf og fræðslu 

og leita uppi fólk með daufblindu sem ekki hefur fengið greininu og þar af leiðandi 

ekki þjónustu við hæfi. Ingibjörg var þeirrar skoðunar að brýnt væri að auka 

þekkingu á daufblindu og efla samhæfingu til að auka möguleika þeirra sem við 

fötlunina búa. Hún var einnig á því að gera þyrfti bragarbót til að tryggja 

viðmælendum hennar jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna eins og bundið er í lögum 

(Ingibjörg Harðardóttir,1995). 

 

Norræn rannsókn 

Árið 2005 kom út skýrsla um niðurstöður fyrirbærafræðilegrar rannsóknar sem gerð 

var á Norðurlöndunum, utan Finnlands, með fólki með stigvaxandi skyntap. Skýrslan  

sem er unnin af Kirsten Jansbøl og Birgitte-Ravn Olesen er í sex heftum. Þau heita: 

Kenningar og aðferðir, Hversdags frásagnir, Að fá menntun og atvinnu, Að vera 
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þátttakandi/virkur, Að fá stuðning og Að fá greiningu. Hér verður gerð stutt grein 

fyrir niðurstöðum rannsóknarinnar. Þátttakendur í rannsókninni voru allir með Usher 

heilkenni, ýmist Usher I eða Usher II. Verkefnið er alla jafna kallað Norræna 

verkefnið en það heitir „Reynsla fólks með stigvaxandi daufblindu.“ 

Markmið rannsóknarinnar var að: 

• Að safna markvisst reynslu síðdaufblinds fólks á fimm ára tímabili. 
• Að fá innsýn í hvaða afleiðingar það hefur að vera með stigvaxandi sjón- og 

heyrnarskerðingu. 
• Að skapa nýja þekkingu til eflingar aðstoðarfólks, svo sem ráðgjafa fólks 

með síðdaufblindu, aðstandenda þeirra og umönnunarstétta (Jansbøl og 
Olesen, 2005).  

 

Verkefnið var byggt upp á 8 viðtölum sem voru tekin af daufblindraráðgjöfum eða 

öðrum sem unnu á daufblindrasviðinu. Á fimm ára tímabili var talað við þátttakendur 

og þeir spurðir um hversdagslíf og var þá sértstaklega horft á upplifun, væntingar og 

úrræði með tilliti til þess að takast á við félagslegar tengingar,  nám og starf, ráðgjöf 

og stuðning og annað sem viðmælandi vildi að kæmi fram (Jansbøl og Olesen, 

2005).  

Í skýrslu þeirra Jansbøl og Olesen er fjallað um frásagnir viðmælenda um hvernig 

það er að vera með fötlun en ekki greiningu og hvernig það síðan er að takast á við 

RP eða Usher-greiningu. Frásagnirnar sýna að það skiptir miklu máli hvenær í lífinu 

fólk fær greininguna, í hvaða aðstæðum viðkomandi er og hvaða stuðning fólk fær til 

að halda áfram. Geti fólk skilið hvað er að gerast í kringum það verður auðveldara að 

glíma við breytingar. Eftir því sem viðmælendur voru eldri þegar þeir fengu 

greiningu virtust upplýsingar tilviljanakenndari. Þrír af þeim heyrnarskertu höfðu 

fengið RP-greiningu fyrir 25 ára aldur. Hinir höfðu fengið greininguna seint á 

þrítugsaldri og á fertugstugsaldri, flestir  á fertugsaldri (Jansbøl og Olesen, 2005).  

Jansbøl og Olesen fjalla um það hvernig það er að fá ráðgjöf í skýrslunni og er 

áherslan meðal annars á frásagnir viðmælenda af upplifun af því að fá ráðgjöf og 

stuðning í tengslum við fötlunina. Horft var á hvernig ráðgjöf og stuðningur stuðlar 

að eða skýrir hvernig fólk með síðdaufblindu hefur möguleika á að takast á við sín 

eigin mál. Reynsla fólks af ráðgjöf og stuðningi er misjöfn og byggir á því sem áður 

hefur verið gert. Hafi fólk reynslu af því að taka ákvarðanir, þá nýtist sú reynsla 
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þegar fólk stendur frammi fyrir því að taka ákvörðun. Og öfugt, hafi fólk reynslu af 

því að aðrir sjái um hlutina fyrir það, þá er fyrirséð að fólk geti lent í vandræðum 

standi það frammi fyrir ákvarðanatöku. Auðveldara er fyrir fólk sem hefur einhverjar 

heyrnarleifar að mynda tengslanet en fyrir þá sem eru heyrnarlausir ( Jansbøl og 

Olesen, 2005). 

Þær Jansbøl og Olesen  draga saman hvernig það er að takast á við fötlun sem er 

stigvaxandi og hvaða afleiðingar það hefur á líf fólks, virkni þess og þátttöku. Þar 

kemur fram að það að fá daufblindragreiningu snertir ekki alla eins. Viðmælendurnir 

segja að samhliða því að sjónin daprist sé ekkert í félagslegu samhengi eða 

frístundaiðkun sem þeir þurfi að leggja til hliðar ef til staðar er aðstoðarmanneskja 

eða túlkaþjónusta. Fötlun er ekki sjálfstætt ástand sem maður finnur sig í án 

samhengis. Þvert á móti þarf að skoða fötlun í samhengi við aðrar manneskjur og 

aðstæður sem einstaklingurinn er í. Fötlunin getur verið ríkjandi í sjálfsskilningi 

einstaklings og sýnin á möguleika og takmarkanir er einstaklingsbundin. Fötlunin 

veltur á þremur þáttum:  

• Upplifun einstaklings með daufblindu af sjálfum sér, stöðu sinni og 
möguleikum. 

• Skilningur umhverfisins á því að taka sérstakt tillit til og vilja hafa samskipti. 
• Samfélagslegt framtak sem bætir upp heyrnar- og sjóntapið. 
 

Í niðurstöðum þeirra Jansbøl og Olesen kemur fram að munur  er á hvernig 

þátttakendur upplifa stöðu sína. Margir þeirra segjast eiga gott líf með mörgum 

tækifærum þrátt fyrir fötlunina og telja sig ekki vera dæmigerða fyrir þá sem eru 

daufblindir. Þeir segja marga vera mun verr setta en þeir eru sjálfir. Í samskiptum við 

fólk sem þátttakendur þekkja vel, eins og til dæmis fjölskyldu eða vinnufélaga, eru 

þeir stöðugt að meta hversu mikils tillits þeir geti krafist. Flestir gefast upp á að taka 

þátt í samræðum þar sem margir eru. Nokkrir hafa möguleika á að fá samantekt á 

samtali seinna en margir draga sig bara í hlé og segja það verra að vera einmana á 

meðal fólks en að vera einmana heima hjá sér einn með sjálfum sér (Jansbøl og 

Olesen, 2005).  

Aðgangur að menntun og atvinnu er mjög mikilvægur í hinum vestræna heimi og 

hefur afgerandi þýðingu fyrir fólk með daufblindu til að það upplifi sig sem 

þátttakendur í samfélaginu að mati þeirra Jansbøl og Olesen. Það var 
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gegnumgangandi í viðtölum við þátttakendur um upplifun þeirra af menntakerfi og 

vinnumarkaði að mikilvægt sé að þekkja hvaða möguleika samfélagið skapar fólki til 

að það geti nýtt sér þau tilboð sem fyrir hendi eru. Í sambandi við menntun er mörg 

þrautin sem þarf að sigra. Meðfædd fötlun hindraði ekki viðmælendur í að verða sér 

úti um menntun en fötlunin gat hins vegar haft heftandi áhrif þegar nám var valið. 

Viðmælendur sem voru á vinnumarkaði höfðu mjög ólíka reynslu. Að mati Jansbøl 

og Olesen er umhugsunarvert að af 10 heyrnarlausum þátttakendum voru 6 í vinnu 

en af 10 heyrnarskertum voru aðeins 3 í vinnu. Vinna þeirra 9 sem voru á 

vinnumarkaði var ólík. Fjórir þeirra störfuðu i tengslum við aðra sem voru sjón- eða 

heyrnarskertir. Fjórir unnu á almennum vinnumarkaði og einn í vernduðu 

vinnuplássi. Ekki virtist skipta máli fyrir fólk með daufblindu hvort að á vinnustað 

þess séu aðrir sjón- og heyrnarskertir einstaklingar. Fólk upplifði að á það væri 

hlustað og tillit tekið til þess á vinnustað en samhliða upplifði fólk að það þyrfti að 

vera vel á verði í vinnunni. Þátttaka gengur út á möguleika hversdagsins og það að 

leggja eitthvað af mörkum til dagskipulagsins. Mat Jansbøl og Olesen var að 

norrænu daufblindrafélögin sýndu sig að hafa mikla þýðingu fyrir möguleika fólks 

með síðdaufblindu með því að vera talsmenn samborgara sinna sem annars áttu á 

hættu að verða settir til hliðar. Þetta gerðu félögin með því að hjálpa fólki með 

heyrnar- og sjónskerðingu við að skipuleggja líf sitt og vera nokkurs konar 

aðstandandi þeirra (Jansbøl og Olesen, 2005). 

Rannsakendurnir Jansbøl og Olesen taka saman nokkrar sögur úr hversdeginum í 

niðurstöðum rannsóknar sinnar. Hér fylgir saga af einum þátttakenda í rannsókninni. 

Viðkomandi, sem var kona, komst að raun um það þegar hún var 45 ára að hún var 

daufblind. Hún bjó ein í íbúð í litlum bæ sem hún flutti til tveimur árum eftir að 

maður hennar dó. Hún var fædd alvarlega heyrnarskert sem gerði það að verkum að 

hún hætti í grunnskóla eftir þriggja ára nám og fór þá í skóla fyrir heyrnarlaus börn 

og börn með heyrnarskaða. Þess utan hafði hún ekki fengið neina menntun. Konan 

gifti sig snemma og átti með manni sínum tvö börn. Hún vann um tíma sem 

dagmóðir. Sjónsvið hennar var undir 10° og sjónstyrkurinn 6/36. Konan hefur orðið: 

„Hér áður fyrr þá gat ég farið ein út að ganga. En í dag er staðan þannig að ég get 

ekki tekið kápuna mína og farið út í langan göngutúr. Ég get farið styttri leiðir. 

Kannski ég ætti að fá aðstoðarmanneskju nokkrum sinnum í viku, þá fengi ég meiri 

hreyfingu. Líf mitt er rólegt. Ég fer lítið út og sé ekki margt fólk. Ég hitti jú konuna á 
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annarri hæð og með henni fer ég í félagsheimilið en því fleiri sem eru að tala saman 

þar þeim mun erfiðara er fyrir mig að fylgjast með. Stundum fannst mér ég vera 

heimsk. Maðurinn minn var stundum pirraður. Hann sagði að ég svaraði í austur 

þegar hann spurði í vestur eða ég svaraði yfir höfuð ekki. Einu sinni var ég í 

grillpartíi með vinnufélögum mannsins míns. Ég var mikið að reyna að fylgjast með 

hvað fólkið var að segja. Ég uppgötvaði það allt of seint að ég hafði sett matinn minn 

á dúkinn við hliðina á diskinum mínum. Maðurinn minn var afar fúll á heimleiðinni 

og mér fannst ég svo vitlaus. Það var ekki fyrr en löngu seinna að ég áttaði mig á því 

hvað sjónin var takmörkuð“  (Jansbøl og Olesen, 2005).   

 

Geðræn vandamál og daufblinda 

Að fá daufblindragreiningu er mörgum afar erfitt. Væntingar og þrár riðlast og fólk 

þarf að læra að lifa upp á nýtt við hinar nýju aðstæður. Á einu augnabliki breytast 

forsendur sögunnar sem einstaklingurinn er að skapa sér. Ekki verður snúið til fyrra 

lífs, framtíðin verður ótrygg, framtíðarhandritið virðist vera ónýtt og persónurnar 

sem handritið fjallaði um hafa ekki eiginleika, reynslu eða stuðning til að byrja nýtt 

líf, til að semja nýtt handrit. Hræðsla, skelfing og þunglyndi geta verið svo lamandi 

að nokkrir sem það hendir sjá ekki annað í stöðunni en að ljúka lífi sínu (Miner, 

2008). 

Í grein sinni Identitedsproblemer i forlængelse af diagnosen Usher syndrom og 

erhvervet døvblindhed segir Ilene Miner frá fólki sem svo var komið fyrir. Bandarísk 

kona sem fékk Usher greiningu hafði hugsað sér að læra sjúkraþjálfun. Hún sá fyrir 

sér að það gæti hún aldrei og jafnframt var hún viss um að hún gæti ekki heldur farið 

í gömlu vinnuna sína aftur. Henni fannst lausnin felast í því að binda enda á líf sitt. 

Hún var þess þó megnug að biðja um hjálp. Tveir danir sem fengu Usher greiningu 

drukku sig fulla og voru fullir lengi. Þeir voru þess fullvissir að þeir myndu aldrei 

viðurkenna blindu sína eða virka sem blindir í framtíðinni. Báðir viðurkenndu 

reyndar að þeir hefðu búið við vandamál þegar þeir fengu greiningu en greiningin 

sem slík var dropinn sem fyllti mælinn. Eftir á sögðu báðir frá því að þeir hefðu 

fengið kynningu á því hvernig aðrir sem væru daufblindir ættu líf sem væri 

innihaldsríkt. Þeir fengu kynningu á ýmsum þjónustutilboðum þeim til handa og 

mismunandi hjálpartækjum sem gerðu þeim lífið með Usher bærilegra. Báðir lýstu 
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yfir mikilvægi þess að vera kynntir fyrir öðrum sem eru með daufblindu og það 

hjálpaði þeim að skapa sér nýja sýn á lífið (Miner, 2008). 

Einn þriggja þátttakenda í rannsókninni minni sá ekkert nema svartnætti, þegar hann 

fékk RP greiningu ofan á heyrnarskerðinguna sem hann var með fyrir. Hann varð 

þunglyndur og fannst að lífi  sínu væri lokið. Framtíðin sem hann var að skapa sér 

með nýstofnaðri fjölskyldu hrundi í einu vetfangi. Annar þátttakandi varð fyrir 

mikilli sorg og reiði þegar hann missti sjónina, þá tímabundið. Ásakaði bæði guð og 

menn. 

Allar manneskjur hafa sín sérkenni og eigið yfirbragð og skapa sér þannig sína 

sjálfsmynd. Sjálfsmyndin einkennist af þeirri mynd sem við höfum af okkur. Í 

sérkennum okkar felast kyn, trú, fjölskylda, lífið sem við lifum, fjölskyldan og önnur 

þau hlutverk sem við gegnum. Flestir sinna mörgum mismunandi hlutverkum. Má 

þar nefna foreldrahlutverkið, fagmannshlutverkið, það að vera systkini, barn, maki 

og listamaður svo dæmi séu tekin. Allir hafa sín einkenni og allir eru einstakir. Fólk 

skilgreinir sig á mismunandi hátt og fer það eftir því í hvaða aðstæðum það er. Öll 

reynsla og hlutverk móta okkur í það sem við erum og hvernig við skilgreinum 

okkur. Við eigum okkur sögu, okkar eigin lífssögu. Sagan segir hvaðan við komum, 

hver við erum og hver við viljum vera. Við eigum líka óskir og þrár um það hvernig 

lífshlaup okkar verði í framtíðinni og þegar við eldumst (Miner, 2008).  

Sé horft til sögu fólks með daufblindu er hún eins ólík og annarra sem jörðina 

byggja, fer hún mest eftir því úr hvaða umhverfi fólk kemur. Elísabet og Sigurjón eru 

fædd með Usher heilkenni II, bæði eru fædd heyrnarskert, tala íslensku og samsama 

sig heimi talandi manna. Einstaklingur sem er með Usher heilkenni I er fæddur 

heyrnarlaus og samasamar sig heimi táknmálstalandi. Hann skilgreinir sig í 

menningu heyrnarlausra. Báðir þessir hópar eru þó afar háðir sjóninni í öllum sínum 

samskiptum (Miner, 2008).  

Algengt er að fagfólk geti ekki sett sig í spor og skilið sorg þeirra sem glíma við 

stigvaxandi skyntap. Allir lenda einhvern tíma í afneitunarferli og segja við sjálfa sig 

„þetta er ekki að gerast, þetta kemur ekki fyrir mig“ en flestir komast yfir slíkt ferli. 

Afneitun getur verið bæði neikvæð og jákvæð, heilbrigð og óheilbrigð eða hluti af 

hvoru tveggja. Afneitun getur staðið stutt yfir og verið undanfari þess að viðurkenna 

ástandið en getur stundum orðið til þess að allri aðstoð sé hafnað (Miner, 2008).  
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Afneitun er sorgarviðbragð en fólk upplifir oft mikla sorg þegar það fær til dæmis 

greiningu á erfiðum sjúkdómi. Sorgarviðbrögðum er iðulega skipt upp í fjögur stig 

þótt um það geti verið skiptar skoðanir. Yfirleitt ganga þeir sem fyrir áfalli verða í 

gegnum öll fjögur stig sorgarinnar. Um það eru einnig deildar meiningar. Því hefur 

verið haldið fram að þeir dvelji mismunandi lengi á hverju stigi og geti farið fram og 

til baka í ferlinu. Við áfallið kemur afneitun sem einkennist af doða. Fólk heyrir 

hvorki né skilur það sem við það er sagt. Reiði er tifinning sem tekur við og beinist 

ýmist að einstaklingnum sjálfum eða einhverjum öðrum. Ásakanir og sektarkennd 

geta fylgt reiðinni. Þunglyndi kemur oft í kjölfar reiðinnar. Sátt er loks síðasta stig 

sorgarferlisins. Upplifir einstaklingurinn sig þá í sátt við ástandið eða lærir að lifa 

með því (Rannveig Björk Gylfadóttir, 2003). 

Því hefur verið lýst að streita fylgi því að búa við tvöfalt skyntap eins og 

síðdaufblindu. Sumir eru í stöðugri streitu en aðrir eru stressaðir í lengri eða skemmri 

tíma. Óvissa um það hvort einstaklingur fær túlk eða aðstoðarmann þegar hann þarf á 

að halda getur verið streituvaldandi. Það að þurfa alltaf að skipuleggja sig fram í 

tímann getur valdið streitu, þegar fólk er háð hjálp annarra. Það getur líka verðið 

streituvaldandi að fá marga aðstoðarmenn inn á heimili sitt. Þar getur verið um að 

ræða, heimilishjálp og aðrar aðstoðarmanneskjur. Kannski lætur aðstoðarfólkið 

hlutina ekki á rétta staði og hugsunin um það getur verið stressandi því það getur 

komið sér illa séu hlutir ekki settir á réttan stað (Larsen og Sørensen, 2008). Þegar 

maður missir heyrnina, missir maður líflínuna til samfélagsins og þá missir maður 

samneyti við  aðra. Við erum sköpuð sem félagsverur, þess vegna er svo erfitt að 

einangrast (Larsen og Sørensen, 2008). 

 

Ólík sjónarhorn á fötlun 

Þegar rætt er um fötlun eða fatlanir fellur hugtakið undir mismunandi sjónarhorn. Í 

þessum kafla er fjallað um læknisfræðileg sjónarhorn og félagslegu sjónarhornin, 

breska félagslega líkanið  og norræna tengslasskilninginn svokallaða.  

 

Læknisfræðileg sjónarhorn 

Í hinum vestræna heimi voru læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun ráðandi mestan hluta 
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tuttugustu aldar. Læknisfræðilega skilgreiningin leggur áherslu á að greina það sem 

er afbrigðilegt, líkamlegt og/eða andlegt, og hvernig það leiðir til takmörkunar á 

virkni einstaklings. Dæmi um það er fólk sem er með fjórlömun og getur þess vegna 

ekki notað handleggina og þar af leiðandi ekki baðað sig né klætt sig sjálft. Þessi 

vanhæfni er notuð sem grundvöllur að víðari skilgreiningu á takmörkunum 

einstaklings. Þegar einstaklingur hefur verið flokkaður á þennan hátt verður fötlunin 

einkennandi og vangetan alhæfð (Barnes, Mercer, Shakespeare, 1999). 

Ekki er tekið tillit til umhverfis í læknisfræðilegu skilgreiningunni heldur litið á 

fötlunina sem harmleik þar sem skerðingin er talin upphaf allra erfiðleika 

einstaklingsins. Þegar hin læknisfræðilega greining á fötluninni hefur átt sér stað er 

litið svo á að mannekjan þarfnist aðstoðar og afskipta sérfræðinga. Í gegn um tíðina 

hefur verið algengt að fatlað fólk sé aðgreint frá ófötluðu fólki (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Læknisfræðilega nálgunin felst í því að greina andleg og 

líkamleg frávik eða skerðingu og er litið á fatlað fólk sem ólánsöm fórnarlömb sem 

háð eru öðrum og hafi þörf fyrir lækningu, meðferð, endurhæfingu, þjálfun, 

umönnun eða kennslu (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

Félagsleg sjónarhorn 

Það félagslega sjónarhorn á fötlun sem er þekktast er breska félagslega líkanið um 

fötlun. Þetta líkan er jafnframt það umdeildasta (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Félagsleg skilgreining leggur áherslu á að þær hindranir sem er að finna í 

samfélaginu eigi stóran þátt í að skapa fötlun einstaklingsins. Fötlunarfræðingar líta 

svo á að takmarkanir fatlaðra einstaklinga til að takast á við daglegar athafnir séu 

afleiðingar hindrana sem settar hafa verið af meirihlutanum sem telst ekki vera 

fatlaður. Má þar nefna aðgengi, fordóma og neikvæð viðhorf sem takmarka getu 

fólks með andlegar og/eða líkamlegar skerðingar (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Dæmi um spurningu frá þeim sem stjórna og hafa læknisfræðilegt sjónarhorn að 

leiðarljósi gæti hljóðað svo: „hefur heilsufarslegt vandamál eða fötlun þín einhver 

áhrif á vinnu þína um þessar mundir?“ Þeir sem hafa félagslegt sjónarhorn að 

leiðarljósi mundu orða sömu fyrirspurn á þennan veg: „áttu við einhver vandamál að 

stríða í vinnunni vegna hindrana í umhverfinu eða viðhorfa eða framkomu annarra?“ 

(Mercer, 2002). Lykilatriði í skilgreiningu á félagslega líkaninu er að aðgreina 
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skerðinguna, hinn líffræðilega þátt og fötlunina hinn félagslega þátt (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Samkvæmt breska félagslega líkaninu er litið svo á að fötlun sé 

afleiðing af  fyrirkomulagi sem takmarkar möguleika fólks með skerðingar og felur 

einnig í sér félagslegar hindranir. Fötlunin orsakist ekki af erfiðleikum einstaklinga 

sem búa við andlegar, líkamlegar eða skynrænar skerðingar við að framkvæma 

ýmsar athafnir (Rannveig Traustadóttir, 2006). Félagslegt líkan felur í sér 

endurskilgreiningu á fötlun. Íslenska hugtakið fötlun er regnhlífarhugtak yfir 

margvíslegar skerðingar. Í daglegu tali vísar það til fólks sem ekki er talið geta tekið 

þátt í athöfnum sem teljast „eðlilegar“ vegna andlegra og/eða líkamlegra 

„takmarkana“ eða „galla“ sem gera fólkið „óeðlilegt“ (Rannveig Traustadóttir, 

2003). 

 

Norræni tengslaskilningurinn 

Norræni tengslaskilningurinn er talinn til félagslegs skilnings á fötlun þótt hann 

gangi ekki eins langt og breska félagslega líkanið í áherslu á orsakir umhverfis og 

samfélags á fötlun. Norræni tengslaskilningurinn byggir á því að horft er bæði til 

skerðingar og til þess hvernig samfélagið kemur til móts við einstaklinginn. Norræn 

hugtök sambærileg þeim sem íslenska hugtakið fötlun nær yfir komu fram á 

sjónarsviðið snemma á sjöunda áratugnum. Fyrir þann tíma var  ekki algengt að nota 

eitt hugtak um allt fatlað fólk. Þegar vísað var til fatlaðra var vísað til skerðingar 

hvers hóps fyrir sig eins og til dæmis heyrnarskertra og blindra. Þegar þetta nýja 

hugtak var kynnt í Noregi var það ekki gert með það í huga að boða breytingar á 

læknisfræðilegum skilningi yfir í félagslegan skilning. Markmiðið var að finna 

yfirhugtak um alla sem bjuggu við fötlun og losna við óæskilega merkingu sem 

tengdist eldri hugtökum. Þegar þetta var kynnt var lögð á það áhersla í opinberum 

gögnum í Noregi að ekki skyldi ætla fötluðu fólki einhliða að laga sig að 

samfélaginu, heldur þyrfti samfélagið ekki síður að aðlaga sig að því. Þessa nálgun 

kennir norski fræðimaðurinn Jan Tøssebro við tengsl og nefnir hana tengslalíkanið 

um fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003). Að mati Jan Tøssebro eru meginþættir 

norrænu tengslanálgunarinnar þrír: 

1) Fötlun er misræmi á milli einstaklings og umhverfis. Þetta á sér stað bæði 

vegna vegna þess að einstaklingar eru ekki allir eins og vegna þess að 
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umhverfið er ekki lagað að fólki sem býr við veruleg frávik. Heyrnarskert 

manneskja er ekki fötluð þegar hún er í umhverfi þar sem allir eru 

táknmálstalandi. 

2) Fötlun er aðstæðubundin. Blind eða sjónskert manneskja er ekki fötluð 

þegar hún talar í síma. Tengsl einstaklingsins eru aðstæðubundin og ræðst 

fötlun hans því af þeim aðstæðum sem hann er í hverju sinni. 

3) Fötlun er hluti af ferli og er afstæð, ekki annað hvort eða. Ákvarðanir um 

hvenær líffræðileg einkenni einstaklings eru skilgreind sem fötlun eru að 

nokkru marki tilviljunarkenndar (Rannveig Traustadóttir, 2003; Shakespeare, 

2006). 

Tøssebro bendir á að þótt margir norrænir félagsvísindamenn sem vinna að 

fötlunarrannsóknum leggi tengslaskilning til grundvallar fræðimennsku sinni eigi 

þeir stundum erfitt með að halda sig við þann skilning. Máli sínu til stuðnings segir 

hann að menn noti í fræðigreinum sínum skilgreiningu á fötlun í anda 

tengslaskilnings eða félagslegra sjónarhorna og lýsi hvernig þeir beiti þeim í 

rannsóknum sínum. Á hinn bóginn sé ekki óalgengt að stór hluti þessara greina fjalli 

um réttindi ákveðinna hópa út frá læknisfræðilegu sjónarhorni en ekki tengsla við 

umhverfið (Rannveig Traustadóttir, 2006). Þegar horft er til ástæðna og greiningar 

daufblindu þá falla þau atriði að læknisfræðilegu líkani. Daufblindan er afleiðing 

þátta sem eru læknisfræðilegir eins og erfðir, sjúkdómar eða slys. Fólk með 

daufblindu eru líka þátttakendur í samfélaginu og því þarf að horfa til þess hvernig 

samfélagið kemur til móts við þarfir þeirra og fellur það að félagslegu líkani. 

Norræni tengslaskilningurinn fellur að mínu áliti best að lífi fólks með daufblindu 

þar sem bæði er horft til skerðingar og samfélagslegra þátta. 

 

Orð og orðanotkun 

Átök um fræðilegt sjónarhorn og skilningur á fötlun speglast í málfari. Þeir sem eru 

fylgjandi félagslega líkaninu leggja mikla áherslu á að greina á milli fötlunarinnar og 

skerðingarinnar, bæði í málfari og fræðilega. Það er talið mikilvægt að nota orðfærið 

„fatlað fólk“ en ekki „fólk með fötlun.“ Þeir sem aðhyllast félagslega líkanið álíta að 

fötlun sé félagsleg undirokun vegna hindrana í umhverfinu og telja því mikilvægt að 
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líkanið endurspeglist í orðfærinu „fatlað fólk.“ Í þeirri merkingu er fólkið gert fatlað 

af umhverfinu. Þeir sem aðhyllast félagslegt sjónarhorn segja að orðfærið „fólk með 

fötlun“ endurspegli úrelta læknisfræðilega sýn. Þetta orðfæri kemur fyrst og fremst 

frá forsvarsfólki breska félagslega líkansins og frá fólki sem býr við líkamlegar 

skerðingar og leggur á það áherslu að nota „rétt“ orðfæri (Rannveig Traustadóttir, 

2003).  

Fólk með mismunandi skerðingar hefur ólíkar áherslur hvað orðanotkun varðar. 

Dæmi um það er fólk með þroskahömlun. Óskir þeirra og rök fyrir málfari eru allt 

önnur en þau sem beita sér fyrir félagslega líkaninu. Þegar vísað er til fólks með 

þroskahömlun óskar það þess að orðfærið sem er notað vísi til þess að það sé fyrst og 

fremst manneskjur. Á ensku er það kallað people first language. Það vill að talað sé 

um „fólk með þroskahömlun.“ Sameiginleg barátta beggja fylkinga er sú að hafna 

því að notað sé hugtakið „fatlaður“, „hinn fatlaði“ eða „þroskaheftur“ (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Fólk með daufblindu kýs að nota orðfærið „fólk með 

daufblindu“ af sömu ástæðu og fólk með þroskahömlun. Það orðfæri er 

gegnumgangandi í skýrslu norræna verkefnisins „mennesker með døvblindhed“ 

(Jansbøl og Olesen, 2005).  

 

Í þessum kafla er fjallað um íslenska könnun á högum fólks með daufblindu sem 

unnin var árið 1995 af Ingibjörgu Harðardóttur, sálfræðingi. Könnunin sýndi fram á 

mikilvægi þess að ráða daufblindraráðgjafa til starfa. Hún sýndi einnig fram á að það 

var mikið komið undir þekkingu og vilja aðstandenda og starfsmanna fólks með 

daufblindu hvaða þjónustu fólkið fékk. Í Norrænni rannsókn sem þær Jansbøl og 

Olesen stýrðu kom fram mikilvægi daufblindrafélaga og að þau séu í mörgum 

tilfellum tenging fólks með daufblindu við umheiminn. Rannsóknir benda til að 

algengt sé að fólk verði þunglynt þegar það fær daufblindragreiningu, sjái jafnvel 

ekki aðrar lausnir á málum sínum en sjálfsvíg. Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun  

lítur á það að fatlast sem hörmungar þess sem verður fyrir því og þarfnist 

viðkomandi því lagfæringar með endurhæfingu. Félagsleg sjónarhorn horfa til þess 

að samfélagið líti ekki á margbreytileika mannflórunnar. Fólk með daufblindu er 

hluti af hinni margbreytlegu mannflóru. Rétt aðstoð dregur úr áhrifum fötlunar. Einn  

þátttakenda í rannsókninni talar um hörmungar sem hann hefur gengið í gegn um en 
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þó ekki á neikvæðan hátt og fellur það sjónarmið að læknisfræðilegu líkani. Að 

lokum var greint frá orðanotkun í fötlunarfræðum.  
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4. Rannsóknaraðferðir og framkvæmd rannsóknar  

Í þessum kafla fjalla ég um rannsóknaraðferðina sem notuð er í þessari rannsókn. 

Segi ég frá lífssögurannsóknaraðferðinni sem er eigindleg rannóknaraðferð og hversu 

vel hún hentar í rannsóknum með fötluðu fólki. Sagt er frá markmiðum og 

rannsóknarspurningum, fjölda þátttakenda og hvernig fötlun þeirra birtist. Í kaflanum   

fjalla ég um gagnaöflun og úrvinnslu gagna. Að lokum fjalla ég um 

rannsóknarsiðferði í kaflanum, trúverðugleika og takmarkanir rannsóknarinnar. 

 
 

Aðferðir 

Eigindlegar rannsóknir 

Eigindleg rannsóknaraðferð flest í því að rannsakandi leitast við að skilja félagsleg 

fyrirbæri út frá sjónarhóli þátttakenda. Hann reynir að byggja upp mynd út frá 

reynslu og viðhorfum þátttakenda með það að markmiði að setja fram upplifun þeirra 

á sem skýrastan hátt. Rannsakandi reynir að setja sig í spor þátttakenda meðan á 

rannsókn stendur sem og við greiningu gagna og túlkun þeirra (Bogdan og Bilken, 

2003). Eigindleg rannsóknaraðferð hentar vel þegar verið er að rannsaka upplifun og 

viðhorf fólks. Úrtak eigindlegra rannsóknaaðferða er yfirleitt lítið þar sem 

markmiðið er að öðlast dýpri skilning á upplifun og viðhorfum þátttakenda frekar en 

að leggja áherslu á fjölda þeirra og mögulegar alhæfingar (Elín Valgerður 

Margrétardóttir, 2006).  Á Íslandi er fötlunarfræði ný fræðigrein og því ekki að finna 

gróið fræðastarf eða marga fræðimenn á þessu sviði. Rannsóknir sem snúa að fötlun 

eru ekki fyrir löngu hafnar. Flestar fötlunarrannsóknir sem hafa verið unnar á Íslandi 

eru unnar af háskólanemum (Rannveig Traustadóttir 2003). Rík áhersla er lögð á það 

af flestum fötlunarfræðingum að rannsóknir beinist ekki einungis að fólkinu sem býr 

við fötlun, heldur sé jafnframt litið á fólkið sem hluta af samfélagi og menningu þess 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). Vilji fötlunarfræðinga er að rannsóknir þeirra komi 

fötluðu fólki til góða og hafi bætandi áhrif á líf þeirra bæði í gegnum félagslegar 

breytingar og einstaklingsbundna styrkingu. Þeir hafa lagt sig fram við að leita eftir 

rannsóknaraðferðum sem hafa gildi fyrir fatlað fólk og auka lífsgæði þess. Mikilvægt 

er að virkja fatlað fólk til þátttöku í rannsóknum og leggja margir fötlunarfræðingar 

áherslu á það (Rannveig Traustadóttir 2003) 
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 Eigindlegir rannsakendur einbeita sér að því að skilja merkingu sem fólk leggur í líf 

sitt og aðstæður og hvernig það byggir skoðanir sínar út frá skilningi og reynslu sinni 

af umhverfinu (Bogdan og Bilken, 2003). Rannsakandinn reynir að setja sínar eigin 

hugmyndir, reynslu og skoðanir til hliðar til að eiga auðveldara með að skilja 

sjónarhorn og reynslu viðmælanda sinna (Creswell, 1998). Eigindlegar 

rannsóknaraðferðir gera ráð fyrir að sérhver einstaklingur sjái heiminn með eigin 

augum og að sýn hans hafi mótast af reynslu sem hann hafi orðið fyrir og túlkun hans 

á þessari reynslu. Sýn einstaklingsins hefur síðan áhrif á hver upplifun hans er af 

heiminum og hvernig lífi hann lifir (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Þegar 

þátttakendur í rannsókn eru valdir er mikilvægt að þeir hafi persónulega reynslu af 

því sem verið er að rannsaka. Einnig er mikilvægt að viðkomandi hafi áhuga og getu 

til að lýsa reynslu sinni  (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

 

Lífssögurannsóknir 

Lífssagan opinberar hinn innri mann manneskjunnar, siðferðilega baráttu, sigra 

hennar og mistök, vonir hennar og þrár. Heimurinn er fullur af  persónulegum 

heimildum. Fólk heldur dagbækur, sendir bréf, er með heimasíður, gefur út 

minningar sínar, tekur ljósmyndir, tekur kvikmyndir, hljóðritar og býr til ferilskrár 

svo eitthvað sé talið. Þetta er síðan gert opinbert og hver sem hefur áhuga á getur 

skoðað. Þarna eru komnar lífsskrár þeirra sem efnið eiga og dreifa því (Plummer, 

2001). 

Í miðju rannsókna á persónulegum heimildum er lífssagan, frásaga persónu í hennar 

eigin orðum. Lífssögur verða til í gegnum margvíslega heimildaöflun: ævisögur, 

sjálfsævisögur, dagbækur, viðtöl, andlátstilkynningar. Lífssögurnar geta verið til í 

margskonar formi: langar, stuttar, framtíðar, fortíðar, með áherslu á eitthvað sérstakt 

í lífi fólks. Sögurnar geta verið skráðar af þeim sem eiga söguna eða af einhverjum 

öðrum (Plummer, 2001). Lífsögurannsóknaraðferðin hefur það að markmiði gefa 

heildstæða mynd af lífi fólks, aðstæðum þess og menningu. Lífssöguaðferðin hefur 

verið notuð til að segja sögur ýmissa jaðarhópa frá því um miðja síðustu öld. Frá því 

í kringum 1980 hafa eigindlegir rannsakendur verið að þróa aðferð sem beinist að 

fólki með þroskahömlun. Í framhaldi af því hefur lífsögurannsóknum, meðal annars á 

því sviði, fjölgað verulega (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2003).  
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Ekki eru til skráðar sögur fólks með daufblindu hér á Íslandi. Lífssöguaðferðin er 

aðferð sem án efa getur gefið allgóða mynd af lífi fólks sem er með daufblindu, ekki 

síður en lífi fólks sem býr við þroskahömlun. Í hinni opinberu stórsögu hafa raddir 

fólks með daufblindu ekki verið háværar. Hvort það er vegna þess að hópurinn er 

frekar þögull eða vegna þess að hann hefur hvorki þótt hafa mikið, né neitt merkilegt 

fram að færa skal ósagt látið. Stórsaga (grand narrative) er skilgreind af flestum 

fræðimönnum sem saga sem er studd af valdastofnunum samfélagsins, viðurkennd 

og ráðandi og mótandi afl í skilningi á öðrum og okkur sjálfum (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2006). Það er mikilvægt að þekkja til sértækrar reynslu fatlaðs fólks og 

sameina raddir þeirra röddum annarra sem eru í jaðarhópum samfélagsins, þeirra sem 

ekki hafa tilheyrt hinni hefðbundnu sögu (Walmsley, 2004). Í lífssöguviðtali er sá 

sem viðtalið er tekið við sögumaðurinn, hann segir söguna, en sá sem tekur viðtölin 

er leiðsögumaðurinn eða sá sem stýrir ferlinu. Saman semja þeir svo sögu sem 

sögumaðurinn er sáttur við. Lífssaga er saga sem manneskja kýs að segja um líf sitt 

og er sögð eins einlæglega og fullkomlega og hægt er. Hún greinir frá því sem 

sögumaður man og því sem leiðsögumaður hefur áhuga á að vita (Plummer, 2001).  

Þessi rannsókn er fyrsta rannsóknin sem skráir lífssögur fólks með þessa sérstæðu 

fötlun sem daufblinda er á Íslandi og ætti því að verða ágætt framlag til 

fötlunarrannsókna hér á landi. Á undanförnum árum hefur vaxandi áhersla verið lögð 

á rannsóknir á aðstæðum og lífi fatlaðs fólks.  Lífssögur hafa verið skrifaðar með 

mismunandi hætti, ýmist sem styttri frásagnir eða ævisögur. Það sem er einkennandi 

fyrir lífssögurnar er að þær lýsa persónum og upplifunum þeirra sem sögurnar eru 

um. Stuttar lífsssögur geta verið afar ólíkar. Þær taka yfirleitt skemmri tíma og hafa 

tilhneigingu til að beinast að tilteknum þáttum en líta framhjá öðrum. Sögurnar sem 

eru skráðar í þessu verkefni eru stuttar sögur þar sem horft er á líf fólks með 

daufblindu. Heimilda er yfirleitt aflað með ítarlegum viðtölum sem byggð eru upp 

með hálfopnum spurningum. Í heimildum ber yfirleitt hæst það sem er efst á baugi 

hjá manneskjunni hverju sinni (Plummer, 2001).  

Í rannsókn minni segja þátttakendur frá þeim þáttum í lífi sínu sem uppúr standa í 

banka minninganna. Þeir segja frá lífi sínu, sigrum sínum og tapi, óskum sínum og 

þrám og hvernig þeim hefur gengið að takast á við líf sitt með þessa samsettu 

skynfötlun. Þau greina frá því hvernig þeim leið við uppgötvun fötlunar sinnar og 
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segja frá því hvaða erfiðleikum þau hafa mætt vegna fötlunar sinnar, til dæmis með 

tjáskipti og samskipti við fjölskyldu sína, á vinnustað og í lífinu almennt. (Sjá 

lífssögur í viðauka bls. 73).  

 
Framkvæmd rannsóknar 

Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmið og tilgangur þessarar rannsóknar er að kynnast lífi og högum síðdaufblinds 

fólks á Íslandi enn betur og fá sem heildstæðasta mynd af lífi þess og aðstæðum. 

Jafnframt að öðlast skilning á þeirri merkingu sem fólk með daufblindu leggur í líf 

sitt, athafnir og aðstæður.  Markmið laga um málefni fatlaðra eru meðal annars að að 

tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þegna samfélagsins 

(Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992).  Fróðlegt er að sjá hvar fólk með daufblindu 

stendur gagnvart þessum lögum og öðrum lögum sem það snerta. 

Þegar lagt er af stað í verkefni sem þetta má búast við að rannsóknarspurningar geti 

breyst. Í upphafi var lagt upp með eftirfarandi spurningar og eru þær enn í fullu gildi: 

1.  Hvernig er líf og hagir fólks með daufblindu á Íslandi? 
2.  Við hvaða aðstæður býr fólkið og hver eru viðhorf þess til lífsins og 

fötlunar sinnar? 
3.  Hvernig upplifir fólkið að samfélagið komi til móts við þarfir þess í 

daglegu lífi? 
 

Þátttakendur  

Þátttakendur eða viðmælendur í rannsókninni eru þrír einstaklingar með daufblindu, 

tvær konur og einn karl. Öll eru þau á sextugsaldri. Karlinn er hávaxinn og sterklega 

byggður. Hann gengur svolítið álútur, trúlega vegna sjónskerðingarinnar og fer sér 

hægt. Hann er ávalt snyrtilega til fara. Önnur konan er meðalmanneskja á hæð og 

fínleg að sjá. Mjög hugguleg og fín til fara. Hún er afar glaðlynd og hefur greinilega 

mikla kímnigáfu. Hin konan er frekar hávaxin og samsvarar sér vel. Hún er frekar 

alvörugefin. Hún er snyrtileg kona og ber sig mjög vel.  

Önnur konan og karlinn eru með Usher heilkenni tegund II og eiga bæði nákomna 

ættingja með sama heikenni. Þau eru bæði fædd töluvert heyrnarskert og eru í dag 

mjög alvarlega sjónskert. Þau hafa því þróað mál sitt og tal við heyrnarskerðingu. 
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Hin konan er fædd fullsjáandi og heyrandi. Sjónina missti hún snemma á 

fullorðinsárum vegna sjúkdóms. Hún er alveg blind. Heyrnina á öðru eyra missti hún 

snemma á fullorðinsárum og var það vegna sýkingar. Hún á efitt með heyrn með 

hinu eyranu í fjölmenni og klið og þarf að haga sér mjög eftir aðstæðum til að geta 

fylgst með hvað er að gerast í kring um hana og geta tekið þátt í samræðum. Þessi 

kona var búin að vera sjáandi í mörg ár og fullheyrandi þegar hún varð fyrir 

skynmissinum og er upplifun hennar af heiminum önnur en þátttakendanna sem 

fæddir eru með skerta heyrn. Þarna er um að ræða einstaklinga með afar ólíkan 

bakgrunn og ólíkar ástæður fyrir fötluninni. Í verkefninu skoða ég hvort mismunandi 

bakgrunnur, og þar með talinn munur á hvenær á lífsleiðinni fötlunin kom fram, 

hefur áhrif á líf þeirra í dag og persónulegan styrk eða hvort það er persónuleikinn 

sem ræður ferðinni. 

 

Gagnasöfnun og greining gagna 

Ábendingar um alla þátttakendur fékk ég hjá fyrrverandi og núverandi 

daufblindraráðgjöfum Daufblindrafélgs Íslands. Ég hafði samband við þátttakendur 

símleiðis og óskaði eftir samstarfi sem þeir féllust allir fúslega á. Gagna var aflað 

með tveimur til þremur viðtölum við hvern þátttakanda. Viðtölin fóru fram á 

heimilum kvennanna en viðtöl við karlinn fóru fram á vinnustað hans. Viðtölin voru 

skráð og höfð orðrétt eftir þátttakendum. Samtals voru viðtöl við þessa þrjá 

viðmælendur 140 A5 blaðsíður. Lífssögur þátttakenda byggjast á viðtölunum. 

Samhliða skráningu voru viðtölin greind í þemu  og var greiningaraðferð ævisagna 

eða sagna höfð til hliðsjónar (Creswell, 2007). Eftir að hafa skráð viðtölin og lesið 

þau yfir var metið í hvaða þemu gögnin skyldu greind. Ég litgreindi gögnin í þemu 

(sjá greiningarlíkön í viðauka bls. 91). Í öllum gögnum var yfirþemað daufblinda og 

undirþemun fóru eftir því hver hlut átti að máli. Undirþemu voru meðal annars 

bernska, greining á fötluninni, skólaganga, fullorðinsár, vinnumarkaðurinn, 

fjölskyldan, líf með fötlun, þar með talið styrkur og veikleikar og loks framtíðarsýn. 

Sögurnar voru síðan skráðar og sagðar í fyrstu persónu. (Sjá lífssögur í viðauka bls. 

73). Þegar lífssögurannsóknargögn eru greind byrjar rannsakandi greininguna á að 

taka saman lífreynslu þess sem á söguna í nokkurs konar ágrip af lífi hans. Í þessu 

ágripi horfir rannsakandi á lífsferil eða reynslu einstaklings, til dæmis á barnæsku, 
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hjónaband og vinnumarkaðinn í tímaröð (Creswell,1998) 

 

Siðferðilegir þættir 

Rannsóknarsiðferði 

Mikilvægt er að rannsókn standist ekki síður siðferðilegar kröfur en 

aðferðafræðilegar eigi hún að standa undir nafni. Flest siðferðileg viðfangsefni felast 

í því að komast að skynsamlegum niðurstöðum um tiltekin siðferðileg álitamál sem 

krefjast úrlausnar (Sigurður Kristinsson, 2003). Rannsakandi þarf að vera réttsýnn og 

heiðarlegur og búa yfir þekkingu á rannsóknarefninu. Mikilvægt er að hann þekki 

siðareglur og viðmið en það nægir hins vegar ekki. Mikilvægt er að halda 

siðareglurnar í heiðri og gæta þess að fara eftir þeim (Elín Valgerður Margrétardóttir, 

2006). Viðtöl fela í sér mannleg samskipti. Þau eru í eðli sínu siðferðileg og mörg 

álitamál kunna að koma upp. Það er mikilvægt að vera opinn fyrir óvæntum 

atburðum og íhuga samskiptin gaumgæfilega því þau geta verið dýrmæt fyrir 

rannsakendur, bæði faglega og persónulega (Helga Jónsdóttir, 2003). Þótt faglegar 

siðareglur séu mikilvægar geta þær hvorki leyst okkur undan ábyrgð né 

ákvarðanatöku.  Komi upp siðferðilegar klemmur þarf að leysa þær í hverju tilviki 

fyrir sig og oft án mikils tíma til umhugsunar. Það er því mikilvægt að rannsakendur 

séu meðvitaðir um ábyrgð sína og þann siðferðilega vanda sem upp kann að koma 

(Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003).  

Í siðfræði heilbrigðisgreina er nokkurt sammæli um að fjórar höfuðreglur liggi öllum 

sérhæfðari siðaboðum til grundvallar og eru þær kenndar við: sjálfræði, skaðleysi, 

velgjörðir og réttlæti (Sigurður Kristinsson, 2003). Þessar höfuðreglur voru hafðar til 

hliðsjónar við gerð verkefnisins. 
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Höfuðreglurnar fjórar í siðfræði: 

Sjálfræðisreglan Kveður á um virðingu fyrir manneskjunni 
og sjálfræði hennar. 

Skaðleysisreglan Kveður á um að forðast að valda skaða og 
að rannsóknir megi ekki fela í sér 

ónauðsynlega áhættu. 

Velgjörðarreglan Kveður á um að láta gott af sér leiða og 
velja leiðir sem minnstu fórna. 

Réttlætisreglan Kveður á um að vernda þá sem hafa veika 
stöðu fyrir áhættu. 

 

Siðferðilegar spurningar sem ég velti fyrir mér við vinnslu þessa verkefnis voru 

meðal annars: hvað leiðir verkefnið af sér og hvernig get ég tryggt trúnað? Ég breytti 

öllum nöfnum nöfnum og staðháttum eftir því sem frekast var unnt, án þess þó að 

persónuleikar týndust. Á Íslandi eru fáir einstaklingar með daufblindu. Þekki fólk til 

málaflokksins er væntanlega ekki flókið að finna hverjir þátttakendur eru. Það er hins 

vegar umhugsunarefni hvort lítill hópur á að gjalda smæðar sinnar og geta ekki tekið 

þátt í rannsóknum vegna hugsanlegs auðrekjanleika og verða þannig útundan ef svo 

má segja.  Það er mikilvægt að rannsóknargögn séu einungis rannsakandans og að 

þau komi ekki fyrir annarra augu, nema leiðbeinanda sem er jafnframt bundinn 

trúnaði. Ég fræddi alla þátttakendur um upplýst samþykki. Einnig gerði ég 

þátttakendum í rannsókninni ljóst að þeir gætu hvenær sem er hætt þátttöku, eða ég 

myndi taka út þætti sem þeim væru ekki þóknanlegir, þó svo þeir hefðu gefið 

upplýsingar um þá í viðtölum. Síðan ég lagði af stað með þessa rannsókn þá hef ég 

tekið sæti í stjórn Daufblindrafélags Íslands og er nánd mín við þátttakendur í 

rannsókninni orðin önnur en hún var í upphafi.   

 

Trúverðugleiki 

Trúverðugleiki og réttmæti rannsókna byggist að einhverju leyti á því hvort 

rannsakanda tekst að setja rannsóknarniðurstöður sínar fram á trúverðugan hátt. Í 

grein Sigríðar Halldórsdóttur um Vancouver – skólann segir að góð röksemdafærsla 

standist gagnrýni, sannfærandi röksemdafærsla þaggi niður í gagnrýnisröddum og 
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afgerandi röksemdafærsla bindi enda á allan vafa (Sigríður Halldórsdóttir 2003). 

Í óstöðluðum viðtölum hefur réttmæti mismunandi tilvísun og fer það eftir því út frá 

hvaða sjónarhorni eigindlegrar aðferðafræði er unnið. Ekki er einfalt að skilgreina 

rétmæti þegar gengið er út frá því að þátttakandi sé virkur í að skapa 

rannsóknargögnin og þekking hans og reynsla endurspeglist í gögnunum og 

rannsóknarferlinu öllu. Áhersla hefur verið lögð á trúverðugleika, nákvæmni 

rannsóknargagna og rannsóknarinnar í heild sinni. Annað sjónarhorn er svo hversu 

vel niðurstöðurnar leiða til athafna sem bæta ástand og aðstæður fólks (Helga 

Jónsdóttir, 2003). Þegar einstaklingur segir sögu sína er sagan hans, hans sannleikur. 

Hann hefur upplifað lífið á ákveðinn hátt og man það á ákveðinn hátt. Sagan er hans 

upplifun og er trúverðug að því leyti. Einhver annar kann að sjá söguna með öðrum 

augum. 

Merking reynslu er best útskýrð af þeim sem fyrir reynslunni verður. Réttmæti, 

alhæfing og fræðilegt vægi aðferðar, verður að víkja fyrir því sem snertir merkingu 

og túlkun frásagnar (Creswell, 2007). Þegar eigindlegum rannsóknaraðferðum er 

beitt er mjög mikilvægt í gegnum allt ferlið að vera sér meðvitaður um að alltaf er 

hætta á að rannsakandi hafi áhrif á rannsóknina þar sem rannsókn á mörgum 

huglægum þáttum á sér stað.  

 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Takmarkanir verkefnisins eru helst fólgnar í því að þátttakendur eru ekki margir og 

gefur það því ekki tæmandi lýsingu á lífi og aðstæðum fólks með daufblindu á 

Íslandi. Eigindlegar rannsóknaraðferðir lúta ekki að samanburði eins og megindlegar 

rannsóknir gera. Mikilvægt að vera vel meðvitaður og vakandi fyrir því að sem 

eigindlegur rannsakandi getur maður haft áhrif á rannsóknina. Rannsakandi sem 

beitir eigindlegum aðferðum er huglægur rannsakandi og getur það haft áhrif á 

rannsóknina.  

 

Í þessum kafla er sagt frá Lífssöguaðferðinni sem er eigindleg rannsóknaraðferð sem 

hefur haslað sér völl í rannsóknum með fötluðu fólki og er talin henta vel. 

Lífssöguaðferðin er heppileg í rannsókn með fólki með daufblindu. Markmið 
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rannsóknarinnar var að fá sýn á líf og hagi fólks með daufblindu á Íslandi. 

Rannsóknarspurningarnar þrjár voru kynntar. Þátttakendur í rannsókninni voru þrír 

daufblindir einstaklingar með mismunandi ástæður fyrir fötluninni. 

Rannsóknargagna var aflað með viðtölum sem síðan voru greind. Sagt var frá 

höfuðreglunum fjórum í siðferði rannsókna sem kenndar eru við sjálfræði, skaðleysi, 

velgjörðir og réttlæti. Sagt var frá siðferðilegum krísum sem rannsakandi lenti í og 

eru þær, að hugsanlega sé ekki erfittt að finna út hverjir hverjir þátttakendur í 

rannsókninnivoru vegna fæðar fólks með daufblindu á Íslandi og breyttrar nándar 

rannsakanda við þátttakendur eftir að hafa tekið sæti í stjórn Daufblindrafélags 

Íslands. Trúverugleiki sögunnar er alltaf sá að sagan er þess sem hana segir og hans 

upplifun af frásögunum. Takamarkanir rannsóknarinnar eru hugsanlega þær hversu 

fáir þátttakendur eru.  
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5. Niðurstöður 

Niðurstöður úr lífssögunum þremur 

Í þessum kafla er sagt frá niðurstöðum úr lífssögunum þremur. Sagt er frá þeim 

þáttum sem standa upp úr í sögunum og fræðilegum heimildum tengdum þeim.  

 
Ástæða fötlunar 

Í hinum vestræna heimi voru læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun ráðandi mestan hluta 

tuttugustu aldarinnar. Læknisfræðilega skilgreiningin leggur áherslu á að greina það 

sem er afbrigðilegt, líkamlegt og/eða andlegt og hvernig það leiðir til takmörkunar á 

virkni einstaklingsins (Barnes, Mercer, Shakespeare,1999) 

Þátttakendurnir þrír eru allir með daufblindu. Elísabet og Sigurjón eru með 

heilkennið Usher tegund II og eru því fædd heyrnarskert.  

Ég er fæddur alvarlega heyrnarskertur en gerði mér ekki almennilega grein 
fyrir því. Taldi mig heyra öll umhverfishljóð eins og í krökkunum og í fuglunum 
og svona. Ég heyrði allt, bara ekki með réttum meiningum. 
 

Sjón þeirra beggja fór að breytast um þrítugt. Bæði eru þau með um og undir 10° 

sjón. Díana er fædd fullheyrandi og sjáandi. Snemma á fullorðinsárum fór hún að 

missa bæði sjón og heyrn. Ástæður sjónarmissis má rekja til sjúkdóms sem lagðist 

þungt á Díönu og hún hefur búið við ætíð síðan. Heyrn á öðru eyra missti hún þegar 

hún fékk vírussýkingu. Hún hefur sæmilega heyrn á hinu eyranu sem er þó afar 

viðkvæmt fyrir hávaða. Þegar Díana er í hópi fólks á hún erfitt með að heyra rétt, 

einnig þegar hún er í flugvél eða þar sem er kliður. Staða þátttakenda er ólík, þó 

ástæður skyntaps Elísabetar og Sigurjóns sé líkar. Ástæða og greining fötlunar allra 

viðmælenda minna fellur að lækisfræðilegu líkani þar sem þar er fyrst og fremst 

horft til skerðinga sem sem þeir hafa orðið fyrir.  

 

Bernskan og grunnskólinn 

Elísabet og Sigurjón urðu bæði fyrir einelti í skóla í heimabyggð og bæði fóru síðan 

að heiman í skóla. Sigurjón hefur orðið: 

Þegar ég var í barnaskóla varð ég fyrir ofboðslega miklu einelti og stríðni. 
Það var vegna þess að ég talaði öðru vísi og heyrði ekki rétt. Var með 
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málfötlun. Ég geri mér grein fyrir því núna þegar ég er orðinn fullorðinn 
maður, ég gerði það ekki þegar ég var barn. 
 

Hann fór í Heyrnleysingjaskólann og hún í almennan barnaskóla. Aðskilnaður 

Sigurjóns við foreldra sína var honum mjög erfiður og saknaði hann þeirra.  

Ég saknaði foreldra minna mjög mikið og ég grét.  

Díana lauk gagnfræðaprófi í sinni heimabyggð. Sigurjón lauk námi í 

Heyrnleysingjaskólanum þegar hann var 15 ára, síðan fór hann í iðnnám. Hann fékk 

ekki viðurkenningu á iðnnáminu þar sem hann hafði ekki tungumálakunnáttu. Hann 

fékk enga tungumálakennslu í Heyrnleysingjaskólanum og er afar ósáttur við það.  

Það var ekki fyrr en 1978 sem breyting á lögum um Heyrnleysingjaskólann gerði ráð 

fyrir að innan skólans yrði starfrækt framhaldsdeild sem hefði það hlutverk að veita 

nemendum aðstoð til að afla sér menntunar í ýmsum starfsgreinum og réttinda til 

sérnáms í framhaldsskólum (Frumvarp til laga um heyrnleysingjaskóla 1978).  

Í okkar samfélagi er litið á menntun sem sjálfsagðan hlut en ekki forrétindi. Það er 

hins vegar ljóst að ekki standa allir jafnir hvað snertir möguleika til náms. Kemur þar 

ýmislegt til, þar á meðal fötlun. (Brynhildur G.Flovenz, 2004). 

Sigurjón Guðbjörnsson sem er fæddur um miðja síðustu öld naut ekki þessara 

mannréttinda. Þessi  löggjöf var ekki til þegar hann var í Heyrnleysingjaskólanum og 

var hann því ekki með tilskilinn undirbúning þegar hann hóf nám við Iðnskólann, 

eins og fram kemur í lífssögu hans:  

Í Heyrnleysingjaskólanum tók ég ekki nein próf. Þar lærði ég engin tungumál. 
Ég lærði mína iðn í Iðnskólanum og náði prófi. Prófdómari felldi mig svo af 
því að mig vantaði tungumálin. Ég er ekki sáttur við Heyrnleysingjaskólann. 
Þar lærðum við ekki það sama og kennt var í öðrum skólum. Námsbækurnar 
voru heimasmíðaðar. Við fengum ekki rétta grunnþekkingu. Ég fékk enga 
einkunn þegar ég útskrifaðist þaðan eða einkunnarblað. Þegar ég kom í 
Iðnskólann þá komst ég að því að ég hafði ekki næga undirbúningsmenntun. 
 

Elísabet stundaði ekki neitt nám fram til fullorðinsára eftir að hún lauk unglingaprófi 

þar til hún hóf nám í húsmæðraskóla sem hún ekki lauk. Formlegu námi hjá Díönu 

lauk með gagnfræðaprófi hennar. 

Á þessum árum þótti gagnfræðapróf gott próf og mjög gjaldgengt á vinnumarkaðinn. 

Það þótti ekki heldur tiltökumál á unglingsárum Elísabetar að fólk hætti í skóla að 

afloknu unglingaprófi og færi að vinna. Sigurjón er sá eini sem fór í frekara nám að 
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afloknum grunnskóla þó svo hann fengi ekki að útskrifast með iðnpróf. 

 

Greiningin og viðbrögð 

Þegar maður skilur, hvenær og af hverju, maður lendir í vandræðum þá getur maður 

farið að vinna í því að finna hagnýtar lausnir. Maður getur sagt öðrum hvað er að 

gerast (Jansbøl og Olesen, 2005). 

Þegar Sigurjón fékk RP-greiningu og var sagt að hugsanlega yrði hann alveg blindur 

varð hann mjög dapur og sá ekki fram úr svartnættinu. Hann var viss um að öllu væri 

lokið fyrir sér og hann sem var nýbúinn að stofna fjölskyldu og átti von á barni.  

Þegar ég fékk þessa greiningu 30 ára gamall fannst mér að öllu væri lokið 
fyrir mér. Ég sá allt svart. Ég fékk greinilega algjört áfall. Ég gerði mér grein 
fyrir því þegar mér var sagt það að sjónsviðið væri farið að minnka. Mér var 
sagt hverjar framtíðarhorfur mínar væru. Mér var sagt að þetta gæti staðið í 
stað eða sjónsviðið gæti minnkað. Læknarnir sögðust ekki vita það, það væri 
einstaklingsbundið hvernig þetta þróaðist. 
 

Sigurjón fékk ekki aðstoð í sínu sorgarferli. Hann reif sig upp sjálfur og eins og hann 

segir sjáfur:  

Það sem hjálpaði mér og konunni minni mikið að takast á við áfallið við 
greininguna var að við vorum svo upptekin af því að hugsa um drenginn okkar. 
 

Í Norræna verkefninu sem sagt er frá hér að framan, kemur fram að gott sé að líta á 

það að greinast með fötlun sem vinnu sem aldrei lýkur. Í því verkefni var sú upplifun 

gegnum gangandi. Viðmælandi í verkefninu segir að hann hafi orðið þuglyndur fyrst 

eftir að hann hafði fengið greiningu á fötlun sinni og það var erfitt bæði fyrir hann og 

fjölskyldu hans. Haustið var erfitt það árið. Seinna fann hann út að sjónskerðing var 

eitthvað sem maður vinnur með. Mjög mikilvægt í lífi þessa viðmælanda var að hann 

fékk bæði skilning og stuðning frá fjölskyldunni sinni (Jansbøl og Olesen, 2005). 

Það rifjaðist upp fyrir Sigurjóni þegar hann fékk sína RP-greiningu að hann hafði 

farið í læknisskoðun á vegum vinnu sinnar fyrir margt löngu. Þar dvaldi læknirinn 

lengi við augnskoðun en sagði ekki neitt. Fannst Sigurjóni það mjög óþægilegt. Eftir 

greininguna leitaði Sigurjón að ástæðu fötlunarinnar víða. Hann leitaði meðal annars 

til miðla en þeir gátu ekki gefið honum svör. Hann taldi sig finna svarið þegar hann 

komst að skyldleika foreldra sinna og afa og ömmu sinnar. 
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Díana fylltist sorg og reiði þegar hún varð blind í fyrra skiptið. Viðbrögð hennar voru 

þau að hún ásakaði bæði guð og menn. Sagði þetta ástand allt vera lækninum að 

kenna. 

 Ég fékk algjört sjokk og varð mjög reið. Bæði út í lækninn minn og guð. Ég 
sagði lækninum að þetta væri allt honum að kenna. Ég trúði því ekki að þetta 
myndi henda mig. Svona lagað henti gamlar konur úti í bæ en ekki mig. Ég 
upplifði mjög sterk sorgarviðbrögð þegar þetta gerðist. Mér fannst lífið bara 
vera búið. Mér fannst þetta afar ósanngjarnt.  
 

Hún fékk sjónina aftur þegar hún fékk meðhöndlun læknis. Þegar hún svo missti 

sjónina varanlega var hún orðin vön ástandinu og voru viðbrögð hennar þá mun 

mildari. Fylltist sorg en fann ekki til reiði.  

Þegar Díana varð blind var hún þess fullviss að hún gæti aldrei keyp sér föt framar, 

hún yrði alltaf púkaleg til fara sem er alveg í andsstöðu við hana.  

Í Norræna verkefninu sem fyrr er getið kemur fram að bandarísku sálfræðingarnir 

Corbin og Strauss hafi þróað kenningu um hvernig fólk lærir að lifa við langvinnan 

sjúkdóm, skapa sér nýtt sjónarhorn á lífið og nýja sjálfsmynd. Þeir benda á þá vinnu 

sem þarf við að gera við brot á væntanlegri lífssögu einstaklingsins. Þegar upp er 

staðið er sú vinna til þess gerð að upplifa það að maður hafi stjórn á tilveru sinni og 

upplifa hana þýðingarmikla. Sömu sálfræðingar líta svo á að það að fá greiningu á 

langvarandi ástandi sé ekki endilega læknisfræðilegt, segja að það fari eftir því 

hvernig upplifun og sjónarmið virka á félagslegar tengingar og önnur tengsl sem eru 

aðskilin frá sjúkdómnum eða ástandinu eða hluta af honum. Þeir leggja áherslu á 

vinnu sem gengur út á það að takast á við stóra og smáa hluti sem gefa lífinu gildi 

þrátt fyrir sjúkdóminn (Jansbøl og Olesen, 2005). Norræna tengslalíkanið byggir á 

því að horft er bæði til skerðingar og til þess hvernig samfélagið kemur til móts við 

einstaklinginn (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þegar Elísabet fékk sína RP-greiningu brást hún öðru vísi við en hinir 

þátttakendurnir, tók öllu með jafnaðargeði.  

Já, já svona er þetta, þá er bara að taka því.  

Þegar hún fékk greininguna var hún einstæð móðir og bjó með tveimur stálpuðum 

sonum sínum. Börn Elísabetar hafa alltaf litið á móður sína sem ófatlaða manneskju. 

Að sættast við greininguna gengur út á það að viðurkenna eigið ástand. 
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Viðurkenningin getur birst þannig að einstaklingur líti ekki svo á að  félagsleg 

sjálfsmynd hans sé gengisfallin. Viðurkenningin kemur ekki sjálfkrafa hjá hverjum 

og einum. Hún þróast í gagnkvæmu sambandi milli þess fatlaða og nánustu 

aðstandenda (Jansbøl og Olesen, 2005). 

 

Vinnumarkaðurinn 

Að hafa atvinnu er mikilvægt fyrir andlega líðan, því það að gegna hlutverki hefur 

áhrif á sjálfsmynd fólks. Atvinna er því ekki eingöngu tengd því að afla 

lífsviðurværis heldur er hún einnig hluti lífsgæða (Ingibjörg Haraldsdóttir, 1995). 

Sigurjón fór snemma að vinna. Hann vann á sumrin á meðan hann var í skóla. Hann 

var í síld sem barn og stundaði sveitastörf.  

Ég fór snemma að vinna. Ég var í síld þegar ég var 10 ára gamall og svo vann 
ég í heyskap öll sumur. Ég lærði á vélarnar þegar þær komu. Ég fékk að keyra 
dráttarvél þegar ég var 10 ára gamall. 
 

Á fullorðinsárum vann hann í mörg ár við iðn sína eða allt þar til hann varð að hætta 

vegna sjónskerðingarinnar. Þegar hann hætti í iðninni lagði hann land undir fót og fór 

að vinna á vinnustað sem hagsmunasamtök fatlaðs fólks ráku. Hann vann þar í 

nokkra mánuði og gekk vel. Fjölskyldan undi sér hins vegar ekki fjarri heimabyggð 

og tók hún sig því upp að nýju og flutti aftur til heimabæjarins. Sigurjón hóf þá störf 

á vinnustað sem sniðinn er að þörfum fatlaðs fólks og hefur unnið þar síðan við ýmis 

störf. Hann er mikils metinn á vinnustað sínum og fær oft vandasöm verk vegna 

nákvæmni sinnar. Einn af þátttakendum í Norræna verkefninu vann sem bifvélavirki 

í allmörg ár eða þar til hann varð að hætta þar sem sjónsviðið var farið að þrengjast 

svo mikið (Jansbøl og Olesen, 2005). 

Elísabet hefur unnið mikið með öldruðu fólki. Hún vann lengi á dvalarheimili 

aldraðs fólks í litla bæjarfélaginu sem hún bjó í svo lengi. Hún sinnti ýmsum störfum 

þar og sumum mjög vandasömum. Meðal annars sinnti hún alzheimersjúklingi sem 

var langt genginn með sjúkdóm sinn. Eftir á segir hún að það hafi kannski ekki verið 

skynsamlegt.  

Ég var oft með hann allan daginn. Það var mjög erfitt og krefjandi.  

Elísabet hætti störfum á dvalarheimilinu þegar hún flutti sig um set og settist að í 
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öðru bæjarfélagi. Hún fékk strax vinnu á hjúkrunarheimili og hefur unnið þar með 

hléum síðan. Hún kann afar vel við sig á þessum vinnustað og finnur ekki til þess að 

hún sé neitt öðru vísi en aðrir starfsmenn. 

Nú er ég að vinna í iðju- eða vinnustofu. Við vinnum fjórar saman og erum við 
mjög samtaka í öllu sem við gerum. Oft gleyma þær að ég er þetta sjónskert 
manneskja að vinna þarna. Ég get allt sem þarna fer fram. Ég er að hjálpa 
fólki að byrja að prjóna og sauma, eða hjálpa fólki að mála. Eins sit ég líka og 
spjalla við gamla fólkið. 
 

Díana byrjaði snemma að vinna. Hún vann í sjoppu og var í síld þegar hún var barn. 

Þegar hún hafði lokið gagnfræðaprófi fór hún að vinna í heilbrigðisgeiranum. Eftir 

að hún veiktist og síðar þegar hún var orðin blind, fór hún að vinna við ýmis 

þjónustustörf á endurhæfingarstaðnum Nesi. Má þar nefna símavörslu, 

deildarritarastarf og lengst af var hún aðstoðarmaður félagsráðgjafa. Þegar hún kom á 

Nes eftir að verða alblind stóð hún frammi fyrir því að vera atvinnulaus í fyrsta skipti 

á æfinni.  

Mér leið í sjálfu sér vel en fannst alveg ferlegt að vera án atvinnu. Ég var ekki 
lengi atvinnulaus þar sem ég fékk vinnu sem deildarritari. Þar hafði ég nóg að 
gera. Deildarstjórinn lét mig sko finna það að ég væri algjörlega ómissandi.  
 

Hún vann í fjölmörg ár á Nesi. Fyrir nokkrum árum var henni sagt upp vegna 

skipulagsbreytinga og í dag er Díana að vinna hjá hagsmunasamtökum fatlaðs fólks. 

Henni fannst alla tíð gott að vinna á gamla vinnustaðnum sínum. Á nýja 

vinnustaðnum leið henni ekki vel í fyrstu. Hún upplifði einelti af hálfu vinnufélaga. 

Eins þótti henni erfitt að rata um vinnustaðinn og þurfti hún að fá kennslu hjá 

umferliskennara til að rata um. Það var tekið á eineltismálinu og síðan er ástandið 

miklu betra. Í dag er Díana að sinna skemmtilegu og spennandi starfi.  

Mér leið miklu betur í vinnunni á gamla staðnum. Ég lenti eiginlega í einelti 
þarna af konu sem ég var að vinna með, til að byrja með. 

 

Endurhæfingin 

Eftir að Díana reis upp úr sínum fyrstu veikindum fór hún í endurhæfingu á 

endurhæfingarstofnunina Nes. Hún var það illa farin að hún var í hjólastól og þurfti 

að læra að ganga upp á nýtt. Hún náði sér vel á strik og fór aftur að vinna. Eftir að 

missa sjónina á öðru auganu fer hún aftur  á Nes og fer þá í einskonar 

blindraendurhæfingu en henni hafði verið sagt að hún skyldi fara að læra 
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blindraletur. Í endurhæfingunni var Díana í iðjuþjálfun og lærði ýmislegt. Meðal 

annars lærði hún að elda mat og ýmsar handíðir. Endurhæfingin jók mjög á 

sjálfstraust Díönu og var valdeflandi fyrir hana. Þegar hún var orðin alblind fór 

Díana á blindraskóla í þriggja mánaða stífa endurhæfingu. Þar lærði hún umferli en 

segir sig ekki vera góða í því vegna heyrnarskerðingarinnar. Í endurhæfingunni lærði 

Díana að nota hvíta stafinn sem hún notar og hún lærði blindraletur. Eftir að hún varð 

alblind þurfti hún meira að segja að læra að nota hnífapör upp á nýtt.  

Í endurhæfingunni er ég í iðjuþjálfun og læri ég ýmislegt. Ég læri meðal 
annars að elda og ýmsar handíðir. Sjálfstraustið var nú ekki mikið á þessum 
tíma. Ég hafði litla trú á mér og það að geta gert það sem fyrir mig var lagt 
byggði mig mjög mikið upp. Ég lærði matreiðslu og á skrifstofutölvu. Ég lærði 
líka blindraletur. Ég lærði mjög mikið þarna og kom full sjálfstrausts heim eftir 
þriggja mánaða dvöl.  
 

Þegar Elísabet greindist með RP fór hún á nýblindranámskeið og þar lærði hún að 

nota hvíta stafinn sem hún notar alltaf. Ekki var tekið tillit til heyrnarskerðingarinnar 

þegar hún var í endurhæfingunni. Segir hún það ekki hafa verið gert á þeim tíma. 

Þegar sjónskerðingin kom í ljós fór ég á nýblindranámskeið. Það námskeið gaf 
mér mjög mikið og ég lærði þar að nota hvíta stafinn og hef alltaf notað hann 
síðan. Hann er mér mikilvægt hjálpartæki. Í blindraendurhæfingunni var ekki 
tekið tillit til heyrnarskerðingarinnar. Það var ekki gert á þeim tíma. 
 

Það má segja að Elísabet sé sjálf stöðugt að endurhæfa sig. Hún er að læra 

blindraletur og er búin að vera á táknmálsnámskeiði. Óðum styttist í að Elísabet fái 

leiðsöguhund og framundan er þjálfun vegna þess. 

Endurhæfing miðaðst við að endurheimta fyrri færni og möguleika. Áhersla er lögð á 

frávik, andleg og líkamleg (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Þegar Sigurjón fékk sína RP-greiningu flutti hann til Reykjavíkur með fjölskylduna 

til að fara í endurhæfingu. Hann lærði umferli og að nota hvíta stafinn. Honum gekk 

ekki vel í umferliskennslunni og var það vegna heyrnarskerðingarinnar. Sigurjóni 

gekk erfiðlega að greina hvaðan bílarnir komu. Hann var í endurhæfingunni í níu 

mánuði en þá fór fjölskyldan aftur heim. Sigurjón notar hvíta stafinn ekki reglulega. 

 

Félagsleg þjónusta, stuðningur 

Sigurjón fær enga félagslega þjónustu. Hann ætlaði sér einu sinni að fá heimilishjálp 
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og var búinn að fá vilyrði fyrir henni en flutti um það leyti í nýtt húsnæði og 

afþakkaði þá heimilishjálpina. Hann segir að ef til vill sé kominn tími á það núna að 

fá heimilishjálp þar sem konan hans sé svo slæm í baki og handleggjum að hún eigi 

erfitt með að sinna heimilisstörfunum.  

Mér finnst núna eiginlega vera kominn tími á það að fara að huga að því að fá 
einhverja hjálp. Konan mín er slæm í handleggjum og baki svo heimilisstörf 
eru henni erfið. Ég þarf ekki að fá liðveislu. Ég fer svo lítið út af heimilinu. 
 

Hann fær enga liðveislu og segist ekki þurfa á því að halda þar sem hann fer lítið að 

heiman utan þess að fara í vinnu og að versla. Ekki fær Sigurjón heldur neina 

þjónustu eða ráðgjöf frá daufblindraráðgjafa. Segir það vera vegna þess hversu langt 

í burtu hann búi. Það sé ekki hægt að ætlast til neinnar þjónustu af hans hálfu vegna 

fjarlægðarinnar. 

Vandamál í tengslum við það að fá stuðning sem passar snýst um hvert maður á að 

sækja hvað. Því minni heyrn og sjón sem maður hefur þeim mun erfiðara er að skoða 

kerfið (Jansbøl og Olesen, 2005). 

Elísabet fær mjög litla utanaðkomandi aðstoð og segist ekki hafa óskað eftir henni. 

Hún er með liðveislu sem fyrst og fremst aðstoðar hana við það að versla inn. Konan 

sem gegnir starfinu er ekki íslensk og setur það svolítið strik í reikninginn. Hún talar 

hratt og er ekki vel mælandi á íslenska tungu.  

Ég fæ ekki mikla þjónustu. Ég hef ekki sóst eftir henni. Ég er með liðveislu og 
fer hún aðallega út með mér að versla. Liðveislan mín er ekki íslensk en er á 
svipuðum aldri og ég. Stundum talar hún mjög hratt og þá getur verið erfitt að 
skilja hana. Hún er ekki heldur vel talandi á íslensku. Ég er ekki með 
heimilishjálp en var með svoleiðis þegar ég bjó í litla bæjarfélaginu.  
 

Elísabet telur sig ekki þurfa á heimilishjálp að halda. Hún hafði slíka aðstoð þegar 

hún bjó í litla bænum og sagðist stundum hafa skammast sín fyrir að þiggja 

aðstoðina. Kannski hefði hún alveg getað séð um þrifin á heimilinu sjálf. Hún ræðir 

um að kannski fái hún heimilishjálp þegar hún verður komin með leiðsöguhundinn 

sinn. Elísabet talar ekki um að hún fái aðstoð eða ráðgjöf frá daufblindraráðgjafa. 

Díana fær bæði liðveislu og heimilishjálp. Heimilishjálpin sér um að þrífa heimili 

Díönu og eins sér hún um að strauja þvottinn hennar. Henni finnst mikill munur að 

hafa þessa aðstoð. Þrifin eru henni um megn þar sem hún sér ekkert. Hún segir að 

hún gæti kannski straujað en það tæki hana svo langan tíma. Liðveislan aðstoðar 
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hana aðallega við innkaup. Eins hefur hún farið með Díönu í jarðarfarir. Aðra 

félagslega aðstoð fær Díana ekki.  

Ég er með heimilishjálp sem sér um þrif fyrir mig og svo straujar hún þvottinn 
minn. Ég gæti það sjálf en það tæki svo langan tíma. Ég er með liðveislu og 
hún hjálpar mér aðallega við innkaup. Ég fæ ekki þjónustu frá 
daufblindraráðgjafa. 

 

Þátttaka í félagsmálun 

Díana er í töluverðu félagsstarfi. Hún er í nokkrum nefndum á vegum 

hagsmunafélags fatlaðs fólks. Hún gegnir ekki neinum trúnaðarstörfum fyrir 

Daufblindrafélagið, gekk í félagið að tilstuðlan Dóru. Hún er einnig í félagsstarfi 

með fólki sem ekki er fatlað. 

Elísabet gegnir trúnaðarstarfi í hagsmunafélagi fatlaðs fólks og er búin að gera það í 

nokkur ár. Félagið er í norrænu, evrópsku og alheimssamstarfi systurfélaga og 

samtaka. Elísabet hefur tekið þátt í norræna samstarfinu en ekki því evrópska né 

alheimsstarfinu. Þetta félagsstarf gefur Elísabetu mikið og er hún mjög ánægð með 

starfsmann félagsins síns og samstarfið við hann, segir hann mjög duglegan. 

Ég er mikil félagsvera og er ég mikið í félagsmálum. Ég gegni ábyrgðarstöðu í 
hagsmunafélagi fatlaðs fólks og er búin að gera það í nokkur ár. Það er bæði 
skemmtilegt og krefjandi.  
 

Sigurjón gegnir trúnaðarstarfi fyrir hagsmunafélag fatlaðs fólks og er jafnframt 

fulltrúi félagsins í heildarsamtökum fatlaðs fólks. Hann er fyrsti formaður félagsins 

og segir það hafa verið erfitt. Hann fékk lítinn stuðning við það. Núna segist hann 

vera orðinn þreyttur á þessu félagsstarfi og hann vilji gjarnan hætta. Vill að einhver 

annar komi í staðinn sem hefur meiri áhuga. 

Í hagsmunafélaginu okkar eru oft símafundir og þá þarf ég ekki að vera að 
fara suður. Ég er líka fulltrúi félagsins míns í stjórn heildarsamtaka fatlaðs 
fólks. Núna er ég að verða þreyttur á þessu félagsstarfi og vil gjarna fara að 
draga mig í hlé. Fá einhvern annan í staðinn sem hefur meiri áhuga. En 
vandinn er bara sá að við erum ekki svo mörg. Það gæti verið erfitt að fá 
einhvern annan í staðinn. 

 

Félagsleg virkni 

Munur er á hversu viðmælendur eru félagslega virkir. Díana er mjög virk, hún sækir 

ýmsa viðburði eins og leikhús, bíó, er virk í klúbbum með fólki sem bæði er fatlað og 
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ófatlað. Hún ferðast mikið, á marga góða vini og gerir margt skemmtilegt með þeim. 

Hún lætur fötlunina ekki aftra sér. Saknar þess þó að geta ekki gert hlutina spontant 

þegar og ef hana langar til. Díana segir að hún lifi skemmtilegu lífi. 

Félagslega er ég vel stödd. Ég er í nokkrum klúbbum.  Bæði með fötluðu fólki 
og ófötluðu. Ég ferðast mikið, ég fer í leikhús og bíó þegar verið er að sýna 
íslenskar myndir. Ég hef lifað skemmmtilegu og eðlilegu lífi.   
 

Einn viðmælanda í Norræna verkefninu segist vera útilokaður frá mörgum 

félagsskapnum vegna fötlunar sinnar og vegna þess að hann fái ekki nægilega marga 

tíma með liðveitanda sínum. Hann þurfi nauðsynlega að forgangsraða, þurfi til að 

mynda að taka innkaup fram fyrir það að fara á völlinn sem hann langar mikið til að 

gera (Jansbøl og Olesen, 2005). 

Díana segir það há sér í samskiptum við fólk að sjá ekki. Hún veit ekki hvenær fólk 

er að grínast og hvenær ekki. Fólk getur verið að henda grín að einhverju og hún 

heldur að því sé dauðans alvara. 

Að kunna að lesa í aðstæður og finna út hvað liggur á bak við það sem er sagt hefur 

mikla þýðingu fyrir okkur og hversu hæfur maður er til að bregðast við aðstæðum 

(Jansbøl og Olesen, 2005).  

Elísabet segist ekki gera mikið utan vinnu og félagsmála. Enda má segja að styrkur 

hennar liggi í félagsstörfum. Hún fer í heimsóknir og sinnir fjölskyldu. Hún fer í 

leikhús en þarf að sitja aftarlega til að hún sjái eitthvað þar sem sjónsvið hennar er 

svo þröngt. Elísabet hefur mikinn áhuga á hannyrðum og stundar þær mikið. Gerir 

mjög margt fallegt í höndunum. Elísabet er í miklu sambandi við fólk í gegnum 

tölvuna sína. Skrifar bæði tölvupóst og talar við fólk á spjallforriti. 

Sigurjón er aftur á móti ekki mjög virkur félagslega utan félagsmálanna sem hann 

sinnir. Hann fer í vinnuna og fer síðan heim, segir það nægja sér. Hann sér um 

heimilið og í það fer orkan. 

 

Nám á fullorðinsárum 

Aðgangur að menntun er mjög mikilvægur í hinum vestræna heimi og hefur 

afgerandi þýðingu fyrir fólk með daufblindu þannig að fólkið upplifi sig sem 

þátttakendur í samfélaginu (Jansbøl og Olesen, 2005). 
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Elísabet er eini þátttakandinn í verkefninu sem hefur orðið sér markvisst úti um 

menntun á fullorðinsárum. Hún hefur verið dugleg að afla sér frekari menntunar. 

Hún sótti á sínum tíma nám í Menntasetri á nágrannabæ sínum. Það gekk mjög vel 

hjá henni og jók á sjálfstraust hennar. Markmiðið með því námi var að komast að því 

hvort hún gæti lært. Námið í Menntasetrinu kveikti áhuga hennar á enn frekara námi. 

Hún sótti um nám sem sniðið er að fötluðu fólki og fólki sem er að fóta sig á 

vinnumarkaði eftir að hafa dottið út af honum. Námið fór fram í Reykjavík og tók 

þrjár annir og kom það henni á óvart hversu vel henni gekk í raun. Námið var 

hagnýtt fyrir hana og fyllti hana sjálfstrausti, var mjög valdeflandi fyrir hana. Nú er 

Elísabet nýbyrjuð í námi sem gefur henni ákveðin starfsréttindi. Námið er skipulagt 

sem tveggja ára fjarnám og ætlar hún að taka sér þann tíma sem hún þarf til að ljúka 

því.  

Ég er að læra blindraletur og svo er ég búin að fara á táknmálsnámskeið. Ég 
vildi gjarna geta tjáð mig á táknmáli. Eftir áramótin síðustu byrjaði ég í enn 
frekara námi. Þetta er fjarnám sem tekur tvö ár. Ég byrjaði á að taka þrjú fög 
og þetta lofar góðu. Allavega veit ég ekki betur. 
 

 

Staðan í dag, líf með daufblindu 

Hvítur stafur er tákn um það að sá sem hann notar er blindur eða sjónskertur. 

Sjónskertur viðmælandi í verkefni Lena Göransson „Dövblindhet i et livperspektiv“ 

segir að hann hafi ekki getað hugsað sér að byrja að nota hvíta stafinn því þá gæti 

fólk haldið að hann væri algjörlega blindur og væri ósjálfbjarga. Það að líta út fyrir 

að vera hjálparlaus getur verið mjög niðurbrjótandi (Göransson, 2007). 

Staða Sigurjóns er þannig að í seinni tíð hefur sjón hans og heyrn hrakað. Sjónsvið 

hans er undir 10°. Hann heyrir ekki jafnvel og áður og svo hefur hann eftir læknum 

að talgreiningu hans fari aftur, þótt á því sé að vísu dagamunur. Hann segist fyrir 

löngu hafa sætt sig við fötlun sína. Hann neitar því að hann sé með Usher-heilkenni 

þar sem enginn með læknisfræðilega menntun hafi sagt sér það. Sjónskerðing hans 

og heyrnarskerðing séu algjörlega aðskildar fatlanir. Hann notar ekki blindrastafinn 

að staðaldri þar sem hann segist ekki vera blindur og finnst því að hann hafi ekki 

leyfi til að nota stafinn.  

Ég er fyrir löngu búinn að sætta mig við stöðu mína og fötlun. Því ástandi 
verður ekki breytt. Ég er sjón- og heyrnarskertur. Mér hefur aldrei verið sagt 
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af læknum eða slíkum sérfræðingum að ég sé með Usher og því trúi ég því ekki. 
Ég er með aðskilinn sjón- og heyrnarskaða. Þar sem ég er ekki blindur nota ég 
ekki blindrastafinn minn að fullu nema á veturna í slæmri færð. Mér finnst ég 
ekki hafa rétt á því. 
 

Sigurjón sér ekki langt fram í tímann en segist vera nokkuð sáttur við líf sitt. Hann 

veltir þó fyrir sér hvort hann hefði hagað lífi sínu á annan hátt hefði hann fengið 

greininguna fyrr. Hefði hann kannski lært eitthvað annað en hann lærði? Við því fær 

hann aldrei svar.  

Díana segir sig vera mjög lánsama þar sem hún fékk mjög góða endurhæfingu. Hún 

lærði blindraletur og getur því lesið. Hún fylgist mjög vel með því sem er að gerast. 

Les blöð og hlustar á útvarp. Hún segir að hún finni aðallega fyrir frelsisskerðingunni 

og það sé það sem háir henni mest en hún veltir sér þó ekki upp úr því. 

Ég finn fyrir frelsisskerðingunni. Ég stekk ekki út í göngutúr ef mér dettur það í 
hug. Ef mig langar til að fara í göngu og kíkja í búðarglugga geri ég það ekki 
svona spontant. Ég náttúrulega upplifi þessar takmarkanir en ég lifi mig ekki 
inn í þær. 
 

 Hún notar alltaf hvíta stafinn. Hún segist vonast til þess að hún róist með aldrinum 

þótt hún sjái þess enn engin merki. Það sem er henni mikilvægast er að hún haldi 

þeirri heilsu sem hún hefur þannig að hún geti hugsað um sig sjálf. Henni finnst líka 

mikilvægt að hafa vinnu. Fjölskylda og vinir eru henni mikils virði, eins það að vera 

í góðu sambandi við fólk. Hún segist alltaf berjast fyrir því að halda heilsunni. 

Það sem mér finnst mikilvægast í lífinu í dag er að halda heilsunni í sem bestu 
lagi þannig að ég geti hugsað um mig sjálf. Mér finnst líka mikilvægt að hafa 
vinnu. Fjölskyldan og vinirnir eru mér mjög mikils virði og það að vera í góðu 
sambandi við fólk. Heilsan er það sem ég mun alltaf berjast fyrir. Framtíðina 
sé ég nokkuð bjarta fyrir mér. Ef heilsan sem ég hef í dag versnar ekki þá er ég 
bjartsýn. Ég reyni að vera bjartsýn og ég veit að lífið er svo fallegt og hefur 
upp á svo margt að bjóða. 
 

Díana sér framtíðina nokkuð bjarta fyrir sér. Ef heilsan versnar ekki þá er hún 

bjartsýn. Hún segir lífið vera svo fallegt og hafa upp á svo margt að bjóða. 

Elísabet segist vera tiltölulega sátt við fötlun sína. Hún er að búa sig undir það sem 

koma skal með því að læra blindraletur. Hún hefur líka farið á táknmálsnámskeið, 

segist gjarna vilja geta tjáð sig á táknmáli. Sjónsvið Elísabetar er að þrengjast og er 

innan við 10° og sjónin er ekki eins skörp og hún var áður. Heyrnin er nokkuð 

stöðug. Elísabet er ekki mikið að velta sér upp ástandinu. Hún finnur stundum til 
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sársauka þegar hún skynjar mótlæti. Hún horfir þó á björtu hliðarnar, segir að hefði 

hún verið neikvæð eða í afneitun hefði hún aldrei náð eins langt og hún hefur gert. 

Hvað framtíðina snertir þá horfir hún til dagsins í dag og fram á við. Hún er mjög sátt 

við fjölskylduna og samskiptin við hana. Hún er í góðum tengslum við börnin sín. 

Hún er ánægð í vinnu og sátt við félagssstörfin sem hún tekur þátt í. Hún er sátt við 

lífið. Segist ekkert vera að væla yfir ástandinu heldur horfi hún fram á við, á 

möguleikana sem bjóðast.  

Ég er ekki mikið að velta ástandinu fyrir mér. Ég finn auðvitað stundum til 
sársauka og dapurra hugsana þegar ég verð fyrir einhverjum mótbyr. Ég horfi 
þó á björtu hliðarnar. Ef ég hefði verið neikvæð og verið í einhverri afneitun 
hefði ég ekki náð eins langt og ég hef gert. Hvað framtíðina snertir þá horfi ég 
til dagsins í dag. Ég er sátt við lífið. Það þýðir ekkert að vera að væla yfir 
þessu, leggjast undir feld og grenja og gera ekkert. Það þýðir ekkert. Betra er 
að  horfa fram á við, á möguleikana. 
 
  

Í þessum kafla segi ég frá því að í lífssögum þáttakenda komi fram að viðbrögð 

þeirra við því að greinast með daufblindu voru misjöfn. Á meðan tveir brugðust við 

með mikilli sorg brást sá þriðji við tíðindunum með jafnaðargeði. Allir 

viðmælendurnir voru á vinnumarkaði. Allir fóru í endurhæfingu sem var þeim 

gagnleg. Enginn þátttakenda er í sjálfu sér ósáttur við stöðu sína og framtíð. Ástæður 

fötlunar og endurhæfing viðmælenda tengist læknisfræðilega líkaninu um fötlun. Líf 

viðmælenda að öðru leyti fellur að félagslegum líkönum, bæði breska og norræna 

tengslalíkaninu. 
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6. Samantekt og lærdómar 

Í þessum lokakafla ritgerðarinnar er samantekt á verkefninu. Fjallað er um þætti sem 

mér finnst að betur megi fara í þjónustu við fólk með daufblindu og hvaða lærdóma 

ég dreg af vinnunni við verkefnið. Að lokum koma fram í kaflanum tillögur að  

framtíðarrannsókn á vettvangi fólks með daufblindu. 

 
Þegar ég tók viðtölin við viðmælendur mína fór ég heim til kvennanna en á vinnustað 

karlsins. Þau fengu að ráða hvar við hittumst. Það var virkilega ánægjulegt að koma 

inn á heimili kvennana og að vera gestur þeirra. Heilmikið var rætt sem ekki kom 

fram í formlegum viðtölum. Við ræddum lífið og tilveruna og þar með talið dauðann. 

Eitt sem kom upp í samtali var möguleiki blindra og sjónskertra að eignast maka. 

Möguleikarnir eru minni hjá þeim sem ekki sjá. Þeir fara ekki svo auðveldlega á 

markaðinn eins og einn viðmælenda minn sagði: 

Það getur verið ákveðin áhætta fólgin í því að blikka einhvern sem manni 
finnst flottur, maður veit aldrei hvar blikkið lendir.  

 
Viðmælandi minn tók þetta sem dæmi um erfiðleika blindra og sjónskertra í 

makavali. Sagði það algengt að fólk veldist saman þar sem báðir aðilar væru blindir 

eða sjónskertir.  

Einhverju sinni þegar ég heimsótti Sigurjón á vinnustað hans varð ég vitni að því 

þegar við vorum á leið inn á eina skrifstofuna á staðnum að starfsmaður kom á 

fleygiferð og þaut framhjá Sigurjóni eins og hann væri fullsjáandi. Honum dauðbrá 

og hefur örugglega bara séð einhverja risaflyksu fjúka fram hjá sér. Þetta er dæmi um 

hugusunarleysi gagnvart fólki með skynskerðingar. 

Þessi rannsókn gefur ekki heildstæða mynd af lífi fólks með daufblindu á Íslandi þar 

sem þátttakendur eru aðeins brot af þeim sem búa við fötlunina. Hún getur hins vegar 

gefið ákveðnar vísbendingar. Í upphafi verkefnis lagði ég af stað með ákveðnar 

rannsóknarspurningar og hafa þær ekki breytst í meðförum. Þær eru þrjár og svör við 

þeim koma hér á eftir. 

Hvernig er líf og hagir fólks með daufblindu á Íslandi? 

Elísabet og Sigurjón eru heyrnarskert frá fæðingu og fengu bæði RP-greiningu á 

fertugsaldri. Díana sem fæddist sjáandi og heyrandi var komin á fullorðinsár þegar 
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hún fór að tapa skynjun. 

Allir hafa væntingar til lífsins og framtíðarinnar. Fólk skapar sér sjálfsmynd og 

einkennist hún af þeirri sýn sem fólk hefur á sjálft sig. Það að fá vitneskju um 

stigvaxandi skynskerðingu setur allar væntingar um framtíðina úr skorðum. Ilene 

Miner segir svo í grein sinni Identitetsproblemer i forlængelse af diagnosen Usher 

syndron og erhveret døvblindhed: Allar manneskjur hafa sín sérkenni og eigið 

yfirbragð og skapa sér þannig sína sjálfsmynd. Sjálfsmyndin einkennist af þeirri 

mynd sem við höfum af okkur. Í sérkennum okkar felst kyn okkar, trú, fjölskylda, 

lífið sem við lifum, fjölskyldan og önnur þau hlutverk sem við gegnum. Á einu 

augnabliki breytast forsendur sögunnar sem einstaklingurinn er að skapa sér. 

Framtíðin verður ótrygg, framtíðarhandritið virðist vera ónýtt og persónurnar sem 

handritið fjallaði um hafa ekki eiginleika, reynslu eða stuðning til að byrja nýtt líf, til 

að semja nýtt handrit (Miner, 2008). 

Skyntap er hörmungarástand að áliti margra sem fyrir því verða og eru aðstæður 

þannig að ekki verður aftur snúið til fyrra lífs en það leiðir oft til þess að fólk fyllist 

skelfingu (Miner, 2008). Samkæmt læknisfræðilegu sjónarhorni um fötlun er það að 

fatlast hin mesta hörmung og fötlunin mikill harmleikur sem er upphaf allra 

erfiðleika. Þegar hin læknisfræðilega greining á fötluninni hefur átt sér stað er litið 

svo á að manneskjan þarfnist aðstoðar og afskipta sérfræðinga. Læknisfræðilega 

nálgunin felst í því að greina andleg og líkamleg frávik eða skerðingu og er litið svo 

á að fatlað fólk sé ólánsöm fórnarlömb, háð öðrum og hafi þörf fyrir lækningu, 

meðferð, endurhæfingu, þjálfun, ummönnun eða kennslu (Rannveig Traustadóttir, 

2006). Það kemur hvergi fram í viðtölum mínum við þátttakendur að þeir upplifi sig 

sem ólánsöm fórnarlömb. Þau eru öll alvarlega fötluð og þarfnast aðstoðar og 

stuðnings við margar athafnir lífs síns en þau eru ekki í hlutverkum fórnarlamba. 

Díana talar þó um hremmingar þær sem hún hefur lent í. Óhætt er að segja að 

læknisfræðilega sjónarhornið eigi við þegar fjallað er um ástæður fötlunar þeirra og 

endurhæfingu. Þau fötluðust ýmist vegna heilkennis eða sjúkdóms og var þar horft til 

skerðingar. Greining fötlunar var læknisfræðileg og endurhæfingin miðaðist að því 

að þau yrðu sem mest sjálfbarga í lífinu þrátt fyrir fötlun.  

Þátttakendurnir hafa allir starf, reka heimili og taka þátt í félagsmálum. Tveir hafa 

aðstoðarmann eða aðstoðarmenn og gætu ekki án þeirra verið. Einn viðmælanda 
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hefur ekki neinn aðstoðarmann. Tveir þátttakenda eru alvarlega sjónskertir og eru 

með innan við 10° sjónsvið. Sigurjón segir: 

Í dag er sjónin mín þannig að ef ég er með molakar í hendinni, þá sé ég bara 
karið og ekkert annað. 

Elísabet segir: 
Sjónsviðið er að þrengjast. Ef manneskja er í meters fjarlægð frá mér sé ég 
andlit hennar. Ég sé meira ef hún er fjær. Sjónin er ekki eins skörp og hún 
var áður en ég fékk ský á augun.   

 
Einn viðmælanda er alveg blindur. Einn heyrir orðið mjög illa og tveir heyra 

þokkalega en þurfa að setja sig í ákveðnar stellingar til að hlusta og verða 

auðveldlega fyrir truflunum í margmenni. Þessir þættir falla að læknisfræðilegu 

líkani. 

Allir hafa sín sérkenni. Allir eru einstakir. Fólk skilgreinir sig á mismunandi hátt og 

fer það eftir því í hvaða aðstæðum það er. Öll þessi reynsla og hlutverk móta okkur í 

það sem við erum og hvernig við skilgreinum okkur sjálf. Við eigum okkur sögu, 

okkar eigin lífssögu. Sagan segir hvaðan við komum, hver við erum og hver við 

viljum vera. Við eigum líka óskir og þrár um það hvernig lífshlaup okkar verði í 

framtíðinni og þegar við eldumst (Miner, 2008). Lífshlaup viðmælenda minna 

einkennist bæði af vöggugjöfum þeirra, því veganesti sem þeir hafa fengið og því 

sem þeir hafa skapað sér sjálfir. Díana segir að hún væri ekki í dag þar sem hún er ef 

hún hefði ekki fengið þá endurhæfingu sem hún fékk. Eins og hún segir þá var hún 

mjög heppin með endurhæfingu og var það augljóslega mjög valdeflandi fyrir hana. 

Það að vinna sig út úr einelti á vinnustað hlýtur að hafa verið mjög styrkjandi. Það 

má vissulega skrifa styrk hennar á persónuleikann og án efa hefur það hjálpað henni 

að komast í gegn um þessar hörmungar eins og hún segir. Stykur hennar felst í því að 

koma til dyranna eins og hún er klædd og eiga ekki nein mál óuppgerð. Díana segir: 

Ég er frekar bjartsýn og skapgóð manneskja og það er í mér mikill 
baráttuvilji. Ég er ekkert viðkvæm fyrir ástandi mínu og get gert grín bæði að 
heyrnar og sjónleysinu. Það sem hefur hjálpað mér í þessum hremmingum er 
að í gegnum tíðina hef ég verið mjög skipulögð. 

Elísabet er sterk kona og í félagsmálastarfinu liggur styrkur hennar að einhverju 

leyti. Ábyrgðarstaðan sem hún gegnir er henni mikils virði og er það hennar 

metnaður að gera vel á þeim vettvangi. Það sem ég tel að sé mest valdeflandi í lífi 

hennar er áhugi hennar á að stunda nám og auka þekkingu sína. Hún lætur 
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daufblindu ekki aftra sér frá því að stunda fjarnám og veit hún ekki betur en að henni 

gangi það vel. 

Eftir áramótin síðustu byrjaði ég í enn frekara námi. Þetta er fjarnám sem 
tekur tvö ár. Ég byrjaði á að taka þrjú fög og þetta lofar góðu. Allavega veit 
ég ekki betur. 

 
Sigurjón hefur lengi verið virkur í félagsmálum fyrir hagsmunafélag sitt. Hann 

aðstoðar heyrnarlausan vin sinn við þætti sem eru þeim síðarnefnda erfiðir eins og til 

dæmis að panta túlkaþjónustu. Styrkur Sigurjóns er þar sem hann finnur að hann 

getur verið öðrum til aðstoðar. Hann segir svo frá: 

Ég hef fengið táknmálstúlk sem er hér á svæðinu í heimsókn en ég þarf ekki 
svo mikið á honum að halda og er ekki að fá þjónustu frá honum. Vinur minn 
sem er algjörlega heyrnarlaus, þarf á túlki að halda. Ég hringi oft fyrir hann 
suður í Samskiptamiðstöðina og panta túlkinn sem hér er á svæðinu.   

 
Við hvaða aðstæður býr fólkið og hver eru viðhorf þess til lífsins og fötlunar 
sinnar? 

Allir þátttakendur eiga sitt eigið heimili. Þeir búa annað hvort einir eða þá með fólki 

sem þeir hafa valið sér að búa með. Tveir eru í  eigin íbúð og einn í leiguíbúð. Það er 

ekki ólíkt búsetuform og aðrir í samfélaginu búa við. Allir viðmælendur mínir eru 

tiltölulega sáttir við stöðu sína og tveir þeirra segjast horfa fram á við. Einn horfir 

helst til dagsins í dag. Tveir þátttakenda láta daufblindu ekki aftra sér í því að taka 

þátt í því sem þeir hafa áhuga á. Einn heldur sig mikið heima við, þegar hann er ekki 

að vinna, stundar ekki félagslíf í heimabæ sínum.  

Þegar maður missir heyrnina, missir maður líflínuna sína til samfélagsins og þá 

missir maður samneyti við aðra. Við erum sköpuð sem félagsverur og þess vegna er 

svo erfitt að verða einangraður (Larsen og Sørensen, 2008). Einn þátttakenda tekur 

sérstaklega fram að sjón, heyrn og talgreining sé að versna. Hann sagði mér að 

heyrnin væri að „versna“ þar sem hann sér verr og á þar af leiðandi erfiðara með að 

lesa af vörum. Ég dreg þá ályktun að vegna stigvaxandi skerðingar kjósi hann að 

halda sér til hlés. Samskipti hans við aðra verða stöðugt erfiðari með minni sjón og 

heyrn. 

Samkvæmt breska félagslega líkaninu er litið svo á að fötlun sé afleiðing af  

fyrirkomulagi sem takmarkar möguleika fólks með skerðingar og felur einnig í sér 

félagslegar hindranir. Fötlunin orsakist ekki af erfiðleikum einstaklinga sem búa við 
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andlegar, líkamlegar eða skynrænar skerðingar við að framkvæma ýmsar athafnir 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). Vinnustaður sem er sérsniðinn að þörfum fatlaðs 

fólks gæti hér fallið að félagslegu líkani. Þar er samfélagið að koma til móts við 

þarfir einstaklingsins og ryðja úr vegi hindrunum, skapa aðstæður þar sem 

einstaklingurinn getur tekist á við verkefni við hæfi án þess að upplifa það að valda 

þeim ekki og vera tapari. Fötlunin kemur ekki í veg fyrir að fólk sé á vinnumarkaði. 

Allir þátttakendur verkefnisins eru á vinnumarkaði. Einn er í vinnu á vinnustað sem 

er sérsniðinn að þörfum fatlaðs fólks, einn vinnur á dvalarheimili fyrir aldrað fólk og 

einn vinnur hjá hagsmunasamtökum fatlaðs fólks. Á vinnustaðnum sem er sérsniðinn 

að fötluðu fólki eru ekki gerðar sömu kröfur um hraða og afkastagetu og gerðar eru á 

sambærilegum vinnustöðum sem ekki eru reknir undir sömu formerkjum. Ekki eru 

gæðakröfur þó síðri en almennt gerist á vinnumarkaði. Það væri hægt að velta því 

fyrir sér hvort starfsmenn hjá hagsmunasamtökunum nytu einhverrar verndar en eins 

og fram kemur í frásösgn Díönu þá er slíku ekki til að dreifa. Hún lenti ítrekað í 

einelti á vinnustaðnum af hálfu ófatlaðs starfsmanns. Díana segir:  

Mér leið miklu betur í vinnunni á gamla staðnum. Ég lenti eiginlega í einelti 
þarna af konu sem ég var að vinna með, til að byrja með. Ég ræddi þetta svo 
við yfirmann minn og hana sjálfa. Yfirmaðurinn var búinn að taka eftir þessu. 
Það var tekið á málinu og síðan er alveg ágætt að vinna þarna. Mér finnst 
svona framkoma lýsa fordómum hjá þeim sem sýna hana, þannig að 
starfsmenn hagsmunasamtaka fatlaðs fólks eru ekki alveg fordómalausir. 

 
Samkvæmt því sem fram kemur í viðtölunum fá þátttakendur ekki þjónustu frá 

daufblindraráðgjafa. Tveir segjast ekki fá þjónustu frá slíkum ráðgjafa og einn talar 

yfir höfuð ekki um þjónustu daufblindraráðgjafa þegar verið var að fjalla um 

þjónustu. Einn viðmælenda segir: 

Daufblindraráðgjafinn er svo langt í burtu að það er ekki von að hann komi 
til mín eða neitt svoleiðis. 

 
Tveir viðmælendur eru með liðveitanda og einn með heimilishjálp. Ómögulegt er að 

segja hvort viðmælendurnir þrír eru dæmigerðir fyrir fólk með daufblindu á Íslandi 

eða hvort sú takmarkaða þjónusta sem þau njóta sé einkenni á þjónustu við aðra 

daufblinda. Þátttakendur eru þeirrar skoðunar að þeir þurfi ekki á frekari þjónustu að 

halda. Sigurjón talar um að nú sé að verða kominn tími til að fá heimilishjálp en segir 

þó að það sé vegna þess hversu konan hans á erfitt með að sinna heimilisstörfum. 
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Hann segir: 

Mér finnst núna eiginlega vera kominn tími á það að fara að huga að því að 
fá einhverja hjálp. Konan mín er slæm í handleggjumm og baki svo 
heimilisstörf eru henni erfið. Ég þarf ekki að fá liðveislu. Ég fer svo lítið út af 
heimilinu. Ég fæ hvorki stuðning frá félagsþjónustunni né frá 
daufblindraráðgjafanum. Ég veit ekki almennilega hvernig ég á að biðja um 
þjónustu frá félagsþjónustunni.  

 
Hann horfir ekki á þverrandi getu sína. Ekki er ólíklegt að það sé honum erfitt að 

vera komin í þá stöðu að þurfa að leita sér aðstoðar eftir að hafa verið öðrum 

hjálpsamur. Þessi viðbrögð geta verið hluti af afneitun og ég sé fyrir mér að Sigurjón 

hafni því að hann þarfnist aðstoðar þótt hann horfist í augu við aukna skynskerðingu. 

Hann segist sjálfur ekki þurfa á aðstoð á heimilinu að halda. Hann notar ekki hvíta 

stafinn nema á veturna þegar færð og birtuskilyrði eru slæm. Hann segir sjálfur að 

hann sé feiminn að nota stafinn. Eins og fram kemur hjá Ilene Miner þá er það 

algengt að fólk lendi í afneitunarferli við greiningu á daufblindu. Allir lenda einhvern 

tíma í afneitunarferli og ekki er óalgengt að fólk segi „þetta er ekki að gerast, þetta 

kemur ekki fyrir mig.“ Flestir komast yfir slíkt ferli. Afneitun getur verið bæði 

neikvæð og jákvæð, heilbrigð og óheilbrigð eða hluti af hvoru tveggja. Lítil jákvæð 

afneitun getur verið viðurkenning á ástandi en samhliða afneitun er allri aðstoð 

hafnað (Miner, 2008). 

Elísabet og Sigurjón urðu fyrir einelti sem börn. Urðu þau bæði fyrir eineltinu á 

skólaárum sínum. Hann í skóla á heimaslóðum og hún bæði í skóla í heimabyggð og 

þegar hún var á unglingastigi á höfuðborgarsvæðinu. Sigurjón er á því stríðnin hafi 

verið vegna þess að hann talaði ekki rétt. Hann var lengi að jafna sig eftir eineltið og 

fékk ekki neina aðstoð við það. Bæði virðast þau þó hafa komist nokkuð vel frá 

eineltinu. Þau tala allavega ekki um að það hafi haft áhrif á þau þegar þau eltust. 

Aðskilnaður Sigurjóns við foreldra sína, þegar hann fór sem barn að heiman í skóla, 

var honum mjög erfiður og sársaukafullur. 

Íslenska hugtakið fötlun er regnhlífarhugtak yfir margvíslegar skerðingar. Í daglegu 

tali vísar það til fólks sem ekki er talið geta tekið þátt í athöfnum sem teljast 

„eðlilegar“ vegna andlegra og/eða líkamlegra „takmarkana“ eða „galla“ sem gera 

fólkið „óeðlilegt“ (Rannveig Traustadóttir, 2003). Endurhæfingin var öllum 

viðmælendum mikilvæg. Þau lærðu öll að nota hvítan staf og innan tíðar fær Elísbet 
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leiðsöguhund. Hundurinn mun auka mjög á sjálfstæði hennar. Þau væru ekki stödd 

þar sem þau eru í dag hefðu þau ekki fengið þá enduhæfingu sem þau fengu. Díana 

segir um sína endurhæfingu:  

Í endurhæfingunni er ég í iðjuþjálfun og læri ég ýmislegt. Ég læri meðal 
annars að elda og ýmsar handíðir. Sjálfstraustið var nú ekki mikið á þessum 
tíma og þegar iðjuþjálfinn var að segja að nú ætti gera svona og svona og þá 
sagði ég „heldurðu að ég geti virkilega gert þetta?“ Ég hafði litla trú á mér og 
það að geta gert það sem fyrir mig var lagt byggði mig mjög mikið upp.  
 

Um endurhæfingu sína á blindraskólanum sagði Díana: 

Í endurhæfingunni lærði ég umferli og var meðal annars látin standa úti á 
götuhorni og átti að segja kennurnum úr hvaða átt bílarnir kæmu. Það var nú 
ekki auðvelt þar sem ég heyrði bara með öðru eyranu. Ég lærði að fara yfir 
götur og yfirleitt stoppuðu bílarnir. Ég lærði matreiðslu og á skrifstofutölvu. 
Ég lærði líka blindraletur. Ég lærði mjög mikið þarna og kom full sjálfstrausts 
heim eftir þriggja mánaða dvöl. 

 

Um sína endurhæfingu segir Elísabet: 
Þegar sjónskerðingin kom í ljós fór ég á nýblindranámskeið. Það námskeið 
gaf mér mjög mikið og ég lærði þar að nota hvíta stafinn og hef alltaf notað 
hann síðan. Hann er mér mikilvægt hjálpartæki.  

 
Sumir vilja flokka sjónarhorn endurhæfingar sem læknisfræðilegt. Sjónarhorn 

endurhæfingar er ríkjandi hjá fólki sem starfar við stuðning og umönnun við fatlað 

fólk. Endurhæfing miðast við að endurheimta fyrri færni og möguleika. Áherslan er á 

frávik, andleg eða líkamleg. Athyglin beinist því að skerðingunni og hvernig megi 

fyrirbyggja hana, finna, útiloka, meðhöndla, skilgreina og flokka hana (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Eins og fram hefur komið stæðu viðmælendur mínir ekki 

jafnvel að vígi, hefðu þeir ekki fengið endurhæfingu við hæfi. Endurhæfingin dró úr 

áhrifum fötlunar þeirra en eðli málsins samkvæmt náðu þeir ekki fyrra ástandi. 

Hvernig upplifir fólkið að samfélagið komi til móts við þarfir þess í daglegu 
lífi?  

Upplifun á viðmóti samfélagsins er í báðar áttir hjá viðmælendum mínum. Elísabet 

varð fyrir miklu mótlæti í gömlu vinnunni sinni þar sem henni var beinlínis neitað 

um að taka þátt í uppákomu starfsfólksins vegna fötluna sinnar. Elísabet hefur orðið: 

Einhverju sinni ákvað starfsfólkið að fara í óvissuferð. Þeir sem ætluðu að 
fara skráðu sig á blað. Ég var eindregið hvött til að gera það líka, sem ég 
gerði. Þegar kom að því að fara í ferðina kom í ljós að fólkið vildi ekki hafa 
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mig með. Fannst sjálfsagt að ég myndi íþyngja því. Ég tók þetta mjög nærri 
mér. Ég hefði ekkert þurft að vera upp á þau komin. Ég gat fengið minn 
aðstoðarmann. En af því varð ekki. 

 
Í nýju vinnunni gleymir fólk því oft að hún er daufblind. 

Við vinnum fjórar saman og erum við mjög samtaka í öllu sem við gerum. Oft 
gleyma þær að ég er þetta sjónskert manneskja að vinna þarna. Ég get allt 
sem þarna fer fram. 

 
Díana upplifir samfélagið afar elskulegt og hjálplegt. Hún varð að vísu fyrir einelti 

þegar hún kom á nýjan vinnustað og henni fannst heldur ekki auðvelt að rata um 

vinnustaðinn og þurfti aðstoð umferlikennara til að læra að rata um staðinn. Þar jók 

slæmt skipulag vinnustaðarins á fötlun Díönu og má tengja það breska félagslega 

líkaninu. Sigurjón er ekki mjög virkur og gefur ekki mikið út á hvernig samfélagið 

kemur til móts við hann. Hann er ekki mikið útávið utan vinnu sinnar. Öll eiga þau 

sér sitt gæðalíf, hvert á sinn hátt, enda ólíkir einstaklingar. Öll búa þau yfir þó 

nokkrum styrk og miðað við sínar aðstæður tekst þeim allvel að komast af í lífinu.  

Af þeim þremur þátttekendum rannsóknarinnar stendur Díana hvað best að vígi á 

flestum sviðum, þrátt fyrir að vera alveg blind. Bakgrunnur hennar er vissulega annar 

en hinna tveggja. Hún fæddist fullheyrandi og sjáandi og átti áhyggjulausa æsku í 

faðmi fjölskyldu sinnar. Það var svo snemma á fullorðinsárum sem hún fór að missa 

skynjun. 

Ég er fædd heilbrigt barn með fulla sjón og heyrn. Ég átti góða æsku. Stundaði 
íþróttir, lærði dans og lærði að spila á gítar. Þegar ég fór að stálpast þá fór ég 
að finna fyrir sjúkdómnum og gekk læknum erfiðlega að finna út hvað amaði 
að mér. Ég stundaði skóla og vann á sumrin. Ég vann í verslun, var í síld og 
vann í sjoppu á unglingsárunum mínum á sumrin áður en ég lauk 
gagnfræðaprófi. Eftir að því prófi lauk fór ég að vinna í heilbrigðisgeiranum. 
 

 Bæði Sigurjón og Elísabet urðu fyrir einelti í skóla og bæði þurftu þau að yfirgefa 

fjölskyldu sína til að fá þjónustu. Hann fór  að heiman í ýmsar rannsóknir sem 

tengjast heyrnarskerðingunni og síðan í Heyrnleysingjaskólann. Það var honum mjög 

erfitt að skilast við foreldra sína.  

Þegar ég var í barnaskóla varð ég fyrir ofboðslega miklu einelti og stríðni. 
Það var vegna þess að ég talaði öðru vísi og heyrði ekki rétt. Var með 
málfötlun. Ég geri mér grein fyrir því núna þegar ég er orðinn fullorðinn 
maður ég gerði það ekki þegar ég var barn. Ég var lengi að jafna mig eftir 
eineltið og fékk enga hjálp til þess. Það var mjög erfitt fyrir mig að fara að 
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heiman til Reykjavíkur í skóla. Ég saknaði foreldra minna mjög mikið og ég 
grét. Aðskilnaðurinn var erfiður. 
 

Elísabet fór að heiman og til Reykjavíkur þar sem hún þurfti að gangast undir ýmsar 

rannsóknir vegna heyrnarskerðingarinnar. Hún var síðan í skóla fjarri heimabyggð í 

nokkur ár. Ég dreg þá ályktun að þessir þættir hafi haft áhrif á líf þátttakenda og því 

skipti veganesti eða bakgrunnur ekki síður máli en persónuleiki þegar horft er á styrk 

einstaklinga með daufblindu. Þarna má segja að mismunur þeirra sem búa á 

landsbyggðinni og þeirra sem búa á höfuðborgarsvæðinu kristallist. Fólk sem býr þar 

sem þjónusta er fyrir hendi er að sjálfsögðu betur sett en þeir sem búa fjarri henni og 

þurfa að yfirgefa heimabyggð og oft á tíðum þurfa börn að yfirgefa fjölskyldur sínar 

til að fá þjónustu við hæfi. Þannig var það og má segja að þannig sé það enn. 

Sigurjón segist ekki fá þjónustu frá daufblindraráðgjafa þar sem hann búi svo langt í 

burtu. 

Helstu  niðurstöður og lærdómar mínir af þessu verkefni eru: 

Það er erfitt að missa sjón og heyrn. Þegar það gerist þarf sá sem fyrir því verður að 

læra svo margt upp á nýtt.  

• Þegar fólk verður fyrir skyntapi verða einfaldir hlutir eins og að nota hnífapör 

og að hirða sjálfan sig allt í einu flókið ferli. Samskipti við fólk verða flókin. 

Ekki er hægt að taka séns á því að blikka huggulegan pilt sem maður hittir 

því það er aldrei að vita hvar blikkið lendir. Samræður geta verið erfiðar. 

Ekki síst þegar margir eru að tala saman. Þar sem sjón skiptir svo miklu máli 

í samskiptum hefur sjónskerðingin mikil áhrif til hins verra. Ekki geta þeir 

sem eru alblindir lesið í svipbrigði viðmælenda sinna og það tekur þá sem eru 

með skerta sjón og þröngt sjónsvið lengri tíma en andartakið að stilla sjónina 

á ákveðna punkta. Þegar sjón daprast „versnar“ heyrnin.  

• Allir þátttakendur í þessari rannsókn hafa vinnu. Þó er ekki sjálfgefið að vera 

gjaldgengur á vinnumarkaði þegar fólk er með samsetta skynfötlun, eins og 

fram kemur í norrænu rannsókninni. Þar höfðu ekki allir heyrnarskertu 

þátttakendurnir atvinnu. Sigurjón varð að hætta að vinna við iðn sína þegar 

hann sá ekki lengur það sem hann var að gera. Síðan hefur hann unnið á 

vinnustöðum sem eru sniðnir að þörfum fatlaðs fólks.  

• Eins og kemur fram í sögum þátttakenda, þá þurftu þeir allir á endurhæfingu 
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að halda eftir að skerðing á skynjun þeirra ágerðist og má af því draga þann 

lærdóm að góð endurhæfing sé afar mikilvæg fyrir fólk sem tapar skynjun og 

eykur endurhæfingin á lífsgæði fólksins. 

• Daufblindraráðgjafar eru mikilvægur hlekkur í lífi fólki með daufblindu og 

hvílir því mikil ábyrgð á herðum þeirra sem gegna slíku starfi. Eitt stærsta 

hlutverk daufblindraráðgjafa ætti að vera að upplýsa og leiðbeina fólki með 

daufblindu og starfsmönnum þeirra með það fyrir augum að auka á sjálfstæði 

og lífsgæði fólksins.  

• Daufblindraráðgjafar eru tenging fólks með daufblindu við samfélagið. Með 

þekkingu sinni og yfirsýn ættu þeir að tryggja að fólk með daufblindu fái þá 

þjónustu sem það þarf á að halda. Þeir þurfa að vera vakandi gagnvart öllum 

þeim sem eru á þeirra þjónustusvæði. Þeir þurfa að hafa sérþekkingu til að 

geta veitt þjónustu og leita að annarri þjónustu við hæfi. Ekki er síst 

mikilvægt að þeir séu vakandi gagnvart þeim sem eru með mestar skerðingar 

og alvarlegast eru settir, hafa sig minnst í frammi og þekkja réttindi sín 

minnst. Mikilvægt er að veita þeim allan þann stuðning sem þeir þurfa á að 

halda til þess að þeir verði ekki útundan. 

• Það að þörf sé fyrir lagasetningu til að tryggja jafnrétti er í sjálfu sér 

mismunun. Eftir sem áður þarf að tryggja fólki með daufblindu jafnrétti. 

Tryggja þarf því þá þjónustu sem það þarfnast til að lífsgæði þeirra verði 

sambærileg þeim sem almennt gerist í samfélaginu. Þar reynir á 

löggjafarvaldið, Daufblindrafélagið, daufblindraráðgjafa og aðra ráðgjafa. Í 

Norrænu rannsókninni sýndi sig að daufblindrafélögin höfðu mikla þýðingu 

fyrir þátttakendur. Daufblindrafélögin voru talsmenn samborgara sinna sem 

annars áttu það á hættu að vera settir til hliðar. Það gerðu félögin með því að 

hjálpa heyrnar- og sjónskertu fólki að skipuleggja líf sitt og vera nokkurs 

konar aðstandandi þeirra (Jansbøl og Olesen, 2005). Ef fólk með daufblindu 

fær ekki þá þjónustu sem það þarf, þegar það þarf hana, má segja að lög um 

málefni fatlaðra tryggi því ekki sambærileg lífskjör og öðrum þegnum 

samfélagsins. Við slíkar aðstæður er líf fólks með daufblindu ekki jafnt að 

gæðum og annarra þjóðfélagsþegna. 

Með þessari rannsókn hef ég fengið betri innsýn í líf fólks með daufblindu og hefur 
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ferlið allt verið mér afar lærdómsríkt. Með því að skrá sögur viðmælenda minna hef 

ég lært að þrátt fyrir mjög erfiða og sérstaka fötlun er líf  þeirra gefandi, gæða- og 

gleðiríkt. Það sem kemur mér einna mest á óvart er hversu þjónustan þeim til handa 

er lítil og í raun varla hægt að tala um neina sértæka þjónustu, þrátt fyrir að 

daufblinda sé sérstök fötlun og þeir sem eru með slíka fötlun þurfi sértæka þjónustu. 

Sú litla þjónusta sem viðmælendur mínir fá er almenn þjónusta samkvæmt 

félagsþjónustulögum, heimilishjálp og liðveisla sem hvoru tveggja er þjónusta sem 

veitt er í samræmi við lög um málefni fatlaðra.  

Standa þarf betur að kynningu á þessari sérstæðu fötlun í samfélaginu og standa vörð 

um réttindi fólks með daufblindu. Kynna þarf fólki með daufblindu möguleika sína á 

þjónustu við hæfi, tryggja aðgengi að ráðgjöf og gæta þess að enginn verði útundan. 

Niðurstöður þessarar rannsóknar benda ótvírætt til að markmið laga um málefni 

fatlaðra tryggi ekki fólki með daufblindu sambærileg lífskjör og öðrum 

þjóðfélagsþegnum eins og lögin kveða á um. Tryggja þarf fólki með daufblindu 

jafnrétti.  

Mér finnst ekki einfalt að tengja líf viðmælenda minna bara við eitt ákveðið líkan í 

fötlunarfræðunum. Ástæðu og greiningu fötlunar er auðvelt að tengja 

læknisfræðilegu líkani. Þar er fyrst og fremst horft á skerðingu sem viðkomandi 

verður fyrir. Endurhæfingarkaflinn í lífi þeirra fellur að læknisfræðilegu líkani. 

Endurhæfingin gengur út á það að ná fyrri getu þótt vissulega geti það markmið 

aldrei náðst að fullu þegar fólk missir sjón og heyrn varanlega. Þeirra endurhæfing 

gekk út á það að verða eins sjálfbjarga og mögulegt var miðað við sínar aðstæður og 

fötlun. Flesta þætti lífs viðmælenda minna má fella að félagslegu líkani. Dæmi um 

það er þegar Díana vegna fötlunar sinnar og slæms skipulags á vinnustað átti erfitt 

með að rata um. Ógreiða leið að stuðningi má fella að breska félagslega líkaninu og 

fötlunina að læknisfræðilegu líkani. Þegar bæði er horft til skerðingarinnar og 

aðstæðna sem mér finnst eðlilegast, horfi ég til norræna tengslaskilningsins. Einn 

þátttakenda segist ekki vita hvert hann eigi að leita sér þjónustu. Það að hann fái ekki 

leiðsögn heftir sjálfstæði hans og gerir hann fatlaðri fyrir bragðið. Öll áttu þau sér líf 

án aðstoðar áður en þau fóru að missa skynjun. Án endurhæfingar hefðu 

viðmælendur mínir aldrei orðið eins sjálfstæðir og þeir eru. Að mínu áliti var 

endurhæfingin mikilvæg leið til bæta þá skerðingu sem þau hafa orðið fyrir. Góð 
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umferlikennsla og kennsla í tjáskiptum eru mjög mikilvægir þættir í endurhæfingu 

fólks með daufblindu. Ég horfi helst til norræna tengslaskilningins þegar ég tengi líf 

þátttakenda í rannsókninni við eitt líkan fötlunarfræðanna. Þar sem að í norræna 

tengslaskilningnum er bæði horft til skerðingar þeirra sem fatlaðir eru og með hvaða 

hætti samfélagið kemur til móts við þá. Allir viðmælendur mínir þurfa á aðstoð frá 

samfélaginu að halda vegna skerðingar og til að draga úr áhrifum fötlunar sinnar. Að 

sögn tveggja þátttakenda er umferli og ýmsar athafnir daglegs lífs þeim erfiðar án 

aðstoðar. Þar kemur samfélagið til móts við þá með ferliþjónustu, liðveislu og 

heimilishjálp.  

Ekki er hægt að túlka þessar niðurstöður fyrir alla íslendinga sem eru með 

daufblindu, þar sem þær byggja bara á lífssögum þriggja einstaklinga og ekki er að 

vita hvort líf þeirra er dæmigert fyrir fólk sem býr við þessa fötlun. Forvitnilegt væri 

að gera aðra rannsókn sambærilega þessari að nokkrum tíma liðnum með þátttöku 

fólks með daufblindu, með það að markmiði að sjá hvort niðurstöður verði aðrar eða 

þær sömu og eru í þessari rannsókn.  

 

Í þessum lokakafla verkefnisins sagði ég frá því að allir þátttakendur í rannsókninni 

þurfi á aðstoð að halda í lífinu sínu, mismikilli þó. Daufblindraráðgjafar séu afar 

mikilvægir hlekkir í lífi fólks með daufblindu og tengiliðir við umheiminn. Þjónusta 

við fólk með daufblindu sé lítil á Íslandi. Almenn þjónusta sé takmörkuð og ekki 

síður sértæk þjónusta sem fólk með daufblindu er svo háð vegna eðlis fötlunar 

sinnar. Lögboðin lífsgæði fólks með daufblindu eru ekki jöfn og annarra 

þjóðfélagsþegna og í raun sé það misrétti að jafnrétti fólks með daufblindu skuli vera 

háð lögum. Fróðlegt væri að gera aðra sambærilega rannsókn og sjá hvort 

niðurstöður hennar gæfu sömu mynd eða aðra en þessi rannsókn gerir.  
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Viðauki 

Lífssögur þátttakenda 

A. Lífssaga Díönu Björnsdóttur 

Ég heiti Díana Björnsdóttir og er fædd á Stór-Reykjavíkursvæðinu rétt fyrir miðja 

síðustu öld. Ég er næstelst í systkinahópnum mínum. Ég er fædd heilbrigt barn með 

fulla sjón og heyrn. Ég átti góða æsku, stundaði íþróttir, lærði dans og lærði að spila 

á gítar. Þegar ég fór að stálpast þá fór ég að finna fyrir sjúkdómnum og gekk læknum 

erfiðlega að finna út hvað amaði að mér. Ég stundaði skóla og vann á sumrin. Ég 

vann í verslun, var í síld og vann í sjoppu á unglingsárunum mínum á sumrin áður en 

ég lauk gagnfræðaprófi. Eftir að því prófi lauk fór ég að vinna í heilbrigðisgeiranum. 

Þar veikitist ég mjög hastarlega og var flutt á spítala. Ég var nær dauða en lífi og gat 

hvorki hreyft legg né lið og var bara eins og ég væri lömuð. Ég var rúmliggjandi í 

einn og hálfan mánuð og þurfti aðstoð við allt. Ég var síðan í tvo mánuði í hjólastól 

og svo þurfti ég að læra að ganga upp á nýtt. Þá fer ég á endurhæfingar- og 

vinnustaðinn Nes. Ég náði mér vel á strik og fór að vinna í fyrirtæki sem foreldrar 

mínir ráku. 

Þegar ég var 19 ára veiktist ég aftur hastarlega af sjúkdómnum og fór þá aftur á 

endurhæfingarstaðinn sem var minn staður meira og minna næstu árin. Þá var ég 

mjög slæm af afleiðingum sjúkdómsins og um það leyti fer ég að missa sjónina. Á 

þessum tíma var ég að vinna í þjónustustarfi á Nesi. 

Tuttugu og þriggja ára var ég þegar ég lenti í bílslysi og missti þá sjónina á öðru 

auganu. 27 ára var ég á spítala vegna aðgerðar sem ég þurfti að fara í. Þar sem ég 

ligg þarna á spítalanum þá vakna ég einn morguninn upp og sé allt í þoku. Það 

verður uppi fótur og fit á spítalanum og er ég send til Englands á frægan spítala í 

frægri borg og er þar grædd í mig augnhvíta úr látinni manneskju og nethimnan fest, 

hún hafði losnað. Ég var á þessum spítala í tvo mánuði.  

Eftir þetta fer ég heim og fer í stífa endurhæfingu á Nesi. Það var ákveðið að ég 

kæmi í aðra aðgerð þar sem ég væri með ský á augnasteininum og það átti að 

fjarlægja. Mér var sagt að ég verði að fara að læra blindraletur og fara í 

blindraendurhæfingu. Ég sem sagt fer að Nesi og þar fer ég í nokkurs konar 

blindraendurhæfingu og þar byrja ég að læra að lifa upp á nýtt. Á þessum tíma var ég 
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ekki orðin blind en var mjög sjónskert. Ég sá móta fyrir höndunum og gat talið 

fingurna. Ég sá ekki andlitin á fólki en móta fyrir því þegar það var nálægt mér. Ég 

sá ljós og gat ratað um herbergi þegar ég sá hvar glugginn var. 

Á átján ára afmælisdaginn minn þegar ég vaknaði var ég búin að missa heyrnina á 

öðru eyranu og var líka búin að missa jafnvægið. Ástæða heyrnarmissisins var sú að 

ég hafði fengið vírussýkingu. Þetta var ekkert tengt sjúkdómnum sem ég var með. 

Í endurhæfingunni er ég í iðjuþjálfun og læri ég ýmislegt. Ég læri meðal annars að 

elda og ýmsar handíðir. Sjálfstraustið var nú ekki mikið á þessum tíma og þegar 

iðjuþjálfinn var að segja að nú ætti gera svona og svona þá sagði ég: „heldurðu að ég 

geti virkilega gert þetta?“ Ég hafði litla trú á mér og það að geta gert það sem fyrir 

mig var lagt byggði mig mjög mikið upp. Þetta var seint á áttunda áratugnum. Síðan 

fer ég til Bretlands og er þar í stífri þriggja mánaða endurhæfingu á blindraskóla. 

Þessi skóli var fyrir fólk sem hafði misst sjónina. Nokkru áður en ég fór til Bretlands 

hafði ég fengið greiningu á sjúkdómnum mínum. Sú greining var önnur en hingað til 

hafði verið haldið. Þetta er mjög sjaldgæfur sjúkdómur. 

Í endurhæfingunni lærði ég umferli og var meðal annars látin standa úti á götuhorni 

og átti að segja kennurnum úr hvaða átt bílarnir kæmu. Það var nú ekki auðvelt þar 

sem ég heyrði bara með öðru eyranu. Ég lærði að fara yfir götur og yfirleitt stoppuðu 

bílarnir. Ágiskun mín um hvaðan bílarnir kæmu var ekki alltaf rétt. Við máttum alls 

ekki biðja fólk um að aðstoða okkur og ef einhver bauð fram aðstoð urðum við að 

afþakka kurteislega. Ég lærði matreiðslu og á skrifstofutölvu. Ég lærði líka 

blindraletur. Ég lærði mjög mikið þarna og kom full sjálfstrausts heim eftir þriggja 

mánaða dvöl. Ég fór beint á Nes og fór að vinna aftur við það starf sem ég vann við 

áður. Þegar ég var búin að vera þar í viku þá fór ég í bíltúr og lenti í slysi og missti 

sjónina á hinu auganu. Ég fer beint á spítalann og þaðan til Bretlands aftur á 

spítalann þar. Þar var mér sagt að kannski kæmi sjónin aftur og kannski ekki.  

Ég varð ekki fyrir áfalli þá, var búin að taka það út áður. Þannig var að ég lá einu 

sinni sem oftar á spítala heima á Íslandi og þá fjaraði sjónin allt í einu út. Vökvi lak 

úr auganu og ég var orðin blind á því. Ég fékk algjört sjokk og varð mjög reið. Bæði 

út í lækninn minn og guð. Ég sagði lækninum að þetta væri allt honum að kenna. Ég 

trúði því ekki að þetta myndi henda mig. Svona lagað henti gamlar konur úti í bæ en 

ekki mig. Ég upplifði mjög sterk sorgarviðbrögð þegar þetta gerðist. Mér fannst lífið 
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bara vera búið. Mér fannst þetta afar ósanngjarnt. Læknirinn reddaði þessu í það 

skiptið. Gaf mér stera og sýklalyf og ég fékk sjónina aftur. En þegar ég kom frá 

Bretlandi var ég alblind. Ég fékk ekki áfall eins og ég sagði og þegar ég komst að því 

að ég fengi sjónina ekki aftur var ég orðin vön því að vera blind og gerði ekkert 

veður út af því. Ég varð aðallega sorgmædd en ég varð ekki reið. Mér fannst þetta 

óþægilegt. Á þessum árum var enga áfallahjálp að fá. Ég hef aldrei spurt foreldra 

mína hvernig þetta kom við þau. Þau studdu mig í öllu og þau hljóta líka að hafa 

upplifað sorg. Ég hef alltaf verið dugleg og hef staðið mig vel. Það hefur örugglega 

hjálpað bæði mér og fjölskyldu minni að þegar ég var sett á stera þá varð ég 

hálfmanísk. Sumir verða þunglyndir en þannig var það ekki hjá mér. Það var sko í 

hina áttina. Ég er frekar bjartsýn og skapgóð manneskja og það er í mér mikill 

baráttuvilji. Ég hef oft veikst hastarlega en ég brölti alltaf á fætur aftur. Ég hef þetta í 

mér. Ég er ekkert viðkvæm fyrir ástandi mínu og get gert grín bæði að heyrnar- og 

sjónleysinu. 

Ég er alveg staurblind og heyri ekkert að gagni með öðru eyranu. Ég er ekki frá því 

að ég hafi heyrt betur á meðan ég hafði einhverja sjón. Fyrir nokkuð löngu síðan var 

ég á árshátið á gamla vinnustaðnum mínum. Það var mjög hávær hljómsveit sem 

spilaði fyrir dansi. Ég hitti mann sem vildi endilega dansa við mig. Ég spurði hver 

þetta væri og öskraði hann í eyrað á mér. Það gerðist eitthvað í eyranu á mér. Ég 

svitnaði og mig snarsvimaði. Ég þurfti að setjast. Þegar ég kom heim af ballinu 

heyrði ég bara píp. Ég hugsaði með mér: er ég búin að eyðileggja í mér heyrnina með 

einu balli? Ég heyrði ekkert í nokkra daga og lokaði mig algjörlega af. Var í algjöru 

sjokki. Ég slapp með skrekkinn í þetta sinn. Síðan þá hefur eyrað á mér verið mjög 

viðkvæmt fyrir hávaða og ég er dauðhrædd um það. Heyrnin er góð á eyranu en í 

fjölmenni, veislum, í flugvélum eða þar sem er kliður virkar það ekki eðlilega og það 

háir mér. Ég þarf alltaf að sitja þannig að fólk sé réttu megin við mig, þannig að ég 

heyri. 

Þegar ég kem aftur heim frá Bretlandi, fer ég beint á gamla vinnustaðinn og það var 

skrýtið. Þegar ég kom í herbergið mitt sem ég nauðþekkti var ég rammvillt. Ég stóð 

bara á miðju gólfi. Mikið er óþægilegt að vera svona blind hugsaði ég. Ég fann 

dragsúginn frá glugganum og þá var ég komin með viðmið og það var mikill sigur. 

Þarna er ég komin einu sinni enn og nú bara í endurhæfingu og ég var atvinnulaus. 
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Mér leið í sjálfu sér vel en fannst alveg ferlegt að vera án atvinnu. Ég var ekki lengi 

atvinnulaus þar sem ég fékk vinnu sem deildarritari. Þar hafði ég nóg að gera. 

Deildarstjórinn lét mig sko finna það að ég væri algjörlega ómissandi. Við þetta vann 

ég í tvo mánuði en þá vantaði aðstoðarmann í ráðgjöf og þar fór ég að vinna. Ég var 

samtals í vinnu á Nesi í rúm tuttugu og fimm ár. Þá var mér sagt upp vegna 

skipulagsbreytinga. 

Þegar ég missti vinnuna var ég sett á biðlaun í eitt ár. Ég hugsaði minn gang og 

ferðaðist dálítið mikið þetta ár. Notaði tímann til að fara í æfingar og göngur og 

svona. Síðan var auglýst starf hjá hagsmunasamtökum fatlaðs fólks sem ég sótti um 

og fékk. Ég er búin að vera þar í tvö ár um þessar mundir.  

Þegar ég kom á gamla vinnustaðinn minn eftir að hafa verið í Bretlandi og þá orðin 

alveg blind, skynjaði ég að sumt fólk vissi ekki alveg hvernig það átti að koma fram 

við mig. Felstir voru samt mjög kammó. Þegar ég kom til baka fékk ég stóra 

peningagjöf frá starfsfólkinu en það hafði farið fram söfnun handa mér á meðal allra 

starfsmanna Ness. Almennt voru allir eins og áður en það voru einstaka sem vissu 

ekki hvernig þeir áttu að koma fram við blint fólk. 

Svo var það fólkið úti í samfélaginu…. Einu sinni þá, var ég með vinkonu minni og 

ætlaði ég að kaupa mér stígvél. „Hvað númer notar hún, vill hún máta?“ spurði 

afgreiðslustúlkan. Svona lagað gerist mjög sjaldan í dag, sem betur fer. 

Viðhorf fólks er afar misjafnt. Til dæmis þegar ég byrjaði á nýja vinnustaðnum 

mínum. Samstarfskona mín kom einu sinni til mín og spurði í sérkennilegum tón 

hvort ég vildi ekki koma í kaffi til hennar, hún ætlaði að bjóða stelpunum sem væru 

að vinna með þeim og líka stelpum sem hefðu áður verið að vinna á staðnum. Mér 

fannst nú í tóninum að hún segði „viltu nokkuð vera að koma.“ Ég get sko ekki sagt 

að mig langaði til að fara en ákvað samt að gera það. Þegar á staðinn var komið 

sátum við saman í sófa og spjölluðum. Húsráðandi kom og bauð okkur að gjöra svo 

vel. Þær stóðu allar upp og skildu mig eftir eina í sófanum. Ég hélt að verið væri að 

bjóða okkur upp á hlaðborð, nei það var sest við borðið og mér var ekki sagt neitt. 

Annað sem gerðist líka með vinnufélögum var að það var starfsdagur hjá okkur. Við 

unnum fram eftir degi. Í lok dagsins fóru allir heim og skiptu um föt og komu svo 

aftur því við vorum að fara út að borða og ætluðum í leikhús á eftir matinn. Við 

fórum nokkrar saman í leigubíl niður í bæ. Gestgjafinn fyrrverandi og ráðgjafi sem 



 

 

 

 

 77 

starfaði þarna meðal annars. Þegar niður í bæ er komið og ég er að borga bílinn 

uppgötva ég allt í einu að þær eru farnar og ég ein eftir í bílnum og algjörlega 

bjargarlaus. Ein af starfssytrum mínum sem kom í næsta bíl kom og aðstoðaði hún 

mig. Þá var ég farin að hugsa um að fara heim því ég vissi ekkert hvert ég átti að 

fara. Ég bað hana að leiða mig til starfssytra minna og ég spurði hvers lags þetta væri 

að skilja mig eftir eina og bjargarlausa. Spurði hvort þær væru ekki að vinna hjá 

hagsmunasamtökum fatlaðs fólks og hvort við værum ekki vinnufélagar. Spurði hvað 

væri eiginlega að þeim. Þær svöruðu varla. Ég frétti svo að þetta hefði nú verið 

einum of, að ég væri að segja svona. Mér leið miklu betur í vinnunni á gamla 

staðnum. Ég lenti eiginlega í einelti þarna af konu sem ég var að vinna með, til að 

byrja með. Ég ræddi þetta svo við yfirmann minn og hana sjálfa. Yfirmaðurinn  var 

búinn að taka eftir þessu. Það var tekið á málinu og síðan er alveg ágætt að vinna 

þarna. Mér finnst svona framkoma lýsa fordómum hjá þeim sem sýna hana, þannig 

að starfsmenn hagsmunasamtaka fatlaðs fólks eru ekki alveg fordómalausir.  

Það er mikill munur á því að vera með ratsjón og vera alveg staurblindur. Það sem 

háir mér líka er að ég er ekkert agalega góð í umferli, rangskreið, hölt og skökk. Svo 

er vinnustaðurinn minn ekkert sérlega aðgengilegur fyrir blinda, það er frekar erfitt 

að rata um hann. Ég þurfti umferlikennara til að kenna mér að rata um staðinn. 

Þegar maður missir sjón verður maður ólæs og óskrifandi. Maður hættir að komast 

leiðar sinnar og hættir að þekkja fólk í sjón. Eigin umhirða verður líka erfiðari. Eins 

og til dæmis bara að greiða hár og snyrta neglur. Þegar ég var í endurhæfingunni 

þurfti ég meira að segja að læra að nota hnífapör upp á nýtt. 

Þegar ég varð alveg blind hugsaði ég með mér að ég gæti aldrei keypt mér föt oftar. 

Ég yrði alltaf mjög hallærisleg til fara. En það er nú ekki þannig. Ég finn strax og ég 

snerti fötin hvort mér muni líka þau. Ég vel öll mín föt sjálf og þá er einhver með 

mér. Það skiptir mig miklu máli að vera smekklega til fara. 

Einu sinni gerðist það þegar kínaskórnir voru í tísku þá kom ég á einum bláum og 

einum brúnum skó í vinnuna. Ég var spurð að því hvort ég hefði ætlað að vera svona 

búin til fótanna. Það hafði ég ekki ætlað mér. 

Félagslega er ég vel stödd. Ég er í nokkrum klúbbum.  Bæði með fötluðu fólki og 

ófötluðu. Ég ferðast mikið, ég fer í leikhús og bíó þegar verið er að sýna íslenskar 

myndir. Ég hef lifað skemmmtilegu og eðlilegu lífi.  
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Ég nota ferðaþjónustu blindra og fer allra minna ferða þannig. Vegna 

heyrnarleysisins þori ég ekki ein út á götu. Mér finnst fólk yfirleitt vera hjálplegt. 

Þegar ég til dæmis fer til læknis tek ég leigubíl og bílstjórinn leiðir mig inn. Þegar 

kemur að því að hitta lækninn þá kemur hann og sækir mig. Þegar ég er á göngu þá 

þarf ég að leiða einhvern. Mér finnst fólk upp til hópa vera tillitssamt og hjálplegt. 

Ég er með heimilishjálp sem sér um þrif fyrir mig og svo straujar hún þvottinn minn. 

Ég gæti það sjálf en það tæki svo langan tíma. Ég er með liðveislu og hún hjálpar 

mér aðallega við innkaup. Einu sinni eða tvisvar hefur hún farið með mér í jarðarför. 

Ég fæ ekki þjónustu frá daufblindraráðgjafa. 

Það sem hefur hjálpað mér í þessum hremmingum er að í gegnum tíðina hef ég verið 

mjög skipulögð. Það er aldrei drasl hjá mér.  

Ég hef verið nokkuð virk í hagsmunafélagi fatlaðs fólks og á vegum þess. Ég er þar í 

nokkrum nefndum. Ég hef ekkert starfað í Daufblindrafélaginu, gekk nú í félagið að 

tilstuðlan hennar Dóru. Henni fannst að ég ætti að vera þar. 

Ég finn fyrir frelsisskerðingunni. Ég stekk ekki út í göngutúr ef mér dettur það í hug. 

Ef mig langar til að fara í göngu og kíkja í búðarglugga geri ég það ekki svona 

spontant. Ég náttúrulega upplifi þessar takmarkanir en ég lifi mig ekki inn í þær. Ég 

horfi frekar á styrk minn og þakka fyrir það sem ég hef og það sem ég get gert. Ég 

hef svo mikinn samanburð við aðra sem hafa það miklu verra en ég hef það. 

Heyrnarleysið fór að há mér miklu meira eftir að ég missti sjónina. Mér fannst það 

ekki há mér áður. Þegar maður er blindur og sér ekki neitt þá fer maður margs á mis í 

samskiptum við fólk. Líkamstjáning er 93% af tjáningu í samskiptum fólks, 7% eru 

bara talað mál. Það er auðvelt að lenda í misskilningi og maður er kannski ekki alltaf 

með á nótunum. Einhver gæti verið að grínast og maður sér ekki stríðnisglampann í 

augunum og heldur að viðkomandi sé fúlasta alvara. Þar sem ég er mér meðvituð um 

þetta slepp ég oft fyrir horn.  

Ég horfi frekar á getu mína og styrk en það sem ég ekki get. Ég verð vör við að aðrir 

gera það líka. Fólk trúlega smitast af mér. 

Stundum vill fólk ákveða hvað ég get og hvað ekki og fer það mjög fyrir brjóstið á 

mér, getur stuðað mig mjög mikið. 

Ég þekki margt fólk sem er blint og daufblint. Ég hef mikla trú á því og treysti þeim 
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til að gera hlutina. Kannski er það vegna þess að ég er bý sjálf við þessa fötlun og 

veit hvað ég get. 

Ég hef upplifað það að fá ekki að vera með í undirbúningi atburðar sem haldinn var á 

vinnustaðnum mínum og mín starfseining sá um. Ég var sett til hliðar og það upplifði 

ég sem mikla höfnun. Ég varð mjög fúl og móguð því ég gat gert svo margt. Og ég 

tók ekki þátt í atburðinum í þetta skipti. Ég tók þetta nærri mér á þeim tíma sem þetta 

gerðist en í dag get ég hlegið að því. 

Ég er mjög lánsöm að hafa fengið mjög góða endurhæfingu. Ég lærði blindraletur 

þannig að ég  get lesið og fylgst með. Ég hlusta mikið á útvarp og les blöðin.  

Ég nota nokkur hjálpartæki. Ég nota blindrastafinn. Ég hef blindraleturskjá og 

talgerfil í tölvunni minni. Svo á ég litskynjara en það er nú meira upp á grín. Ég er 

með blindraletursritvél  og ég er með tæki sem ég nota til að merkja til dæmis 

geisladiska og kryddið mitt. 

Það sem ég finn mest fyrir er frelsisskerðingin en ég er ekki að velta mér upp úr því. 

Ég er nú að vonast til að ég róist með aldrinum en það er nú ekkert sem er farið að 

benda til þess ennþá. 

Það sem mér finnst mikilvægast í lífinu í dag er að halda heilsunni í sem bestu lagi 

þannig að ég geti hugsað um mig sjálf. Mér finnst líka mikilvægt að hafa vinnu. 

Fjölskyldan og vinirnir eru mér mjög mikils virði og það að vera í góðu sambandi 

við fólk. Heilsan er það sem ég mun alltaf berjast fyrir. 

Framtíðina sé ég nokkuð bjarta fyrir mér. Ef  heilsan sem ég hef í dag  versnar ekki, 

þá er ég bjartsýn. Ég reyni að vera bjartsýn og ég veit að lífið er svo fallegt og hefur 

upp á svo margt að bjóða. 

 

B.  Lífssaga Elísabetar Guðlaugsdóttur 

Ég er fædd í sveit fyrir austan og er elst þriggja systkina. Ég á tvo yngri bræður. Ég 

ólst upp í sveitinni og var þar þar til ég fór suður í skóla. Ég er fædd heyrnarskert en 

ég var orðin ellefu ára þegar eitthvað var farið að gera í málunum. Þá var ég greind 

heyrnarskert.  Á bernskuárum mínum var aldrei talað um heyrnarskerðingu en ég var 

skömmuð fyrir að tala ekki rétt. Það er eins og fólk hafi ekki gert sér grein fyrir 

þessu. 
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Fyrstu skólaárin mín varð ég fyrir áreitni og stríðni og var það af því að ég heyrði 

ekki rétt. Þegar ég var ellefu ára sá föðursystir mín til þess að ég fór í skóla fyrir 

sunnan. Ég kveið alveg rosalega fyrir því en það var allt öðru vísi en heima. Þar var 

ég í tvö ár. Það var góður tími. Síðan fór ég aftur heim og var þar í skóla 

fermingarárið mitt og gekk það sæmilega. Eftir það fór ég aftur suður en hefði betur 

verið heima. Ég varð fyrir miklu einelti. Þar var stúlka sem virtist öfunda mig. 

Kannski af því að mér gekk vel. Hún beitti mig ofbeldi. Reyndi að stinga mig með 

svaka nál. Það var andstyggilegt. Það var ekki heldur tekið tillit til 

heyrnarskerðingarinnar í þessum skóla. Ég lauk bara öðrum bekk eða skyldunámi og 

hætti svo í skóla. Seinna fór ég svo í húsmæðraskóla. Þá var ég orðin ófrísk af dóttur 

minni. Ég lauk ekki námi þar en fór svo seinna í annan húsmæðraskóla og fór þar í 

heimilisfræði. Það var mjög gaman. Þar með lauk skólagöngu minni í langan tíma. 

Mörgum árum seinna, örugglega 10 árum eftir að ég var farin að verða 

sjónskerðingarinnar vör, þá ákvað ég að nýta mér tilboð Menntaseturs sem starfrækt 

er í nágrannabæ þess bæjar sem ég bjó í á þeim tíma. Þetta var námstilboð sem stóð 

yfir í eina önn og nýttist það mér mjög vel. Ástæðan fyrir því að ég fór í 

Menntasetrið var meðal annars sú að ég vildi sjá hvort ég gæti virkilega lært og 

komst ég að því að það gat ég. 

Þegar þetta var var ég fráskilin einstæð móðir með tvo stálpaða syni mína búandi hjá 

mér. Ég á líka dóttur sem var flutt að heiman og búin að stofna sína eigin fjölskyldu. 

Ég bjó í litlum bæ á landsbyggðinni á þessum tíma. Síðan þá hafa hagir mínir breyst 

þannig að ég er flutt á höfuðborgarsvæðið, bý þar ein í leiguíbúð og uni hag mínum 

vel þar. 

Eins og áður sagði þá var ég var um ellefu ára gömul þegar heyrnarskerðing mín var 

staðfest. Það var fyrir tilstuðlan frænku minnar að ég fór til Reykjavíkur og fór þar í 

heyrnarpróf. Ég var hins vegar komin fast að fertugu þegar sjónskerðingin fór að 

gera vart við sig. Ég reyndist vera með RP. Áður var komið í ljós að náinn ættingi 

minn var með það sama svo það kom mér ekki algjörlega á óvart. Ég á fleiri ættingja 

sem er eins ástatt fyrir. Ég hef ekki fengið formlega Usher greiningu, ekki 

læknisfræðilega. Daufblindraráðgjafi sem starfaði hjá okkur í hagsmunafélaginu 

sagði mér að ég væri með Usher heilkenni. Reyndar tók ég þátt í rannsókn hjá 

Íslenskri erfðagreiningu og þar fékk ég staðfest að ég væri með Usher. Mér finnst 
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skipta máli að hafa greiningu. Það virðist ekki vera séríslenskt fyrirbrigði að fólk fái 

ekki greiningu. Ég hef hitt fólk á Norðurlöndunum sem þannig er ástatt fyrir. Fólk er 

greinilega að lenda í þessu sama. Þegar ég fékk RP-greininguna þá var mér sagt 

hverjar framtíðarhorfurnar gætu verið. Sjónsviðið myndi hugsanlega þrengjast og ég 

gæti jafnvel orðið alveg blind. Mér var hins vegar ekki sagt alveg ákveðið hvernig 

þetta yrði. Ég hugsaði já, já, svona er þetta, þá er bara að taka því. 

Ég fékk ský á augun og þurfti í aðgerð til að fjarlægja þau. Því miður batnaði sjónin 

ekki mikið við þá aðgerð. Hún hefur töluvert breyst síðustu árin. Ekki bara að 

sjónsviðið hafi minnkað, heldur sé ég ekki eins vel í sjónpunktinum mínum. 

Þegar sjónskerðingin kom í ljós fór ég á nýblindranámskeið. Það námskeið gaf mér 

mjög mikið og ég lærði þar að nota hvíta stafinn og hef alltaf notað hann síðan. Hann 

er mér mikilvægt hjálpartæki. Í blindraendurhæfingunni var ekki tekið tillit til 

heyrnarskerðingarinnar. Það var ekki gert á þeim tíma. 

Ég hef unnið lengi við að þjóna öldruðu fólki. Ég vann lengi á vistheimili fyrir aldrað 

fólk í litla bænum sem ég bjó í áður. Lengi vel líkaði mér vel að vinna þar. Þegar ég 

hafði unnið þar í alllangan tíma ákvað ég að fara suður og afla mér frekari 

menntunar. Ég var í burtu í nokkurn tíma og þegar ég kom til baka var eins og annað 

væri upp á teningnum. Það var eins og starfsfólkið væri hrætt við mig. Það var eins 

og það þyrði ekki að tala við mig. Það höfðu orðið miklar breytingar. Ég vann mikið 

ein og var í erfiðum verkefnum. Meðal annars annaðist ég mann sem var með 

alzheimer og var hann mjög veikur. Ég var oft með hann allan daginn. Það var mjög 

erfitt og krefjandi. Einhverju sinni ákvað starfsfólkið að fara í óvissuferð. Þeir sem 

ætluðu að fara skráðu sig á blað. Ég var eindregið hvött til að gera það líka, sem ég 

gerði. Þegar kom að því að fara í ferðina kom í ljós að fólkið vildi ekki hafa mig 

með, fannst sjálfsagt að ég myndi íþyngja því. Ég tók þetta mjög nærri mér. Ég hefði 

ekkert þurft að vera upp á þau komin. Ég gat fengið minn aðstoðarmann. En af því 

varð ekki. Uppúr því fór ég að hugsa minn gang. Kannski væri best fyrir mig að 

flytja bara í burtu og reyna eitthvað nýtt. Ég sagði upp og flutti suður. 

Þegar ég lauk námi í Menntasetrinu langaði mig í frekara nám. Veran þar kveikti í 

mér ógurlegan áhuga. Ég var líka orðin þreytt á vinnunni sem ég var í þannig að ég 

ákvað að sækja um endurhæfingar- og dagþjálfunarskóla í Reykjavík. Ég var 

eindregið hvött til þess af fjölskyldu minni. Þegar ég komst að brá mér rosalega og 
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var komin að því að guggna. Þá sagði tengdasomur minn að ef ég færi ekki myndi ég 

sjá eftir því alltaf. Þannig að ég dreif mig. Við þetta urðu miklar breytingar hjá mér 

og það var mjög mikið að gera. Í ofanálag var ég að byrja í skóla. Ég fór sem sagt 

suður og fór í nám. Ég fór í nám í menntastofnun sem er sérstaklega ætluð fyrir 

fatlað fólk eða fólk sem hefur orðið fyrir slysi eða orðið undir í lífinu. Þetta var 

þriggja anna nám og tók það eitt og hálft ár. Markmið námsins er að aðstoða fólk við 

að koma sér út í lífið eftir áföll. Þegar ég hóf námið kom það mér þægilega á óvart að 

ég gat lært. Það sem kom mér á óvart var að ég gat lært stærðfræði. Annað sem var 

kennt þarna var meðal annars íslenska, enska og tölvufræði. Einnig var kennd 

myndmennt og tjáning. Ég fékk aukatíma í tölvu og sleppti enskunni. Ensku hafði ég 

aldrei lært almennilega þannig að ég fékk að sleppa henni. Ég lærði að nota takkana á 

tölvunni í stað músarinnar sem er mjög hagkvæmt fyrir mig og gekk það alveg 

ágætlega. 

Þegar kom að sumarfríi á milli anna fór ég að hugsa um hvort ég ætti að fara heim og 

vinna þar. Niðurstaðan var sú að ég gerði það ekki. Ég fékk vinnu á hjúkrunarheimili 

fyrir aldrað fólk. Mér fannst mjög gaman að vinna þar og komst ég að því að ég gat 

miklu meira en ég hélt. Ég vann þarna sem aðstoðarmaður iðjuþjálfa. Náminu mínu 

lauk um áramót en ég ákvað að vera til vorsins í vinnunni en ég var búin að segja upp 

og var á leiðinni heim þegar ég komst að því að ég var með svo langan 

uppsagnarfrest á íbúðini sem ég leigði. Eftir að hafa farið heim í litla bæinn minn og 

verið þar í svolítinn tíma ákvað ég að nú væri kominn tími á að breyta til og flutti ég 

þá suður. Ég fann út að ég vildi flytja úr litla bænum og kannaði ég möguleika á því 

að fá vinnu aftur í Reykjavík og gekk það mjög vel. Ég var strax boðin velkomin. 

Ég fékk aftur vinnu á hjúkrunarheimilinu þar sem ég vann áður. Nú er ég að vinna í 

iðju- eða vinnustofu. Við vinnum fjórar saman og erum við mjög samtaka í öllu sem 

við gerum. Oft gleyma þær að ég er þetta sjónskert manneskja að vinna þarna. Ég get 

allt sem þarna fer fram. Ég er að hjálpa fólki að byrja að prjóna og sauma, eða hjálpa 

fólki að mála. Eins sit ég líka og spjalla við gamla fólkið.  

Á þessum stað var gamall maður með daufblindu. Hann er nú er dáinn blessaður. Við 

náðum mjög vel saman. Hann þekkti mig alltaf með því að skoða á mér hendina. 

Hann notaði heimagerð tákn til að tjá sig með. Áður en ég fór að vinna þarna var 

farið með mig til að kynna þessa fötlun og hvernig á að umgangast fólk með 
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daufblindu. Á dagdeild sem hér er koma alzheimersjúklingar oft. Ég varð svolítið 

stressuð í byrjun en þau tóku því  bara vel. 

Mér gengur vel að taka þátt í samræðum þriggja til fjögurra manna en þegar það 

verða fleiri þá gengur það ekki rosalega vel. Ég tek því ekkert illa þó fleiri séu að tala 

saman og ég geti ekki tekið þátt. Ég bara fer og geri eitthvað annað. 

Þegar ég bjó í litla bæjarfélaginu þá gekk ég alltaf á milli heimilis og vinnu. Hér þarf 

ég að nota ferliþjónustu blindra.  

Ég hef átt nokkur áhugamál í gegn um tíðina. Tómstundir nota ég mikið til að prjóna 

og hekla. Ég prjóna aðallega á barnabörnin mín. Ég stúdera bókmenntir svolítið og 

svo hef ég líka gaman af ættfræði. Ég fer í leikhús og ég sé þegar ég sit aftarlega. Svo 

hlusta ég líka. Ég er mikil félagsvera og er ég mikið í félagsmálum. Ég gegni 

ábyrgðarstöðu í hagsmunafélagi fatlaðs fólks og er búin að gera það í nokkur ár. Það 

er bæði skemmtilegt og krefjandi. Félagið er í norrænum, evrópskum og 

alþjóðasamtökum þeirra sem búa við sömu fötlun og ég. Ég hef tekið þátt í norrænu 

samstarfi en evrópska- og alheimssamstarfið sér framkvæmdastjóri félagsins alfarið 

um. Ég held að þetta samstarf muni nýtast félaginu vel. Framkvæmdastjórinn er mjög 

dugleg kona og búin að koma okkur vel af stað. Við hittumst á hverjum degi og 

ræðum um það sem framundan er og um það sem búið er að gerast. Við tölum um 

hvenær við ætlum að hafa stjórnarfundi og hvenær við ætlum að hafa aðalfund.  

Hvað fötlun mína snertir þá finnst mér ég ekkert vera öðru vísi. Sumum  finnst það 

voðalega skrýtið að ég skuli vera að vinna og hvernig ég geti þetta. Aðrir segja „hvað 

eruð þið að senda  þessa manneskju niður hálfblinda og hálfheyrnarlausa.“ 

Ég lít á fólk sem býr við sömu fötlun og ég sem mína jafningja en mér finnst samt 

sárt að horfa á þau sem eiga það erfiðara en ég er ekkert mikið að hugsa um það. 

Ég fæ ekki mikla þjónustu. Ég hef ekki sóst eftir henni. Ég er með liðveislu og fer 

hún aðallega út með mér að versla, fer stundum á veitingahús og stundum í 

heimsóknir. Liðveislan mín er ekki íslensk en er á svipuðum aldri og ég. Stundum 

talar hún mjög hratt og þá getur verið erfitt að skilja hana. Hún er ekki heldur vel 

talandi á íslensku. Ég er ekki með heimilishjálp en var með svoleiðis þegar ég bjó í 

litla bæjarfélaginu. Ég skammaðist mín stundum fyrir það að vera að fá konu til mín 

til að aðstoða mig við þrif. Það getur verið að þetta breytist hjá mér þegar ég fæ 



 

 

 

 

 84 

leiðsöguhundinn minn en ég fæ hund núna síðasumars á þessu ári. Það eru að koma 

fjórir hundar til Íslands og ég fæ einn af þeim. Töluverður kostnaður verður við 

rekstur leiðsöguhunda og mun Blindrafélagið sjá um þann hluta. Leiðsöguhundar 

hafa ekki verið viðurkenndir sem hjálpartæki. 

Í dag er staðan þannig hjá mér að ég er tiltölulega sátt við fötlunina mína. Það má 

segja að ég sé að búa mig undir það sem koma skal. Ég er að læra blindraletur og svo 

er ég búin að fara á táknmálsnámskeið. Ég vildi gjarna geta tjáð mig á táknmáli. Mér 

finnst ég verða útundan þegar ég er í táknmálsumhverfi. Sjónsviðið er að þrengjast. 

Ef manneskja er í meters fjarlægð frá mér sé ég andlit hennar. Ég sé meira ef hún er 

fjær. Sjónin er ekki eins skörp og hún var áður en ég fékk ský á augun.  

Eftir áramótin síðustu byrjaði ég í enn frekara námi. Þetta er fjarnám sem tekur tvö 

ár. Ég byrjaði á að taka þrjú fög og þetta lofar góðu. Allavega veit ég ekki betur. 

Ég nota tölvuna mína mikið. Er í samskiptum við fólk í gegn um tölvupóst og svo 

spjalla ég við börnin mín á spjallforritinu. 

Ég er ekki mikið að velta ástandinu fyrir mér. Ég finn auðvitað stundum til sársauka 

og dapurra hugsana þegar ég verð fyrir einhverjum mótbyr. Ég horfi þó á björtu 

hliðarnar. Ef ég hefði verið neikvæð og verið í einhverri afneitun hefði ég ekki náð 

eins langt og ég hef gert. 

Hvað framtíðina snertir þá horfi ég til dagsins í dag. Ég er sátt við fjölskylduna mína 

og samskiptin okkar á milli. Ég er í góðum tengslum við börnin mín. Ég er ánægð í 

vinnunni minni. Ég er sátt með félagsstörfin sem ég tek þátt í. Ég er sátt við lífið. Það 

þýðir ekkert að vera að væla yfir þessu, leggjast undir feld og grenja og gera ekkert. 

Það þýðir ekkert. Betra er að  horfa fram á við, á möguleikana. 

 

C.  Lífssaga Sigurjóns Guðbjörnssonar 

Ég heiti Sigurjón Guðbjörnsson  og ég er fæddur í sveit úti á landi um miðja síðustu 

öld. Ég er fæddur að sumri til. Ég bjó í sveitinni þar til kom að því að ég færi í skóla 

þá fluttum við í þorpið sem er nálægt sveitinni minni. Ég á tvö systkini, systur sem er 

eldri en ég og yngri bróður. 

Faðir minn var bóndi og ég ólst upp við gamaldags búskaparhætti. Við fengum ekki 

vélar fyrr en ég var farinn að stálpast. Við notuðumst meðal annars við hesta í 
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bústörfunum. Það var ekki rafmagn á bænum þannig að í bernskunni upplifði ég það 

að vera án rafmagns. Ég lifði í gamla tímanum. Við fluttum svo hingað í þennan 

kaupstað rétt fyrir 1970. 

Ég er fæddur alvarlega heyrnarskertur en gerði mér ekki almennilega grein fyrir því. 

Taldi mig heyra öll umhverfishljóð eins og í krökkunum og í fuglunum og svona. 

Systir mín uppgötvaði eiginlega að ég væri heyrnarskertur. Ég heyrði allt, bara ekki 

með réttum meiningum. 

Þegar ég var í barnaskóla varð ég fyrir ofboðslega miklu einelti og stríðni. Það var 

vegna þess að ég talaði öðru vísi og heyrði ekki rétt. Var með málfötlun. Ég geri mér 

grein fyrir því núna þegar ég er orðinn fullorðinn maður, ég gerði það ekki þegar ég 

var barn. Ég var lengi að jafna mig eftir eineltið og fékk enga hjálp til þess. Það var 

engin hjálp á þessum tímum. Þetta var ekkert útskýrt fyrir mér þegar ég var barn en 

ég heyrði stundum á tal fullorðna fólksins. Ég fékk ekki leiðbeiningar, heldur var 

mér sagt að gera þetta og hitt. Þetta var bara svona. 

Þegar ég er um það bil 10 ára fer ég með frænku minni til Reykjavíkur í alls kyns 

rannsóknir og er síðan settur í Heyrnleysingjaskólann. Í Heyrnleysingjaskólanum 

mátti ekki nota táknmál. Við áttum að lesa af vörum og tala. Við notuðum táknmál 

okkar á milli og notuðum þá heimatilbúið táknmál. Í dag er ég fljótur að tileinka mér 

tákn. Það var mjög erfitt fyrir mig að fara að heiman til Reykjavíkur í skóla. Ég 

saknaði foreldra minna mjög mikið og ég grét. Aðskilnaðurinn var erfiður.  

Ég lauk námi í Heyrnleysingjaskólanum þegar ég var fimmtán ára og fór þá út á 

vinnumarkaðinn. Ég fór snemma að vinna. Ég var í síld þegar ég var 10 ára gamall 

og svo vann ég í heyskap öll sumur. Ég lærði á vélarnar þegar þær komu. Pabbi var 

hins vegar frekar klaufskur. Ég var svo laginn að menn á næstu bæjum vildu að pabbi 

kæmi með mig og léti mig lesa fyrir þá teikningar. Ég var fljótur að sjá út teikningar 

af vélum og sá út hvernig átti að setja þær saman.  Ég fékk að keyra dráttarvél þegar 

ég var 10 ára gamall. Ég þakka guði fyrir að ekkert kom fyrir mig þegar ég var að 

keyra vélarnar. Þá voru engar öryggisgrindur á vélunum. 

Þegar ég var tvítugur fór ég í Iðnskólann. Í Iðnskólanum var ekki nein sérstaða fyrir 

heyrnarlausa. Ég fór ekki í neitt nám eftir að ég lauk Heyrnleysingjaskólanum og 

áður en ég byrjaði í Iðnskólanum.  Í Heyrnleysingjaskólanum tók ég ekki nein próf. 

Þar lærði ég engin tungumál. Ég lærði mína iðn í Iðnskólanum og náði prófi. 
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Prófdómari felldi mig svo af því að mig vantaði tungumálin. Ég er ekki sáttur við 

Heyrnleysingjaskólann. Þar lærðum við ekki það sama og kennt var í öðrum skólum. 

Námsbækurnar voru heimasmíðaðar. Við fengum ekki rétta grunnþekkingu. Ég fékk 

enga einkunn þegar ég útskrifaðist þaðan eða einkunnarblað. Þegar ég kom í 

Iðnskólann þá komst ég að því að ég hafði ekki næga undirbúningsmenntun. 

Þegar ég var í Heyrnleysingjaskólanum héldu sumir að ég væri að plata þar sem ég 

talaði íslensku og voru sumir tortryggnir útí mig. Ég útskýrði fyrir þeim hver staðan 

væri. Svo las ég moggann stundum fyrir þau. 

Ég vann svo við iðnina í mörg ár eða þangað til ég varð að hætta vegna 

sjónskerðingar. 

Mig var farið að gruna snemma að ekki væri allt í lagi með sjónina mína. Ég var svo 

náttblindur. Svo fór ég að finna fyrir því að það var orðið erfiðara að keyra, þrátt 

fyrir að ég væri að nota gleraugu. Vinir mínir voru að aðvara mig þegar ég var að 

keyra en ég sá ekki það sem þeir voru að vara mig við. Þá fór ég að pæla í hvað væri 

eiginlega í gangi. Það rifjast líka upp fyrir mér  að þegar ég var svona 26 eða 28 ára 

gamall, þá fór ég í læknisskoðun á vinnustaðnum mínum og læknirinn skoðaði 

sjónina mína mjög vel en án þess að segja nokkuð. Það fannst mér mjög óþægilegt. 

Þetta rifjaðist upp fyrir mér þegar ég fékk RP-greininguna. 

Þegar ég fékk þessa greiningu 30 ára gamall fannst mér að öllu væri lokið fyrir mér. 

Ég sá allt svart. Ég fékk greinilega algjört áfall. Ég gerði mér grein fyrir því þegar 

mér var sagt það að sjónsviðið væri farið að minnka. Mér var sagt hverjar 

framtíðarhorfur mínar væru. Mér var sagt að þetta gæti staðið í stað eða sjónsviðið 

gæti minnkað. Læknarnir sögðust ekki vita það, það væri einstaklingsbundið hvernig 

þetta þróaðist. Mér var líka alltaf sagt að heyrnarskerðingin og sjónskerðingin væri 

aðskilin. Ég hef aldrei fengið Usher-greiningu. Það var ekki fyrr en eftir stofnun 

Hagsmunafélagsins að mér var sagt að ég væri með Usher.  

Þegar ég fékk RP-greininguna var ég nýbúinn að eignast konu og við áttum von á 

barni. Ég varð mjög dapur og var það í um það bil hálft ár. Þá hugsaði ég með mér að 

þetta gengi ekki lengur, ég yrði að hugsa um drenginn minn sem þá var fæddur. Ég 

reif mig upp sjálfur og án allrar aðstoðar frá fagfólki. 

Þegar greiningin kom fékk ég upplýsingar um endurhæfingu og fluttum við til 
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Reykjavíkur og vorum þar í nærri eitt ár eða níu mánuði. Við vorum öll með svo 

mikla heimþrá að við fluttum aftur norður. Í endurhæfingunni lærði ég að nota 

blindrastaf og svo lærði ég umferli. Það sem mér fannst erfiðast var að heyra í 

umferðinni. Gera mér grein fyrir hvort hún kæmi frá hægri eða vinstri.  

Það sem hjálpaði mér og konunni minni mikið að takast á við áfallið við greininguna 

var að við vorum svo upptekin af því að hugsa um drenginn okkar. Hann stækkaði 

hratt og hann hefur alltaf verið ofboðslega duglegur að hjálpa mér. Hann hjálpaði 

mér mikið á kvöldin en ég var svo náttblindur. Hann leiddi mig í myrkrinu. 

Í dag er sjónin mín þannig að ef ég er með molakar í hendinni, þá sé ég bara karið og 

ekkert annað. Ég get horft á sjónvarp ef ég sit nálægt því. Ég tek oft upp efnið og 

horfi á það aftur til að ná því. Eins nota ég tölvu mikið. 

Þegar ég greindist fór ég mikið að velta því fyrir mér af hverju þetta væri svona. Af 

hverju ættingjar mínir væru svona líka. Ég leitaði víða að svörum og fór meðal 

annars til miðla en þeir gátu ekki gefið mér nein svör. Ég velti ættfræði mikið fyrir 

mér og komst að því að afi og amma mín í móðurættina voru þremenningar og pabbi 

og mamma voru fjórmenningar, þá fór ég að skilja þetta. Mér finnst skrýtið að það sé 

allt í lagi með börnin í fjölskyldunni. Ég er búinn að skoða þetta hátt og lágt. Þegar 

ég greindist var einn ættingi minn farin að finna fyrir einkennum en var ekki búin að 

fá greiningu. Ég var fyrstur til að fá greiningu af okkur ættingjunum. Svo kom þetta í 

ljós með annan ættingja seinna. 

Þegar ég hætti að vinna við iðnina mína flutti ég annað og fór að vinna á vinnustað 

sem hagsmunasamtök fatlaðs fólks ráku. Það gekk mjög vel. Á þessum sama tíma 

var ég mjög mikið í félagsmálum og sjaldan heima hjá fjölskyldunni minni. Þegar 

við fluttum svo aftur hingað hætti ég eiginlega í félagsmálum. Nú er ég bara í 

vinnunni í fjóra tíma á dag og svo er ég að sinna heimilinu með konunni minni. Ég sé 

að mestu leyti um heimilið. Ég elda, vaska upp og sé um þvottinn. 

Árið 1994 stofnuðum við hagsmunafélagið okkar. Við vorum átta talsins og ég var 

fyrsti formaðurinn. Það var mjög erfitt að vera formaður og fékk ég lítinn stuðning 

við það. Ég hætti því svo og hef verið meðstjórnandi síðan og finnst það mikið betra.  

Í endurhæfingunni lærði ég að nota hvíta stafinn. Ég er feiminn að nota hann þar sem 

ég hef enn einhverja sjón. Ég veit af fólki sem er sjónskert og notar stafinn ekki. Ég 
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kann ekki almennilega við að nota stafinn þar sem ég er ekki alveg blindur. Ég er 

alltaf með hann með mér en hef hann ekki útdreginn. Ég nota hann hins vegar á 

veturna þegar er snjór og mikið af sköflum. Þegar er snjór þá rennur allt saman fyrir 

augunum á mér. Svo finnst mér að aldurinn sé farinn að færast yfir og ég farinn að 

stirðna. Erfiðasti tími ársins er frá nóvember og fram í miðjan febrúar. Myrkrið er 

mér mjög erfitt vegna náttblindunnar. 

Fyrir nokkrum árum síðan þá fékk konan mín áfall. Hún varð veik. Eftir það urðu 

tímarnir erfiðir hjá okkur. Hún vildi ekki þiggja neina hjálp inn á heimilið til okkar. 

Hún vildi skilja við mig og fá hjálp fyrir sig eina. Við bjuggum í húsi með garði og á 

þeim tíma var  orðið erfitt fyrir mig að hugsa um garðinn. Ég hef alltaf haft áhuga á 

blómarækt en ræð ekki lengur við það. Á þessum tíma var ég þó enn að rækta 

kartöflur. Ég vildi helst af öllu selja húsið okkar og flytja í fjölbýlishús og losna 

þannig við viðhald á húsinu sem ég réð ekki við lengur. Þessi tími var mjög erfiður 

fyrir mig. Það fór þó þannig að við hjónin skildum ekki og við skiptum um húsnæði. 

Við fundum húsnæði sem hentaði okkur mjög vel að okkur fannst og var okkur sagt 

að það væri uppgert og í góðu lagi. Þegar kaupin höfðu átt sér stað og við vorum flutt 

fór ýmislegt að koma í ljós. Ég sá að seljandinn hafði ekki sagt okkur satt og 

húsnæðið er annað en það sem okkur var sagt. Við fengum engan til að aðstoða 

okkur við skoðun húsnæðisins. Gerðum þetta sjálf. Ég tók þetta mjög nærri mér og er 

ósáttur og alls ekki búinn að jafna mig. Við hugsuðum meira að segja um að láta 

kaupin ganga til baka en skipulagið í íbúðinni hentar okkur mjög vel og þess vegna 

höfum við ekki gert það. En ég er enn mjög reiður. Seljandinn sagði okkur ekki satt 

og fasteingasalinn sagði okkur ekki satt, nema seljandinn hafi logið að honum. 

Áður en við fluttum í nýja húsnæðið þá var ég búinn að óska eftir heimilishjálp. 

Þegar við fluttum þá afþakkaði ég hana. Mér finnst núna eiginlega vera kominn tími 

á það að fara að huga að því að fá einhverja hjálp. Konan mín er slæm í handleggjum 

og baki svo heimilisstörf eru henni erfið. Ég þarf ekki að fá liðveislu. Ég fer svo lítið 

út af heimilinu. Ég fæ hvorki stuðning frá félagsþjónustunni né frá 

daufblindraráðgjafanum. Ég veit ekki almennilega hvernig ég á að biðja um þjónustu 

frá félagsþjónustunni. Daufblindraráðgjafinn er svo langt í burtu að það er ekki von 

að hann komi til mín eða neitt svoleiðis.  

Ég hef fengið táknmálstúlk sem er hér á svæðinu í heimsókn en ég þarf ekki svo 
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mikið á honum að halda og er ekki að fá þjónustu frá honum. Vinur minn sem er 

algjörlega heyrnarlaus þarf á túlki að halda. Ég hringi oft fyrir hann suður í 

Samskiptamiðstöðina og panta túlkinn sem hér er á svæðinu, fyrir hann.   

Þegar ég fer á stjórnarfundi í félaginu mínu fæ ég alltaf stuðning frá 

félagsráðgjafanum. Í hagsmunafélaginu okkar eru oft símafundir og þá þarf ég ekki 

að vera að fara suður. Ég er líka fulltrúi félagsins míns í stjórn heildarsamtaka fatlaðs 

fólks. 

Núna er ég að verða þreyttur á þessu félagsstarfi og vil gjarna fara að draga mig í hlé. 

Fá einhvern annan í staðinn sem hefur meiri áhuga. En vandinn er bara sá að við 

erum ekki svo mörg. Það gæti verið erfitt að fá einhvern annan í staðinn. 

Mér finnst svolítið erfitt að hafa félagið svona langt í burtu. Ég næ ekki þessu öllu 

saman. Það væri gott að hafa tengslin. 

Ég er ekki í félagsmálum hér í heimabænum eins og ég var búinn að segja áður og ég 

hef ekki mörg áhugamál. Ég er í gönguhóp sem gerður er út frá vinnustaðnum 

mínum og líkar mér það vel. Eins er ég að auka við tölvukunnáttuna mína. Er á 

námskeiði sem sniðið er að fötluðu fólki. Ég er að læra að setja myndir úr 

myndavélum og símum í tölvu.  

Staðan í lífi mínu er þannig í dag að í seinni tíð hefur sjóninni minni og heyrninni 

hrakað. Læknar segja að talgreiningin hafi líka dalað en á því er nú dagamunur.  

Nú búum við tvö ein hjónin. Sonur okkar er fluttur að heiman. Það er víst gangur 

lífsins. Konan vill flytja suður en það get ég ekki hugsað mér. Hún vill vera nær 

læknunum sínum. Ég hef reynsluna af  því að búa fyrir sunnan síðan ég var 10 ára og 

frá því að ég var í iðnnáminu mínu. Ég vil ekki flytja. 

Ég vildi gjarna hafa einhvern sem getur hjápað mér með viðhald á íbúðinni og 

hjálpað mér í fjármálum þegar kemur að því. Þetta er allt orðið svo flókið og það er 

orðin svo mikil samkeppni.  

Ég er fyrir löngu búinn að sætta mig við stöðu mína og fötlun. Því ástandi verður 

ekki breytt. Ég er sjón- og heyrnarskertur. Mér hefur aldrei verið sagt af læknum eða 

slíkum sérfræðingum að ég sé með Usher og því trúi ég því ekki. Ég er með 

aðskilinn sjón- og heyrnarskaða. Þar sem ég er ekki blindur nota ég ekki 

blindrastafinn minn að fullu nema á veturna í slæmri færð. Mér finnst ég ekki hafa 
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rétt á því. Ég hef bara séð algjörlega blint fólk nota slíka stafi. Fólk hefur líka spurt 

mig að því hvað ég sé að nota svona staf, sjáandi maðurinn. Í augnablikinu sé ég ekki 

langt fram í tímann og er bara nokkuð sáttur við líf mitt. Ég hef þó velt fyrir mér ef 

ég hefði fengið greininguna fyrr hvort ég hefði lifað öðru vísi lífi. Hefði ég lært 

eitthvað annað en ég lærði? Við því fæ ég aldrei svar. 
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þa
ð 

ke
m

ur
r 

ek
ki

 í 
ve

g 
fy

rir
 a
ð 

hú
n 

si
nn

i v
in

nu
 si

nn
i o

g 
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 fæ
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