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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 Ingibjorg Hardardottir 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.



Formali

[ pessari ritgerd er leitad svara vid pvi hvort 16g um malefni fatladra tryggi folki med
daufblindu samberileg lifskjor a4 vid adra pjoofélagspegna. Skodad er hvort

einstaklingum med daufblindu standi til boda pjonusta sem eykur lifsgaedi peirra.

Ritgerdin er lokaverkefni i meistarandmi i proskapjalfafredum vid Kennarahaskola
fslands. Vagi ritgerdarinnar er 10 einingar. Leidbeinandi verkefnisins var Gudran

Valgerdur Stefansdottir lektor vid Kennarahaskola fslands.

[ upphafi xtlad i ég ad lata heiti verkefnisins vera Lifid er svo fallegt og hefur upp d
svo margt ad bjoda og vitna pannig i ord eins vidmalanda mins sem pratt fyrir sina
miklu fotlun sér fegurd lifsins. bPar sem nafnid var ekki ndgu lysandi fyrir verkefnio

breytti ég heiti pess.

Eg vil pakka vidmalendum minum i rannsokninni fyrir patttékuna, 4n peirra hefdi
petta verkefni aldrei ordid til. Eg vil pakka peim fyrir ad syna mér inn i heim sem
mér var hulinn 4dur. Eg vil pakka leidbeinanda minum Gudranu Valgerdi kaerlega
fyrir goda leidsdgn og Ometanlegan studning. Manni minum Joni Baldvini
Hannessyni pakka ég fyrir yfirlestur, godar abendingar og ekki sist fyrir skilning,
studning og hvatningu. Eg pakka lika bornum minum, attingjum og vinum fyrir

mikilvagan studning og hvatningu.

Akureyri 29. april 2008

Margrét I. Rikardsdottir
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1. Inngangur

Val 4 verkefninu ma rekja til dhuga héfundar & mélefnum folks med daufblindu. Allt
til dagsins i dag hafa adstedur folks med daufblindu 4 Islandi ekki hlotid mikla
athygli innan malaflokks fatladra sem lysir sér medal annars 1 pvi ad til eru faar
heimildir eda rannsoknir 4 hogum pessa folks hér 4 landi, ef fra er talin ,,Koénnun a
hégum Daufblindra 4 {slandi“ sem Ingibjorg Hardardottir, salfreedingur, framkvamdi

arid 1995.

[ Daufblindrafélagi {slands eru 17 adalfélagar sem eru skilgreindir daufblindir. Ekki
liggur fyrir hversu margir 4 Islandi eru feeddir daufblindir en allir sem adild eiga ad
Daufblindrafélaginu eru siddaufblindir. Ibvafjoldi 4 Islandi er um prjui hundrud
ptsund og ef midad er vid alpjodleg medaltél ma gera rad fyrir ad af peim séu um 75

med daufblindu.

Ekki hefur borid mikid 4 folki med pessa samsettu skynfotlun, hvort sem pad er
vegna fedar, ad hér er um poglan og krofulitinn hop ad reda eda vegna pess ad
fotlunin er litt pekkt i samfélaginu. Eg tel mikilvaegt ad draga fram i dagsljésid vid
hvada adstedur folk med daufblindu byr og hvernig samfélagid kemur til moéts vid
parfir pess. Pa skiptir mali ad komast ad pvi hvort 16g um malefni fatladra, sem eiga
medal annars ad tryggja fotludu folki jafnrétti og sambearileg lifskjor 4 vio adra
pegna samfélagsins, geri pad i raun (Log um malefni fatladra nr. 59/1992). Loks er
mikilvaegt ad komast ad pvi hvort pad skiptir mali hvenar 4 lifsleidinni folk verdur

fyrir skyntapinu, hvort pad hefur ahrif 4 styrk pess, vilja og moguleika.

batttakendur i rannsokninni eru prir daufblindir einstaklingar, tveer konur og einn
karl. Allir patttakendur eru siddaufblindir sem taknar ad fotlunin kom fram eftir ad
peir voru eldri en atjdn méanada. Tveir patttakenda eru heyrnarskertir frd fedingu.
beir foru baodir ad verda varir sjonskerdingar 4 fullordinsarum. Pridji patttakandinn
feddist fullsjdandi og fullheyrandi. Snemma & fullordinsarum for hann ad tapa

skynjun og hafdi hann p4 lifad an f6tlunar i morg ar.

Markmioid med rannsokninni er ad fa fram sjonarhorn & lif folks med daufblindu.
Forvitnilegt er ad sja hvort mismunandi orsakir fotlunar hafa ahrif & hvernig folk
tekst 4 vid lifid og geti su vitneskja dypkad skilning & lifi folks med pessa miklu og

sérstedu fotlun. Ad fedast heilbrigdur og fatlast sidan alvarlega i bloma lifsins er



trilega med pvi alvarlegra sem nokkurn getur hent. Déra S. Bjarnason segir i grein
sinni ,,Er 1ifid pess virdi ad lifa pvi fatladur* ad nanast allir geti med videigandi
studningi (studningi sem felst i pvi ad gera pad sem er naudsyn hverju sinni) lifad
fullverdugu lifi 1 samfélaginu, sér og 60rum til gledi og gagns (Doéra S. Bjarnason,
2001). Mér finnst afar brynt ad baeta Gr faed rannsékna & hogum folks med
daufblindu hér 4 landi, auk pess hef ég hef mikinn dhuga & malefninu og leikur mér
forvitni 4 ad vita hvernig folk med daufblindu tekst & lif sitt og hvada augum pad

litur f6tlun sina.

Rannsoknarspurningar pessarar rannsoknar beinast ad pvi ad fa fram svor sem varpa
lj6si 4 pad hvernig pad er ad bua vid pa sérstedu fotlun sem daufblinda er.

Rannsoknarspurningar eru:

Hvernig er lif og hagir folks med daufblindu 4 {slandi?

2. Vid hvada adstaedur byr folkid og hver eru vidhorf pess til lifsins og
fotlunar sinnar?

3. Hvernig upplifir f6lkid ad samfélagid komi til mots vid parfir pess i
daglegu lifi?

Til ad tryggja trunad patttakenda i rannsOkninni var ndfnum peirra breytt og

stadhattum eins og frekast var unnt.

Rannsoknaradferdin sem notud er i pessari rannsokn er svokollud Lifssoguadferd
sem er eigindleg rannsoknaradferd. bar sem fGtlunarfraedi er svo til ny fraedigrein a
fslandi og fraedastarf ekki groid er ekki marga freedimenn ad finna a pessu svidi
(Rannveig Traustadoéttir 2003). Vilji fotlunarfredinga er ad rannsoknir peirra komi

fotludu folki til goda og hafi baetandi ahrif & lif pess (Rannveig Traustadottir 2003).

Hin sidari ar hafa avisogulegar lifssogurannsdknir hlotid athygli freedimanna a
vettvangi félags- og hugvisinda. Pessum rannsdknaradferdum hefur verid beitt fra
ondverdri 20. 61d med pad fyrir augum ad gefa folki sem er 4 jadri samfélagsins kost
4 ad segja sogu sina og varpa me0 pvi 1josi 4 stodu pessara hopa og falda sogu peirra.
Innan f6tlunarfreda, medal annars, hefur verid mikil groska i lifssogurannsoknum a
undangengnum arum (Gudrin V. Stefansdottir, 2006). Eg nota lifssoguadferdina i
pessari rannsokn, par sem ég tel ad htiin henti ekki sidur i rannséknum med folki med

daufblindu en i rannséknum med folki med proskahémlun.

begar rett er um fatlanir fellur hugtakid undir tvennskonar skilgreiningar hér a



vesturlondum, annars vegar leknisfraedilega skilgreiningu og hins vegar félagslega
skilgeiningu. Leaknisfredilega skilgreiningin leggur dherslu &4 ad greina pad sem er
afbrigdilegt, likamlegt og/eda andlegt, og veita sidan radgjof um hvernig megi
lagfaera pad sem ekki er i lagi med pjalfun, umoénnun eda annars konar medhdndlun.
Ekki er tekid tillit til umhverfis i leknisfraedilegu skilgreiningunni heldur litid a
fotlunina sem harmleik par sem skerdingin er talin upphaf allra erfidleika
einstaklingsins. Pegar hin leknisfredilega greining 4 fotluninni hefur att sér stad er
litid svo 4 ad manneskjan parfnist adstodar og afskipta sérfredinga (Rannveig

Traustadottir, 2003).

Félagsleg skilgreining 4 fotlun leggur hins vegar aherslu 4 ad per hindranir sem er ad
finna 1 samfélaginu eigi storan patt i ad skapa fotlun -einstaklingsins.
Fotlunarfraedingar lita svo 4 ad takmarkanir fatladra einstaklinga til ad takast & vid
daglegar athafnir séu afleiding hindrana sem settar hafa verid af meirihlutanum sem
telst ekki vera fatladur. M4 par nefna adgengi, fordoma og neikvaed vidhorf sem
takmarka getu folks med andlegar og likamlegar skerdingar (Rannveig Traustadottir,
2003). I minni rannsékn horfi ég helst til norrzna tengslaskilningsins sem er
félagsleg skilgreining, p6 ég horfi lika til leknisfradilegrar skilgreiningar par sem

astedur og greining fatlana viomelenda minna er leknisfradileg.

Daufblinda

Hvad er daufblinda og hvernig ber ad skilgreina pad hugtak? Arid 1980 sampykktu
Nordurlondin sameiginlega skilgreiningu 4 hugtakinu daufblinda. Par kemur medal
annars fram ad daufblinda er samsett sjon- og heyrnarskerding og ad lita verdi &
daufblindu sem sjalfsteda fotlun sem krefjist sértekra adferda til pess ad hafa
samband vid adra og bjarga sér i daglegu lifi (Nordisk Uddanelsescenter for
Dovblindpersonale, 1980). Astaedur fyrir fotuninni geta verid ymsar. Erfoir geta leitt
til daufblindu sem og sjikdomar og slys. Flestir sja fyrir sér afar mikla fotlun pegar
reett er um daufblindu. Leikmenn sja gjarna fyrir sér einstakling sem hvorki heyrir né
sér. Fagfolk sem pekkir til fotlunarinnar veit ad einstaklingur med daufblindu getur

haft sjon- og heyrnarleifar.
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Uppbygging ritgerdar

[ fyrsta hluta ritgerdarinnar er fotlunin daufblinda kynnt og skodadur sogulegur
bakgrunnur hennar. bar kemur fram hvenar fyrstu heimilda um f6lk med daufblindu
er getid og hvenar starfssemi i malaflokknum hofst 4 Nordurlsndum og 4 Islandi.
Sagt fra heilkenninu Usher i peim hluta ritgerdarinnar. Litilshattar er drepid & Usher
I, itarlegri umfj6llun er um Usher II en tveir patttakenda i rannsékninni eru med pa
tegund Usher. I fyrsta hlutanum er einnig fjallad um 16g, reglugerdir og sattmala sem

snertir folk med daufblindu.

Rannsoknir og fraedilegur pattur ritgerdarinnar er i 6drum hluta hennar. Par er fjallad
um gedran vandamal sem oft fylgja daufblindu og pvi ad fa greiningu. I kaflanum er
sagt frd mismunandi sjonarhornum & fotlun. bPar er fjallad um laknisfredileg
sjonarhorn og félagslegu sjonarhornin, breska félagslega likanid og norrana
tengslaskilninginn. I 63rum hlutanum er sagt fra pvi hvernig ordum og ordanotkun
er hattad i fotlunarfreedum. I pessum hluta ritgerdarinnar er greint fra islenskri
konnun & hogum folks med daufblindu og norrenni rannsokn af reynslu folks af pvi

ad bua vio daufblindu.

{ pridja hluta ritgerdarinnar er fjallad um rannséknina og framkvaemd hennar. bar er
greint fra markmidi og tilgangi rannsdknarinnar. Par er sagt fra patttakendum og
hvernig gagnasdéfnun og greining gagna for fram. Rannsoknarspurningar eru kynntar
i pessum kafla og hvers vegna rannsdknaradferdin sem er notud i verkefninu vard
fyrir valinu, hvers vegna eigindleg rannsdknaradferd eins og Lifssoguadferdin hentar
vel i rannséknum med fotludu folki. [ pridja hlutanum er sidan raett um
rannsoknarsidferdi og truverdugleika eigindlegra rannsokna. A9 lokum er fjallad um

takmarkanir rannsoknarinnar.

[ fjorda og sidasta hluta ritgerdarinnar fjallad um nidurstddur, samantekt og leerdoma.
Dregnar eru saman nidurstodur ur lifssogunum premur. Par er fjallad um astedu
fotlunarinnar og grunnskolagdéngu patttakenda, greiningu & fotluninni og vidbrogo
vid greiningunni, vinnumarkadinn, endurhafingu og félagslegan studning og
pjonustu. Fjallad er adskilid um patttoku i félagsmalum og félagslega virkni. |
nidurstodum lifssaganna er fjallad um ndm & fullordinsdrum og hver stada

patttakenda er 1 lifinu i dag. A9 lokum er kafli um samantekt og lerdoma sem

11



héfundur hefur 60last vid gerd rannsoknarinnar og vinnslu verkefnisins 1 heild sinni.
bar er einnig ad finna tillogur til arbota og tilldgur ad framtidarrannsoknum & efninu.
[ vidauka ritgerdarinnar eru lifsogur patttakenda, geiningarlikén og nidurstodur Gr

greiningarlikdnum.
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2. Folk med daufblindu og réttur peirra

[ pessum kafla geri ég grein fyrir ségulegum bakgrunni daufblindu. Get ég elstu
heimilda um f{6tlunina og hvener starf hofst med folki med daufblindu &
Nordurlondum og Islandi. I kaflanum er hugtakid daufblinda kynnt og heilkennin
Usher I og Usher II. Einnig er i kaflanum fjallad um 16g, reglugerdir og sattmala sem

folk med daufblindu heyrir undir.

Sogulegur bakgrunnur

Allt fra dogum Nyja Testamentisins er vitad um f6lk med daufblindu. I Bibliunni,
nanar tiltekid i Matteusar gudspjalli, segir 1 12. kafla, 22. versi:

ba var ferour til hans madur blindur og madllaus, er pjadist af illum anda, og

hann leeknadi hann, svo ad mallausi madurinn taladi og sa (Biblia, heilog
ritning, 1966).

betta er liklega ein elsta tilvitnun sem til er um folk sem byr vid daufblindu.

Helen Keller (1880-1968) er tralega pekktasta manneskjan sem hefur buid vid
daufblindu. Hin var faedd i Tuscumbia, Alabama i Bandarikjunum. Pegar hun
faeddist var hun fullkomlega heilbrigt barn, fullsjdandi og heyrandi. Nitjan manada
gomul veiktist hin og vard blind og heyrnarlaus af voldum peirra veikinda. Enn er
ekki vitad hvers konar veikindi pad voru sem h6fou petta i for med sér. bad var mjog
erfitt ad hafa vid hana samskipti og hin notadi eigin ord. Hun kalladi heiminn sem
hun 1ifdi 1 ekki-heim (no-world) og 1ifdi hun i pessum ekki-heimi til fimm éra aldurs

( Enerstvedt, 1996).

Onnur pekkt persona Olga Skorokhodova (1914-1982) faddist i Ukraniu og voru
foreldrar hennar fatekir smabandur. Hun feddist sjdandi og heyrandi en 4a
bernskuarunum fékk hun mislinga og missti b&di sjon og heyrn. Olga vard seinna

pekktur rith6fundur. Hun vard hin sovéska Hellen Keller (Enerstvedt, 1996).

Fyrsta skolaheimilid & Nordurlondum fyrir born med daufblindu var sett 4 stofn i
Svipj6o 1886 af Elisabeth Andrep Nordin, ,.skolaheimili fyrir blind bdrn og
daufdumb.* Elisabeth Andrep Nordin var 1877 fyrsti leerdi daufblindrakennarinn i
Svipj6d (Goransson, 2007).
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EkKi er saga folks med daufblindu 4 Islandi 16ng. Arid 1991 vard til samstarfshopur
ahugafolks um malefni folks med daufblindu 4 fslandi. I pessum hépi voru fagadilar
sem komu medal annars fra Samskiptamidstod heyrnarlausra, Sjénst6d Islands og
Blindrafélagi {slands. Pessi starfshopur beitti sér fyrir pvi ad haldid var malping um
malefni folks med alvarlega sjon- og heyrnarskerdingu. Til pessa pings var bodid
folki sem bjo vid daufblindu, adstandendum pess og starfsfolki sem starfadi i
tengslum vio folk med daufblindu. Pessi sami hopur skipulagdi namskeid fyrir folk
med daufblindu og var pad fyrsta namskeidid sem haldid var fyrir einstaklinga sem
bjuggu vid pessa fotlun. Namskeidid var samtals 1 sex vikur og st6d yfir 1 prjar vikur
i senn, fyrst haustid 1993 og sidan vorid 1994. A pessu namskeidi var 16gd ahersla 4
tjaskiptaleidir, svo sem taknmal, punktaletur/blindraletur sem og athafnir daglegs lifs
og umferli. Markmid namskeidsins var ad kynna peim sem pad sottu, p4 moguleika

sem bjodast og ad rjufa einangrun peirra sem daufblindir eru.

[ kjolfar namskeidsins var Daufblindrafélag fslands stofnad, 15. mars 1994, og voru
stofnfélagar atta. Med stofnun Daufblindrafélags {slands var folk med daufblindu ad
skilgreina sig sem sérstakan hop med porf fyrir sérteka pjonustu (Ingibjorg

Harodardottir, 1995).

Vert er ad velta fyrir sér af hverju fGtlunarinnar daufblindu er ekki getid i bok
Margrétar Margeirsdottur, Fotlun og samfélag sem gefin var Gt 2001. Er pad vegna
pess ad fotlunin er hofundinum okunn eda speglar pad vidhorf samfélagsins til folks
med daufblindu. Purfa peir sem eru fair litla umfjollun? Daufblindrafélags Islands er
hins vegar getid i bokinni sem eins af adildarfélogum Oryrkjabandalags Islands og

sagt vera stofnad 1999 en hid rétta er ad pad var stofnad arid 1994.

Hvao er daufblinda?

Astaedur fyrir daufblindu folks geta verid margar og adstedur pess misjafnar og eru
peir sem bua vid pa fotlun mjog 6likir innbyrdis. I hugum margra leikmanna felur
pad ad vera daufblindur i sér ad vera algjorlega blindur og heyrnarlaus og hafa alls
enga moguleika 4 tengslum vid umheiminn. Norrena skilgreiningin um daufblindu
sem var sampykkt arid 1980 segir medal annars ad sa sem er daufblindur sé¢ haldinn
samsettum sjon- og heyrnarskada i alvarlegum meli og lita verdi 4 daufblindu sem

sjalfsteda fotlun.
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begar par homlur sem daufblinda leidir af sér eru skodadar kemur i 1j6s ad
samsetning fotlunarinnar takmarkar moguleika peirra sem bua vid daufblindu til ad
nyta sér pau tilbod sem samfélagid hefur upp & ad bjoda. Ma par nefna menntun,
atvinnu og félagslif svo eitthvad sé upp talid. Daufblindan kemur i veg fyrir ad
einstaklingurinn geti tekid vid upplysingum og haft edlileg samskipti vid adra. Sa
sem er daufblindur & erfitt med tjaskipti og samskipti, hann a erfitt med ad afla sér
upplysinga og vinna ur peim og hann & erfitt med ad atta sig & umhverfi sinu

(Ingibjorg Hardarsottir, 1995).

Folk sem er daufblint getur verid pad fra feedingu eda ordid pad seinna 4 lifsleidinni.
Fyrir b4 sem eru daufblind faeddir eru adstedur erfidari en fyrir pad sem verda fyrir
skyntapinu 4 unglings- eda fullordinsarum. Peir sem skilgreindir eru daufblind
feddir eru born sem hafa fedst med alvarlega samsetta sjon- og heyrnarskerdingu
eda born sem hafa ordid alvarlega sjon- og heyrnarskert 4 fyrstu 18 manudum @vi
sinnar. Til er folk sem hefur sjon og heyrn en nytir sér skynfaerin ad takmdrkudu leyti
vegna til demis proskahomlunar. Stundum er talad um aldurstengda sjon- og
heyrnarskerdingu og er hugtakid daufblinda yfirleitt ekki notad i slikum tilfellum.
bvi hefur verid haldid fram ad pad sé vegna pess ad peir sem tapa sjon og heyrn
vegna aldurs liti ekki & sig sem daufblinda p6 ad i raun séu peir pad og purfi pess

vegna sértaka pjonustu.

Siddaufblinda er langalgengust & medal peirra sem eru daufblindir. bPad er alitid ad af
hverjum hundrad plsund iblum séu 25 daufblindir og langflestir beirra
siodaufblindir eda um 88%. beir sem falla undir skilgreiningu um siddaufblindu eru
peir sem hafa ordid daufblindir sem born, 19 ménada eda eldri, unglingar, fullordnir
og eldri borgarar, allt folk sem hefur pegar tileinkad sér mal ad einhverju leyti
(Jansbel og Olesen, 2005). Fotlun Helenar Keller veri i dag skilgreind sem
siddaufblinda.

Usher heilkenni

Astaedur daufblindu geta verid margvislegar eins og adur segir. Erfoir geta leitt til
daufblindu sem og sjukdomar og slys. begar um erfdir er ad raeda kallast algengasta
heilkennid sem erfist Usher heilkenni. Algengastar eru prjar tegundir: Usher I, Usher
IT og Usher III. Af peim eru Usher I og II algengastar og pekktastar. Usher er
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alvarlegur sjukdomur sem lysir sér med samsettri heyrnarskerdingu (sem getur verio
fra vegri heyrnarskerdingu til heyrnarleysis) og augnsjikdomnum retinitis
pigmentosa, RP, sem eydileggur nethimnu augans asamt pvi ad valda stundum
jafnvaegistruflunum. Nokkur daemigerd einkenni RP eru nattblinda, ljosfelni,
skerding & sjonsvidi, skertur sjonstyrkur, erfidleikar med ad skilja 4 milli lita og sky a4
augasteini. Usher heilkenni ber nafn C. H. Usher, skosks augnlaknis, sem fyrstur
skrifadi i smdatridum um samhengi heyrnarskerdingar og retinitis pigmentosa og
lagdi éherslu & erfoapattinn (Videnscentret for Devblindblevne, 2006). Tveir
patttakenda i rannsokninni eru med Usher heilkenni II, astedur blindu pridju
patttakandans er sjaldgaefur sjukdomur og litt pekktur 4 Islandi. Heyrnarskerding
pess patttakanda er alls 6skyld sjukdomnum.

Usher |

Manneskja sem fedist med Usher I er heyrnarlaus vio fedingu og uppgotvast pad
yfirleitt & fyrsta ari barnsins. Snemma & barnsaldri fer ad bera & sjontruflunum.
Fyrstu einkenni eru nattblinda og minnkandi sjon. Eitt af pvi sem adskilur folk med
Usher I fra folki med Usher II eru jafnvagistruflanir sem fylgja Usher 1. beir sem eru
med Usher I alast jafnan upp i tdknmalsumhverfi og er peirra fyrsta mal tdknmal
heyrnarlausra peirrar pjodar sem bpeir tilheyra (Videncentret for Dgvblindblevne,

2006).

Usher Il

Folk med Usher II er faett med heyrnarskerdingu sem er fra pvi ad vera i ,,medallagi‘
til pess ad vera mikil. Sem demi mé nefna ad medalheyrnarskerding er & bilinu 40-
95 dB og pvi getur folk med Usher II nytt sér heyrnarleifar sinar med pvi ad nota
heyrnartaki. Peir sem eru med Usher II og eru faeddir af islenskum foreldrum eiga
islensku ad modurmali. Heyrnartap peirra sem eru med Usher II er samhverft sem
pyoir ad heyrn/heyrnartap er jafnt & badum eyrum. Folk med Usher II heyrir djapa
tona og hljod best. Haa tona reynist peim oft erfitt eda utilokad ad heyra. Algengast
er ad heyrnartapid uppgétvist a fyrstu fjorum arum barnsins. Heyrn sumra med Usher
IT er nokkud stodug 1 gegnum lifid p6 ad peir eins og annad folk missi heyrn med

aldrinum. Adrir eru med stigvaxandi heyrnarskerdingu. Oft attar folk sig ekki a
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heyrnarskerdingunni fyrr en sjonin fer ad daprast pvi pa 4 folk erfidara med ad lesa

af vorum.

Einkenni sjonskerdingar koma seinna fram hja peim sem eru med Usher II en hja
peim sem eru med Usher I en pau proéast mun hradar hja peim sidarnefndu.
Sjonstyrkur hja peim sem eru med Usher II er veikari en hja peim sem eru med
Usher I. Fair med Usher II verda alveg blindir en sjonsvid peirra minnkar p6 mjog
mikid og verdur pa einungis um svokallada kikissjon ad reeda hja peim (Videncentret

o

for Devblindblevne). Sjonsvid folks er melt i grddum ° og sd sem er med 10°
sjonsvid, sér andlit manns sem er i meters fjarlegd og ekkert annad. Sjonstyrkur er
hins vegar maldur i metrum og sa sem er med 6/36 sjonstyrk sér & 6 metrum pad

sem fullsjaandi madur sér & 36 metrum.

[ Nordur Evropu ma reikna med ad & hverja 100.000 ibua séu 3,5 til 6,2 med
einhverja tegund Usher. Samkvemt danskri rannsokn sem gerd var 1997 voru 5
einstaklingar i Danmoérku af hverjum 100.000 med einhverja tegund Usher

(Videnscentret for Dgvblindblevne).

Réttindi: Log, sattmalar og reglugerdir

Ekki eru til islensk 16g sem snerta folk med daufblindu eingéngu. Folk med
daufblindu heyrir undir almenn 16g sem luta ad malefnum fatladra. Ma par fyrst
nefna Log um malefni fatladra nr. 59/1992 og 16g um félagspjonustu sveitarfélaga fra

1991.
[ fyrsta kafla, fyrstu og annari grein laga um malefni fatladra segir m.a:

1. gr. Markmio pessara laga er ad tryggja fotluoum jafnrétti og sambceerileg
lifskjor vio adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa
edlilegu lifi.

2. gr. Sa a rétt a pjonustu samkvemt logum pessum sem er andlega eda
likamlega fatlaour og parfnast sérstakrar pjonustu og studmings af peim
sokum. Her er att vio proskahomlun, gedfétlun, hreyfihomlun, sjon- og
heyrnarskerdingu. Enn fremur getur fotlun verio afleiding af langvarandi
veikindum, svo og slysum (Log um malefni fatladra, 1992).

bessi 16g eiga ad tryggja folki med dautblindu jotn lifsgaedi og 6drum pegnum pessa

lands. Eitt af markmidum pessarar rannsoknar er ad kanna hvort svo er. battakendur
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rannsOknarinnar eru allir sjon- og heyrnarskertir og er fotlun eins peirra afleiding

langvarandi veikinda.

[ 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40 fra 1991 er fjallad um pjonustu vid
fatlada. I fyrsta kafla laganna fyrstu og annari grein segir m.a.:
1. gr. Markmio félagspjonustu a vegum sveitarfélaga er ad tryggja

fiarhagslegt og félagslegt oryggi og studla ad velferd ibua a grundvelli
samhjalpar.

2. gr. Meo félagspjonustu er i logum pessum att vio pjonustu, adstod og
radgjof i tengslum vid eftirtalda malaflokka:

1. Félagslega radgjof. 2. Fjarhagsadstoo. 3. Feélagslega heimapjonustu.
7. Bjonustu vid fatlada (L6g um félagspjonustu sveitarfélaga, 1991).

Mikilvaegt er ad tryggja folki med dautblindu radgjof vid heaefi, ekki sist til pess ad
koma 1 veg fyrir ad folk upplifi pad neikvett og missi stolt sitt vid pad ad fa pa
pjonustu sem pad parf &4 ad halda. Folk med daufblindu parfnast sérteekrar adstodar
vegna fotlunar sinnar. Margir eru pad sjonskertir ad peir eiga erfitt med ad sinna
almennum heimilisstorfum eins og hreingerningum, innkaupum og fleiru sem peim
storfum fylgja. Tryggja par fo6lki med daufblindu pessa pjonustu til ad draga ur f6tlun

peirra og auka jafnframt 4 sjalfstadi peirra.

A Alpingi Islendinga liggur fyrir frumvarp til laga um leidséguhunda fyrir blinda og
sjonskerta. I pvi segir medal annars:

1. gr. A eftir 1. mgr. 5. gr. laganna kemur ny mdlsgrein, svohljédandi: Hafi
sjonskertur til umrada leidosoguhund sem stofnunin metur naudsynlegt hjdlparteeki

skal hun veita hinum sjonskerta 15.000 kr. framlag a manudi vegna kostnadar vio
umhirdu hundsins ( bskj. 583, 2007-2008).

A Islandi eru tveir leidséguhundar i dag og er rekstur peirra styrktur af einkaadilum.
Augljoslega er ekki verid ad framfylgja 16gum um malefni fatladra par sem segir ad
markmid laganna sé¢ ad tryggja fotludu folki samberileg lifskjor og 6drum
pjoofélagspegnum. Leidsoguhundar eru blindu folki og daufblindu sjalfsogd
hjalparteki og auka mjog & ferni peirra. Einn patttakenda i rannsOkninni faer

leidsdguhund innan tidar.
[ kaflanum Réttur til menntunar, i bok Brynhildar Flovenz Réttarstada fatladra, segir:

[ okkar samfélagi er litid G menntun sem sjalfsagdan hlut en ekki forrétindi.
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Réttur til ad njota menntunar er flokkadur sem hluti af félagslegum
mannréttindum. begar menntun er skooud i samhengi vio fotlun er pad ekki
bara menntun fatlads folks sem skiptir mali po mikilveeg se, heldur lika pad ad
beeta og auka mannréttindi peirra sem bua vio fotlun. Pekking er besta vornin
gegn fordomum og p.a.l. freedsla lika (Brynhildur G. Flovenz, 2004).
Samkvaemt Mannréttindayfirlysingar Sameinudu pjédanna skal hver madur eiga rétt

til menntunar. Menntun skal vera okeypis og undirstddumenntun skal ad minnsta

kosti veitt (Brynhildur G. Flovenz, 2004).
[ samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks segir m.a.:

Adildarrikin skulu gera fotluoum kleift ad 6dlast hagnyta og félagslega feerni i
pvi skyni ad greioa fyrir fullri patttoku, til jafns vio adra, 1 skolastarfi og sem
pjodfélagspegnar. Adildarrikin skulu gera videigandi radstafanir i pessu skyni,
medal annars: audvelda fotluoum ao lera blindraletur, ohefobundna skrift,
beettar og ohefobundnar samskiptaadferdir, -leidir og -form og feerni i dattun og
hreyfifeerni, dsamt pvi ad greida fyrir jafningjaadstoo og handleidslu,

auodvelda fotludum ad leera taknmal og studla ad samsemd heyrnarlausra med
tilliti til tungumals, tryggja ad menntun einstaklinga, og pa sérstaklega barna,
sem eru blindir, heyrnarlausir eda daufblindir, fari fram a peim tungumalum
og samkvemt og eftir peim adferoum og leioum sem henta viokomandi
einstaklingi og | umhverfi sem ytir hvad mest undir framvindu i nami og
félagslegan proska (Samningur um réttindi f6lks med fotlun).

bad var ekki fyrr en 1978 sem breyting 4 16gum um Heyrnleysingjaskélann gerdi rad
fyrir ad innan skolans yrdi starfraekt framhaldsdeild sem hefdi pad hlutverk ad veita
nemendum adstod til ad afla sér menntunar i ymsum starfsgreinum og réttinda til
sérnams i framhaldsskolum (Frumvarp til laga um heyrnleysingjaskola, 1978).
Sigurjon Gudbjornsson sem er feddur um midja sidustu 6ld naut ekki pessara
mannréttinda. bessi 10ggjof var ekki til pegar hann var 1 Heyrnleysingjaskélanum og
var hann pvi ekki med tilskilinn undirbuning pegar hann h6f nam vid Idnskolann. b6
Elisabet Gudlaugsdottir s¢ kona & midjum aldri hefur hun 4 lidnum arum verid ad
leera nyjar samskiptaleidir. Hefur hin sott tdknmalsndmskeid og er ad lzra

blindraletur um pessar mundir.

[ pessum kafla er sagt fra pvi ad fyrstu heimilda um daufblindu sé ad finna i
Bibliunni i Matteusargudspjalli, daufblinda sé samsett skynfétlun og peir sem eru
med daufblindu séu med alvarlega sjon- og heyrnarskerdingu. Ekki séu allir sem eru
med daufblindu alveg blindir og heyrnarlausir. Asteedur daufblindu geti verid erfir,

sjukdomar eda slys. Dami um erfdir er Usher heilkenni. Folk med daufblindu heyri
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undir 16g¢ um malefni fatladra og 16g um félagspjonustu sveitarfélaga.

Daufblindrafélag {slands var stofnad 4rid 1994 og voru stofnfélagar pess 4tta.
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3. Rannsoéknir og fraedileg sjonarhorn

[ pessum kafla er fjallad um islenska kénnun sem gerd var 4rid 1995 4 hogum folks
med daufblindu. Einnig er sagt frd fimm é&ra norraenni rannsokn sem gerd var med
patttoku folks med daufblindu 4 6llum Nordurléndunum nema Finnlandi. I pessum
kafla er gerd grein fyrir gedréskunum sem kunna ad fylgja pvi ad vera med
daufblindu og fjallad er um sérkenni folks og mismunandi hlutverk. Ad lokum er i
kaflanum fjallad um mismunandi sjénarhorn fotlunarfreeda 4 hugtakid fotlun. I pvi

samhengi er lika fjallad um ord og ordanotkun i fotlunarfredum.

Rannsoéknir @ hogum folks med daufblindu

Eins og adur hefur komid fram eru ekki til margar rannsoknir 4 hogum folks med
daufblindu hér 4 landi. T pessu verkefni finnst mér naertaekast ad fjalla um konnun
sem gerd var 4 slandi fyrir prettin arum 4 hogum folks med daufblindu. Eins finnst
mér nertekt ad gera skyrslu med nidurstddum norrennar rannsdknar sem lagu fyrir

2005 skil, ekki sist vegna pess ad Island tok patt i pessari rannsokn.

Islensk kénnun

Arid 1995 gerdi Ingibjorg Hardardottir salfraedingur konnun 4 hégum daufblindra 4
fslandi ad beidni Samskiptamidstodvar heyrnarlausra og heyrnarskertra. Hvorki fyrr
né sidar hafa sambarilegar rannsoknir verid gerdar hér 4 landi par til ni. Markmid
konnunarinnar var ad leitast vid a0 gera grein fyrir daufblindu og sérstodu
fotlunarinnar og porfum folks med daufblindu fyrir sérhefda pjonustu. Patttakendur i
konnun Ingibjargar voru fimm og voru allir medlimir i nystofnudu Daufblindrafélagi
fslands og hofou tekid patt i namskeidi sem haldid hafdi verid fyrir folk med
daufblindu. Tver konur voru i vidmalandahépnum og prir karlar. Fjogur peirra
bjuggu 4 hofudborgarsvedinu og eitt & landsbyggdinni. Auk vidredna vid pessa
einstaklinga hafdi Ingibjorg samband vid ymsar stofnanir sem veittu peim pjonustu. I
nidurstodum kdnnunarinnar kemur fram ad busetuform vidmalenda var mismunandi.
Einn bjé 1 eigin hasnadi adrir bjuggu a sambylum eda i leiguibGdum
Blindrafélagsins. Atvinnupatttaka vidmalenda var 6lik. Einn vann 4 Reykjalundi i

hlutastarfi. Tveir voru atvinnulausir pétt peir veeru menntadir, annar med haskoélaprof
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og hinn idnmenntadur. Gatu peir ekki nytt sér sérhaefingu sina vegna fotlunarinnar.
Tveir unnu hja Blindravinnustofunni og bar annar peirra lika Ut bl6d og vann
sjalfstett vid bladattburdinn. Hve mikid vidmelendur Ingibjargar gatu sott sér
menntun virtist ad miklu leyti hdd framtaksemi fjolskyldna og starfsfolks i ndnasta
umhverfi peirra. Namstilbod sem peir nyttu sér voru ad mestu leyti almenn tilbod
fyrir fatlad folk. Allir attu pad sameiginlegt ad hafa sott namskeid sem haldid var
fyrir f6lk med daufblindu 1993 til 1994. Ekki var haegt ad finna neinar upplysingar
um menntunarmdguleika sem snidnir voru sérstaklega ad porfum folks med
daufblindu. Pjonusta midadist annad hvort vid heyrnarskerdingu/heyrnarleysi eda
sjonskerdingu/blindu. Félk med daufblindu getur yfirleitt ekki nytt sér slik tilbod
vegna tvipattrar fotlunar sinnar. Nidurstoour konnunarinnar syndu fram 4 ad engin
heildarsyn var yfir pjonustuporf eda pjonustutilbod fyrir folk med daufblindu. Einnig
kom fram ad pad veri oft hdd pekkingu og getu adstandenda og/eda starfsfolks peirra
stofnana sem vidkomandi tengdust hversu mikla pjoénustu peir fengu. Lifskjor peirra
voru pvi oft ekki samberileg lifskjorum annarra pjodfélagspegna, ymist vegna
urredaleysis og skorts 4 atvinnu, takmarkadra menntunarmoguleika eda busetuforms
vid hafi. Ymsir halda pvi fram ad tjaskipti séu lykill ad lifsgedum og Ingibjorgu
poétti pvi mikilveegt ad kynna sér hjalpartekjanotkun viomelenda sinna enda getur
noktun slikra taekja dregio ur ahrifum fotlunarinnar & daglegt lif, einkum moguleika
til tjaskipta. Ingibjorg komst ad pvi ad allir vidomaelendur attu heyrnartaeki. Pad kom
ad visu ekki fram hvort peir notudu pau. Fjorir af fimm attu hvita stafinn. Ekki kom
fram hvort allir notudu hann. Auk pess attu vidmelendur sérteek hjalparteki sem
audveldudu peim lifid. Tveir viomelenda Ingibjargar hofou not af Ferdapjonustu
fatladra i Reykjavik, adrir gengu til og frd vinnu eda toku almenningsvagna. Haegt
var ad fa pjonustu fra Ferdapjonustunni 18 sinnum i ménudi og gilti pad bara um
ibua Reykjavikur. Allir vidmelendanna voru i Daufblindrafélaginu og séttu fundi
pangad. P4 hofou prir peirra nytt sér blindrabokasafnid og voru mjog anagdir med
pjonustuna sem par var ad fa. Fjorir nefndu ferdaldog innanlands sem utan sem
skemmtilegan og mikilvaegan patt i tilverunni. Leikhus- og bidferdir og pad ad fara

ut ad borda nefndu tveir sem tdmstundaidju sem sjaldan gaefist kostur 4 ad nyta sér.

Stor hluti tomstundaidkunar var hadur pvi ad umhverfid gerdi folki kleift ad nyta sér
tomstundatilbod med lidsmanni, ferdapjonustu, talkum og pjonustutilbodum

stofnana. Pad var lika had pvi ad peir sem voru i nénasta umhverfi folks med
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daufblindu vaeru sér medvitadir og vakandi fyrir méguleikum 4 ad stunda tomstundir
og menningarlif og hvernig metti audvelda patttoku. Félagslegan studning hofou
fjorir patttakenda sott til Blindrafélagsins. Par sottu peir félagsradgjof og adstod
blindraradgjafa. beir sottu pangad med ymis mal og var pjonustan mismunandi virk

og for pad eftir astandi og porfum hverju sinni.

barfir daufblinds folks fyrir radgjof og studning eru audvitad mismiklar og
einstaklingsbundnar. A peim tima sem koénnunin var gerd var enginn
samraemingaradili, svo sem daufblindrarddgjafi, sem heaegt var ad leita til og var pad
alvarlegt mal. Mikilvaegt hefdi verid ad hafa adila sem pekkti til pjonustu og parfa
folks med daufblindu til ad adstoda folk vid ad nyta sér pjonustutilbod. Einn
vidmalanda Ingibjargar purfti tulk ad stadaldri. Hann bjé 4 sambyli og talkudu
starfsmenn fyrir hann. Prir t6ldu sig ekki purfa 4 tlki ad halda en einn hafdi fengid
fylgdarmann Gr Samskiptamidstod heyrnarlausra. [ samantekt Ingibjargar og
nidurstodum kemur fram ad idulega er misraemi i hversu mikla pjonustu patttakendur
fengu, hvers edlis hiin var og hverjir veittu hana. Folk vissi oft ekki hvers pad gat
vaenst og oft var pad hdd pekkingu og dugnadi peirra sem sté6du neest hinum
daufblindu hvada pjonustu peir fengu. I konnun Ingibjargar fra 1995 kemur fram ad
brynt s¢ ad rada daufblindraradgjafa til starfa eins og gert hafdi verid a
Nordurlondunum 30 arum fyrr. Verkefni hans atti medal annars ad felast i ad mynda
pekkingarmidstdd og bera dbyrgd 4 samheefingu pjonustutilboda, radgjof og fraedslu
og leita uppi folk med daufblindu sem ekki hefur fengid greininu og par af leidandi
ekki pjonustu vid hafi. Ingibjorg var peirrar skodunar ad brynt veri ad auka
pekkingu & daufblindu og efla samhefingu til ad auka moguleika peirra sem vid
fotlunina bta. Hin var einnig 4 pvi ad gera pyrfti bragarbot til ad tryggja
vidmalendum hennar jafnrétti 4 vid adra pjoofélagspegna eins og bundid er 1 16gum

(Ingibjorg Hardardottir,1995).

Norraen rannsékn

Arid 2005 kom ut skyrsla um nidurstédur fyrirbaerafraedilegrar rannsoknar sem gerd
var 4 Nordurlondunum, utan Finnlands, med folki med stigvaxandi skyntap. Skyrslan
sem er unnin af Kirsten Jansbel og Birgitte-Ravn Olesen er i sex heftum. bau heita:

Kenningar og adferdir, Hversdags frasagnir, A0 f4 menntun og atvinnu, Ad vera
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patttakandi/virkur, Ad fa studning og Ad fa greiningu. Hér verdur gerd stutt grein
fyrir nidurstodum rannsoknarinnar. Patttakendur i rannsékninni voru allir med Usher
heilkenni, ymist Usher I eda Usher II. Verkefnid er alla jafna kallad Norrana

verkefnid en pad heitir ,,Reynsla folks med stigvaxandi daufblindu.*
Markmio rannsoknarinnar var ad:

* AOQ safna markvisst reynslu siddaufblinds folks & fimm ara timabili.

* AQ fa innsyn i hvada afleidingar pad hefur ad vera med stigvaxandi sjon- og
heyrnarskerdingu.

* A0 skapa nyja pekkingu til eflingar adstodarfolks, svo sem radgjafa folks
med siddaufblindu, adstandenda peirra og umonnunarstétta (Jansbel og
Olesen, 2005).

Verkefnid var byggt upp 4 8 vidtdlum sem voru tekin af daufblindraradgjofum eda
60rum sem unnu 4 daufblindrasvidinu. A fimm 4ra timabili var talad vid patttakendur
og beir spurdir um hversdagslif og var pa sértstaklega horft 4 upplifun, ventingar og
urredi meo tilliti til pess ad takast 4 vid félagslegar tengingar, ndm og starf, radgjof
og studning og annad sem vidmelandi vildi ad kemi fram (Jansbel og Olesen,

2005).

[ skyrslu peirra Jansbel og Olesen er fjallad um frasagnir vidmalenda um hvernig
pad er ad vera med fotlun en ekki greiningu og hvernig pad sidan er ad takast a vid
RP eda Usher-greiningu. Frasagnirnar syna ad pad skiptir miklu mali hveneer 1 lifinu
folk fer greininguna, 1 hvada adsteedum vidkomandi er og hvada studning folk feer til
a0 halda afram. Geti folk skilid hvad er ad gerast i kringum pad verdur audveldara ad
glima vid breytingar. Eftir pvi sem vidmalendur voru eldri pegar peir fengu
greiningu virtust upplysingar tilviljanakenndari. Prir af peim heyrnarskertu hofou
fengid RP-greiningu fyrir 25 4ra aldur. Hinir h6fou fengid greininguna seint &

pritugsaldri og 4 fertugstugsaldri, flestir a fertugsaldri (Jansbel og Olesen, 2005).

Jansbel og Olesen fjalla um pad hvernig pad er ad fa radgjof 1 skyrslunni og er
aherslan medal annars & frasagnir viomelenda af upplifun af pvi ad fa rdogjof og
studning i tengslum vid fotlunina. Horft var 4 hvernig radgjof og studningur studlar
ad eda skyrir hvernig fo6lk med siddaufblindu hefur moguleika & ad takast 4 vid sin
eigin mal. Reynsla folks af radgjof og studningi er misjofn og byggir 4 pvi sem adur

hefur verid gert. Hafi folk reynslu af pvi ad taka dkvardanir, pa nytist su reynsla
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pegar folk stendur frammi fyrir pvi ad taka dkvoroun. Og ofugt, hafi folk reynslu af
pvi ad adrir sjai um hlutina fyrir pad, pa er fyrirséd ad folk geti lent i vandraedum
standi pad frammi fyrir dkvardanatoku. Audveldara er fyrir folk sem hefur einhverjar
heyrnarleifar a0 mynda tengslanet en fyrir p4 sem eru heyrnarlausir ( Jansbel og

Olesen, 2005).

ber Jansbel og Olesen draga saman hvernig pad er ad takast 4 vid fotlun sem er
stigvaxandi og hvada afleidingar pad hefur & lif folks, virkni pess og patttoku. bar
kemur fram ad pad ad fa daufblindragreiningu snertir ekki alla eins. Vidmalendurnir
segja ad samhlida pvi ad sjonin daprist sé ekkert i félagslegu samhengi eda
fristundaidkun sem peir purfi ad leggja til hlidar ef til stadar er adstodarmanneskja
eda tulkapjonusta. Fotlun er ekki sjalfstett dstand sem madur finnur sig i an
samhengis. Pvert & moti parf ad skoda fotlun i samhengi vid adrar manneskjur og
aldstedur sem einstaklingurinn er i. Fotlunin getur verid rikjandi i sjalfsskilningi
einstaklings og synin & moguleika og takmarkanir er einstaklingsbundin. Fotlunin
veltur & premur pattum:

* Upplifun einstaklings med daufblindu af sjalfum sér, stodu sinni og
moguleikum.

* Skilningur umhverfisins 4 pvi ad taka sérstakt tillit til og vilja hafa samskipti.
* Samfélagslegt framtak sem betir upp heyrnar- og sjontapid.

[ nidurstsdum peirra Jansbel og Olesen kemur fram ad munur er & hvernig
patttakendur upplifa stédu sina. Margir peirra segjast eiga gott 1if med morgum
teekiferum pratt fyrir fotlunina og telja sig ekki vera demigerda fyrir pa sem eru
daufblindir. Peir segja marga vera mun verr setta en peir eru sjalfir. I samskiptum vid
folk sem patttakendur pekkja vel, eins og til demis fjolskyldu eda vinnufélaga, eru
peir stodugt ad meta hversu mikils tillits peir geti krafist. Flestir gefast upp & ad taka
patt i samreedum par sem margir eru. Nokkrir hafa moguleika 4 ad fa samantekt &
samtali seinna en margir draga sig bara i hlé og segja pad verra ad vera einmana &
medal folks en ad vera einmana heima hja sér einn med sjalfum sér (Jansbel og

Olesen, 2005).

Adgangur ad menntun og atvinnu er mjog mikilvegur i hinum vestreena heimi og
hefur afgerandi pydingu fyrir folk med daufblindu til ad pad upplifi sig sem

patttakendur i samfélaginu ad mati peirra Jansbel og Olesen. bad var
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gegnumgangandi 1 vidtolum vid patttakendur um upplifun peirra af menntakerfi og
vinnumarkadi ad mikilveegt s¢ ad pekkja hvada moguleika samfélagid skapar folki til
ad pad geti nytt sér pau tilbod sem fyrir hendi eru. I sambandi vid menntun er mérg
prautin sem parf ad sigra. Medfaedd fotlun hindradi ekki vidmalendur i ad verda sér
uti um menntun en fotlunin gat hins vegar haft heftandi ahrif pegar ndm var valid.
Viomelendur sem voru & vinnumarkadi hofdu mjog 6lika reynslu. Ad mati Jansbel
og Olesen er umhugsunarvert ad af 10 heyrnarlausum patttakendum voru 6 1 vinnu
en af 10 heyrnarskertum voru adeins 3 i vinnu. Vinna peirra 9 sem voru a
vinnumarkadi var olik. Fjorir peirra storfudu i tengslum vid adra sem voru sjon- eda
heyrnarskertir. Fjorir unnu 4 almennum vinnumarkadi og einn i verndudu
vinnuplassi. Ekki virtist skipta mali fyrir folk med daufblindu hvort ad 4 vinnustad
pess séu adrir sjon- og heyrnarskertir einstaklingar. Folk upplifdi ad 4 pad veri
hlustad og tillit tekio til pess & vinnustad en samhlida upplifdi folk ad pad pyrfti ad
vera vel 4 verdi i vinnunni. Patttaka gengur Ut & moguleika hversdagsins og pad ad
leggja eitthvad af morkum til dagskipulagsins. Mat Jansbel og Olesen var ad
norrenu daufblindraféldgin syndu sig ad hafa mikla pydingu fyrir moguleika folks
med siddaufblindu med pvi ad vera talsmenn samborgara sinna sem annars attu a
hattu ad verda settir til hlidar. Petta gerdu félogin med pvi ad hjalpa folki med
heyrnar- og sjonskerdingu vid ad skipuleggja lif sitt og vera nokkurs konar

adstandandi peirra (Jansbel og Olesen, 2005).

Rannsakendurnir Jansbel og Olesen taka saman nokkrar sdgur ur hversdeginum i
nidurstddum rannsoknar sinnar. Hér fylgir saga af einum péatttakenda i rannsdkninni.
Viokomandi, sem var kona, komst ad raun um pad pegar hun var 45 4ra ad hun var
daufblind. Hin bj6 ein 1 ibud i litlum bae sem hun flutti til tveimur arum eftir ad
madur hennar d6. Hin var feedd alvarlega heyrnarskert sem gerdi pad ad verkum ad
hun heetti 1 grunnskola eftir priggja ara ndm og for pa i skola fyrir heyrnarlaus born
og born med heyrnarskada. Pess utan hafdi hun ekki fengid neina menntun. Konan
gifti sig snemma og atti med manni sinum tvé born. Hun vann um tima sem
dagmodir. Sjonsvid hennar var undir 10° og sjonstyrkurinn 6/36. Konan hefur ordid:
,Heér adur fyrr pa gat ég farid ein ut ad ganga. En i1 dag er stadan pannig ad ég get
ekki tekid kapuna mina og farid ut i langan gongutir. Eg get farid styttri leidir.
Kannski ég @tti a0 fa adstodarmanneskju nokkrum sinnum i viku, pa fengi ég meiri

hreyfingu. Lif mitt er rolegt. Eg fer 1itid Gt og sé ekki margt folk. Eg hitti ji konuna 4
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annarri h&d og med henni fer ég i félagsheimilid en pvi fleiri sem eru ad tala saman
par peim mun erfidara er fyrir mig ad fylgjast med. Stundum fannst mér ég vera
heimsk. Madurinn minn var stundum pirradur. Hann sagdi ad €g svaradi i austur
pegar hann spurdi i vestur eda ég svaradi yfir hofud ekki. Einu sinni var ég i
grillpartii med vinnufélégum mannsins mins. Eg var mikid ad reyna ad fylgjast med
hvad folkid var ad segja. Eg uppgotvadi pad allt of seint ad ég hafdi sett matinn minn
a dukinn vid hlidina & diskinum minum. Madurinn minn var afar full 4 heimleidinni
og mér fannst ég svo vitlaus. Pad var ekki fyrr en 16ngu seinna ad ég attadi mig & pvi

hvad sjonin var takmorkud® (Jansbel og Olesen, 2005).

Gedraen vandamal og daufblinda

A0 fa daufblindragreiningu er moérgum afar erfitt. Ventingar og prar ridlast og folk
parf ad lzera ad lifa upp 4 nytt vid hinar nyju adsteedur. A einu augnabliki breytast
forsendur sdgunnar sem einstaklingurinn er ad skapa sér. Ekki verdur snuid til fyrra
lifs, framtidin verdur Otrygg, framtidarhandritid virdist vera onytt og persoénurnar
sem handritid fjalladi um hafa ekki eiginleika, reynslu eda studning til ad byrja nytt
lif, til ad semja nytt handrit. Hradsla, skelfing og punglyndi geta verid svo lamandi
ad nokkrir sem pad hendir sja ekki annad i stodunni en ad ljuka lifi sinu (Miner,

2008).

[ grein sinni Identitedsproblemer i forlengelse af diagnosen Usher syndrom og
erhvervet dovblindhed segir llene Miner fra folki sem svo var komid fyrir. Bandarisk
kona sem fékk Usher greiningu hafdi hugsad sér ad leera sjukrapjalfun. Han sé fyrir
sér ad pad gaeti hun aldrei og jafnframt var hiin viss um ad hun geeti ekki heldur farid
i gdbmlu vinnuna sina aftur. Henni fannst lausnin felast 1 pvi ad binda enda 4 lif sitt.
Hun var pess p6 megnug ad bidja um hjalp. Tveir danir sem fengu Usher greiningu
drukku sig fulla og voru fullir lengi. Peir voru pess fullvissir ad peir myndu aldrei
vidurkenna blindu sina eda virka sem blindir i framtidinni. Badir vidurkenndu
reyndar ad peir hefou bwid vid vandamal pegar peir fengu greiningu en greiningin
sem slik var dropinn sem fyllti maelinn. Eftir 4 sogou badir fra pvi ad peir hefou
fengid kynningu a pvi hvernig adrir sem veru daufblindir ettu 1if sem veeri
innihaldsrikt. Peir fengu kynningu 4 ymsum pjonustutilbodum peim til handa og

mismunandi hjalpartekjum sem gerdu peim lifid med Usher berilegra. Badir lystu
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yfir mikilvaegi pess ad vera kynntir fyrir 60rum sem eru med daufblindu og pad

hjalpadi peim ad skapa sér nyja syn & lifid (Miner, 2008).

Einn priggja patttakenda i rannsokninni minni sa ekkert nema svartnatti, pegar hann
fékk RP greiningu ofan & heyrnarskerdinguna sem hann var med fyrir. Hann varo
punglyndur og fannst ad lifi sinu veri lokid. Framtidin sem hann var ad skapa sér
med nystofnadri fjolskyldu hrundi i einu vetfangi. Annar péatttakandi vard fyrir
mikilli sorg og reidi pegar hann missti sj6nina, pa timabundid. Asakadi bedi gud og

menn.

Allar manneskjur hafa sin sérkenni og eigid yfirbragd og skapa sér pannig sina
sjalfsmynd. Sjalfsmyndin einkennist af peirri mynd sem vid hofum af okkur. 1
sérkennum okkar felast kyn, tra, fjolskylda, 1ifid sem vid lifum, fjélskyldan og 6nnur
pau hlutverk sem vid gegnum. Flestir sinna mérgum mismunandi hlutverkum. Ma
par nefna foreldrahlutverkid, fagmannshlutverkid, pad ad vera systkini, barn, maki
og listamadur svo demi séu tekin. Allir hafa sin einkenni og allir eru einstakir. Folk
skilgreinir sig 4 mismunandi hétt og fer pad eftir pvi i hvada adsteedum pad er. Oll
reynsla og hlutverk moéta okkur i pad sem vid erum og hvernig vid skilgreinum
okkur. Vid eigum okkur sdgu, okkar eigin lifssogu. Sagan segir hvadan vid komum,
hver vid erum og hver vid viljum vera. Vid eigum lika 6skir og prar um pad hvernig

lifshlaup okkar verdi i framtidinni og pegar vid eldumst (Miner, 2008).

Sé horft til sogu folks med daufblindu er hin eins 6lik og annarra sem jordina
byggja, fer hin mest eftir pvi Gr hvada umhverfi folk kemur. Elisabet og Sigurjon eru
feedd med Usher heilkenni II, baedi eru feedd heyrnarskert, tala islensku og samsama
sig heimi talandi manna. Einstaklingur sem er med Usher heilkenni I er feeddur
heyrnarlaus og samasamar sig heimi tdknmalstalandi. Hann skilgreinir sig i
menningu heyrnarlausra. Badir pessir hopar eru p6 afar hadir sjoninni i 6llum sinum

samskiptum (Miner, 2008).

Algengt er ad fagfolk geti ekki sett sig i spor og skilid sorg peirra sem glima vid
stigvaxandi skyntap. Allir lenda einhvern tima i afneitunarferli og segja vid sjalfa sig
,»petta er ekki ad gerast, petta kemur ekki fyrir mig* en flestir komast yfir slikt ferli.
Afneitun getur verid baedi neikved og jakved, heilbrigd og oheilbrigd eda hluti af
hvoru tveggja. Afneitun getur stadid stutt yfir og verid undanfari pess ad vidurkenna

astandid en getur stundum ordi0 til pess ad allri adstod sé hathad (Miner, 2008).
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Afneitun er sorgarvidbragd en folk upplifir oft mikla sorg pegar pad fer til demis
greiningu a erfidum sjukdémi. Sorgarvidbrogdum er idulega skipt upp i fjogur stig
pott um pad geti verid skiptar skodanir. Yfirleitt ganga peir sem fyrir afalli verda i
gegnum Oll fjogur stig sorgarinnar. Um pad eru einnig deildar meiningar. bvi hefur
verid haldid fram ad peir dvelji mismunandi lengi 4 hverju stigi og geti farid fram og
til baka i ferlinu. Vio afallid kemur afneitun sem einkennist af doda. Folk heyrir
hvorki né skilur pad sem vid pad er sagt. Reidi er tifinning sem tekur vid og beinist
ymist ad einstaklingnum sjalfum eda einhverjum 6drum. Asakanir og sektarkennd
geta fylgt reidinni. Punglyndi kemur oft i kjolfar reidinnar. Satt er loks sidasta stig
sorgarferlisins. Upplifir einstaklingurinn sig pa i satt vid astandid eda lerir ad lifa

med pvi (Rannveig Bjork Gylfadéttir, 2003).

bvi hefur verid lyst ad streita fylgi pvi ad bua vid tvofalt skyntap eins og
siddaufblindu. Sumir eru i stddugri streitu en adrir eru stressadir i lengri eda skemmri
tima. Ovissa um pad hvort einstaklingur far talk eda adstodarmann pegar hann parf 4
ad halda getur verid streituvaldandi. Pad ad purfa alltaf ad skipuleggja sig fram i
timann getur valdid streitu, pegar folk er had hjalp annarra. Pad getur lika verdid
streituvaldandi ad f4 marga adstodarmenn inn & heimili sitt. Par getur verid um ad
reda, heimilishjalp og adrar adstodarmanneskjur. Kannski laetur adstodarfolkid
hlutina ekki 4 rétta stadi og hugsunin um pad getur verid stressandi pvi pad getur
komid sér illa séu hlutir ekki settir & réttan stad (Larsen og Serensen, 2008). begar
madur missir heyrnina, missir madur liflinuna til samfélagsins og pa missir madur
samneyti vid adra. Vi erum skopud sem félagsverur, pess vegna er svo erfitt ad

einangrast (Larsen og Serensen, 2008).

Olik sjénarhorn & fotlun

begar ratt er um fotlun eda fatlanir fellur hugtakid undir mismunandi sjénarhorn.
pessum kafla er fjallad um leknisfreedileg sjonarhorn og félagslegu sjonarhornin,

breska félagslega likanid og norrena tengslasskilninginn svokallada.

Laeknisfraedileg sjonarhorn

[ hinum vestraena heimi voru leeknisfradileg sjonarhorn 4 fotlun radandi mestan hluta
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tuttugustu aldar. Laeknisfreedilega skilgreiningin leggur dherslu 4 ad greina pad sem
er afbrigdilegt, likamlegt og/eda andlegt, og hvernig pad leidir til takmdrkunar &
virkni einstaklings. Deemi um pad er folk sem er med fjorldomun og getur pess vegna
ekki notad handleggina og par af leidandi ekki badad sig né klett sig sjalft. Pessi
vanhefni er notud sem grundvollur ad vidari skilgreiningu & takmoérkunum
einstaklings. Pegar einstaklingur hefur verid flokkadur & pennan hatt verdur f6tlunin

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

Ekki er tekid tillit til umhverfis i leknisfraedilegu skilgreiningunni heldur litid a
fotlunina sem harmleik par sem skerdingin er talin upphaf allra erfidleika
einstaklingsins. Pegar hin leknisfredilega greining 4 fotluninni hefur att sér stad er
litid svo 4 ad mannekjan parfnist adstodar og afskipta sérfraedinga. [ gegn um tidina
hefur verid algengt ad fatlad folk sé adgreint fra of6tludu folki (Rannveig
Traustadottir, 2003). Leaeknisfraedilega nalgunin felst i pvi ad greina andleg og
likamleg fravik eda skerdingu og er litid 4 fatlad folk sem 6lansdm fornarlomb sem
had eru 60rum og hafi porf fyrir lekningu, medferd, endurhafingu, pjalfun,

umdnnun eda kennslu (Rannveig Traustadottir, 2006).

Félagsleg sjénarhorn

bad félagslega sjonarhorn & fotlun sem er pekktast er breska félagslega likanido um
fotlun. betta likan er jafnframt pad umdeildasta (Rannveig Traustadottir, 2006).
Félagsleg skilgreining leggur &herslu & ad paer hindranir sem er ad finna i
samfélaginu eigi storan patt i ad skapa fotlun einstaklingsins. Fotlunarfraedingar lita
svo 4 ad takmarkanir fatladra einstaklinga til ad takast 4 vid daglegar athafnir séu
afleidingar hindrana sem settar hafa verid af meirihlutanum sem telst ekki vera
fatladur. Ma par nefna adgengi, fordoma og neikvaed vidhorf sem takmarka getu
folks med andlegar og/eda likamlegar skerdingar (Rannveig Traustadottir, 2003).
Dami um spurningu frad peim sem stjorna og hafa laeknisfradilegt sjénarhorn ad
leidarljosi geeti hljodad svo: ,hefur heilsufarslegt vandamal eda fotlun pin einhver
ahrif 4 vinnu pina um pessar mundir?“ Peir sem hafa félagslegt sjonarhorn ad
leidarljosi mundu orda sému fyrirspurn 4 pennan veg: ,,attu vio einhver vandamal ad
strida 1 vinnunni vegna hindrana i umhverfinu eda vidhorfa eda framkomu annarra?“

(Mercer, 2002). Lykilatrioi i skilgreiningu a félagslega likaninu er ad adgreina
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skerdinguna, hinn liffredilega patt og fotlunina hinn félagslega patt (Rannveig
Traustadottir, 2003). Samkvamt breska félagslega likaninu er 1itid svo 4 ad fotlun sé
afleiding af fyrirkomulagi sem takmarkar moguleika folks med skerdingar og felur
einnig i sér félagslegar hindranir. Fotlunin orsakist ekki af erfidleikum einstaklinga
sem bua vid andlegar, likamlegar eda skynranar skerdingar vid ad framkvaema
ymsar athafnir (Rannveig Traustadottir, 2006). Félagslegt likan felur 1 sér
endurskilgreiningu 4 fotlun. Islenska hugtakid fotlun er regnhlifarhugtak yfir
margvislegar skerdingar. I daglegu tali visar pad til folks sem ekki er talid geta tekid
patt 1 athofnum sem teljast ,edlilegar vegna andlegra og/eda likamlegra
,takmarkana® eda ,,galla® sem gera folkid ,,0edlilegt“ (Rannveig Traustadottir,

2003).

Norraeni tengslaskilningurinn

Norreni tengslaskilningurinn er talinn til félagslegs skilnings 4 fotlun pott hann
gangi ekki eins langt og breska félagslega likanid i dherslu 4 orsakir umhverfis og
samfélags 4 fotlun. Norreni tengslaskilningurinn byggir 4 pvi ad horft er badi til
skerdingar og til pess hvernig samfélagid kemur til moéts vid einstaklinginn. Norraen
hugtok samberileg peim sem islenska hugtakid fotlun ner yfir komu fram &
sjonarsvidid snemma 4 sjounda aratugnum. Fyrir pann tima var ekki algengt ad nota
eitt hugtak um allt fatlad folk. Pegar visad var til fatladra var visad til skerdingar
hvers hops fyrir sig eins og til demis heyrnarskertra og blindra. Pegar petta nyja
hugtak var kynnt i Noregi var pad ekki gert med pad i huga ad boda breytingar a
leknisfredilegum skilningi yfir i félagslegan skilning. Markmidid var ad finna
yfirhugtak um alla sem bjuggu vid fotlun og losna vid deskilega merkingu sem
tengdist eldri hugtokum. Pegar petta var kynnt var 16g0 4 pad dhersla i opinberum
gognum 1 Noregi ad ekki skyldi @tla fotludu folki einhlida ad laga sig ad
samfélaginu, heldur pyrfti samfélagid ekki sidur ad adlaga sig ad pvi. Pessa nalgun
kennir norski freedimadurinn Jan Tessebro vid tengsl og nefnir hana tengslalikanio
um f{6tlun (Rannveig Traustadoéttir, 2003). A0 mati Jan Tessebro eru meginpaettir

norrenu tengslanalgunarinnar prir:

1) Fotlun er misremi 4 milli einstaklings og umhverfis. Petta 4 sér stad baedi

vegna vegna pess ad einstaklingar eru ekki allir eins og vegna pess ad
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umhverfid er ekki lagad ad folki sem byr vid veruleg fravik. Heyrnarskert
manneskja er ekki fotlud pegar hin er i umhverfi par sem allir eru

taknmalstalandi.

2) Fotlun er adstedubundin. Blind eda sjonskert manneskja er ekki fotlud
pegar hun talar i sima. Tengsl einstaklingsins eru adstedubundin og raedst

fotlun hans pvi af peim adstedum sem hann er i hverju sinni.

3) Fotlun er hluti af ferli og er afstaed, ekki annad hvort eda. Akvardanir um
hvener liffredileg einkenni einstaklings eru skilgreind sem fotlun eru ad
nokkru marki tilviljunarkenndar (Rannveig Traustadoéttir, 2003; Shakespeare,
2006).

Tossebro bendir & ad pott margir norrenir félagsvisindamenn sem vinna ad
fotlunarrannsoknum leggi tengslaskilning til grundvallar fredimennsku sinni eigi
peir stundum erfitt med ad halda sig vid pann skilning. Mali sinu til studnings segir
hann ad menn noti i fredigreinum sinum skilgreiningu a4 fotlun i anda
tengslaskilnings eda félagslegra sjonarhorna og lysi hvernig peir beiti peim i
rannséknum sinum. A hinn béginn sé ekki 6algengt ad stér hluti pessara greina fjalli
um réttindi dkvedinna hopa ut frad leknisfredilegu sjonarhorni en ekki tengsla vid
umhverfid (Rannveig Traustadottir, 2006). Pegar horft er til dsteedna og greiningar
daufblindu pa falla pau atridi ad laeknisfraedilegu likani. Daufblindan er afleiding
patta sem eru leknisfredilegir eins og erfdir, sjukdomar eda slys. Folk med
daufblindu eru lika patttakendur i samfélaginu og pvi parf ad horfa til pess hvernig
samfélagio kemur til moéts vid parfir peirra og fellur pad ad félagslegu likani.
Norreni tengslaskilningurinn fellur ad minu aliti best ad lifi folks med daufblindu

par sem badi er horft til skerdingar og samfélagslegra patta.

Ord og ordanotkun

Atok um fraedilegt sjonarhorn og skilningur 4 fotlun speglast i malfari. Peir sem eru
fylgjandi félagslega likaninu leggja mikla éherslu 4 ad greina 4 milli fotlunarinnar og
skerdingarinnar, baedi i malfari og fraedilega. Pad er talid mikilvaegt ad nota ordferio
,»fatlad folk* en ekki ,,folk med fotlun.* beir sem adhyllast félagslega likanid alita ad

fotlun sé félagsleg undirokun vegna hindrana i umhverfinu og telja pvi mikilvegt ad
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likanid endurspeglist i ordfzerinu ,,fatlad folk.“ I peirri merkingu er folkid gert fatlad
af umhverfinu. Peir sem adhyllast félagslegt sjonarhorn segja ad ordferid ,,folk med
fotlun® endurspegli urelta leknisfredilega syn. betta ordfaeri kemur fyrst og fremst
fra forsvarsfolki breska félagslega likansins og fra folki sem byr vid likamlegar
skerdingar og leggur 4 pad aherslu ad nota ,rétt” ordferi (Rannveig Traustadottir,

2003).

Folk med mismunandi skerdingar hefur olikar &herslur hvad ordanotkun vardar.
Dzmi um pad er folk med proskahomlun. Oskir peirra og rok fyrir malfari eru allt
onnur en pau sem beita sér fyrir félagslega likaninu. Pegar visad er til folks med
proskahdmlun 6skar pad pess ad ordfzerid sem er notad visi til pess ad pad sé fyrst og
fremst manneskjur. A ensku er pad kallad people first language. Pad vill ad talad sé
um ,,folk med proskahdmlun.“ Sameiginleg baratta beggja fylkinga er su ad hafna
pvi ad notad sé hugtakio ,,fatladur®, ,hinn fatladi“ eda ,,proskaheftur (Rannveig
Traustadottir, 2003). Folk med daufblindu kys ad nota ordferid ,,folk med
daufblindu“ af somu dastedu og folk med proskahomlun. Pad ordferi er
gegnumgangandi i skyrslu norrena verkefnisins ,,mennesker med devblindhed*

(Jansbel og Olesen, 2005).

[ pessum kafla er fjallad um islenska kénnun 4 hogum folks med daufblindu sem
unnin var arid 1995 af Ingibjorgu Hardardottur, salfreedingi. Konnunin syndi fram a
mikilvaegi pess ad rada daufblindraradgjafa til starfa. Hin syndi einnig fram 4 ad pad
var miki0 komid undir pekkingu og vilja adstandenda og starfsmanna folks med
daufblindu hvada pjonustu folkid fékk. I Norraenni rannsékn sem pzr Jansbel og
Olesen styrou kom fram mikilvaegi daufblindrafélaga og ad pau séu i morgum
tilfellum tenging folks med daufblindu vid umheiminn. Rannsoknir benda til ad
algengt s¢ ad folk verdi punglynt pegar pad faer daufblindragreiningu, sjai jafnvel
ekki adrar lausnir & malum sinum en sjalfsvig. Laknisfredilegt sjonarhorn & fotlun
litur 4 pad ad fatlast sem hormungar pess sem verdur fyrir pvi og parfnist
vidkomandi pvi lagferingar med endurhafingu. Félagsleg sjonarhorn horfa til pess
a0 samfélagio liti ekki & margbreytileika mannflérunnar. Folk med daufblindu er
hluti af hinni margbreytlegu mannfloru. Rétt adstod dregur Gr ahrifum f6tlunar. Einn

patttakenda i rannsokninni talar um hérmungar sem hann hefur gengid i gegn um en
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p6 ekki & neikvaedan hatt og fellur pad sjonarmid ad laknisfredilegu likani. Ad

lokum var greint fra ordanotkun i fétlunarfredum.
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4. Rannsoknaradéferdir og framkvamd rannséknar

[ pessum kafla fjalla ég um rannséknaradferdina sem notud er i pessari rannsokn.
Segi ég fra lifssogurannsoknaradferdinni sem er eigindleg rannoknaradferd og hversu
vel hin hentar i rannséknum med fotludu folki. Sagt er fra markmidum og
rannsoknarspurningum, fjolda patttakenda og hvernig fétlun peirra birtist. I kaflanum
fjalla ég um gagnaéflun og durvinnslu gagna. AJd lokum fjalla ég um

rannsoknarsidferdi i kaflanum, triverdugleika og takmarkanir rannsoknarinnar.

Adferodir
Eigindlegar rannso6knir

Eigindleg rannsoknaradferd flest 1 pvi ad rannsakandi leitast vid ad skilja félagsleg
fyrirbaeri ut fra sjonarholi patttakenda. Hann reynir ad byggja upp mynd ut fra
reynslu og vidhorfum pétttakenda med pad ad markmidi ad setja fram upplifun peirra
a sem skyrastan hatt. Rannsakandi reynir ad setja sig i spor patttakenda medan 4
rannsokn stendur sem og vid greiningu gagna og tulkun peirra (Bogdan og Bilken,
2003). Eigindleg rannsoknaradferd hentar vel pegar verid er ad rannsaka upplifun og
vidhorf félks. Urtak eigindlegra rannsoknaadferda er yfirleitt litid par sem
markmidid er ad 6dlast dypri skilning 4 upplifun og vidhorfum pétttakenda frekar en
a0 leggja aherslu a4 fjolda peirra og mogulegar alhefingar (Elin Valgerdur
Margrétardéttir, 2006). A Islandi er fotlunarfredi ny fraedigrein og pvi ekki ad finna
groid fraedastarf eda marga fredimenn 4 pessu svidi. Rannsoknir sem snua ad fotlun
eru ekki fyrir 16ngu hafnar. Flestar fotlunarrannsoknir sem hafa verid unnar 4 fslandi
eru unnar af haskoélanemum (Rannveig Traustadottir 2003). Rik 4hersla er 16gd & pad
af flestum fotlunarfredingum ad rannsoknir beinist ekki einungis ad folkinu sem byr
vid fotlun, heldur sé jafnframt 1itid & fo6lkio sem hluta af samfélagi og menningu pess
(Rannveig Traustadottir, 2003). Vilji fotlunarfraedinga er ad rannsoknir peirra komi
fotludu folki til géda og hafi batandi ahrif & lif peirra badi i gegnum félagslegar
breytingar og einstaklingsbundna styrkingu. Peir hafa lagt sig fram vid ad leita eftir
rannsoknaradferdum sem hafa gildi fyrir fatlad folk og auka lifsgedi pess. Mikilvagt
er ad virkja fatlad folk til patttoku i rannséknum og leggja margir fotlunarfreedingar

aherslu & pad (Rannveig Traustadottir 2003)
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Eigindlegir rannsakendur einbeita sér ad pvi ad skilja merkingu sem folk leggur 1 lif
sitt og adstedur og hvernig pad byggir skodanir sinar ut fra skilningi og reynslu sinni
af umhverfinu (Bogdan og Bilken, 2003). Rannsakandinn reynir ad setja sinar eigin
hugmyndir, reynslu og skodanir til hlidar til ad eiga audveldara med ad skilja
sjonarhorn og reynslu vidmelanda sinna (Creswell, 1998). Eigindlegar
rannsOknaradferdir gera rdd fyrir ad sérhver einstaklingur sjai heiminn med eigin
augum og ad syn hans hafi moétast af reynslu sem hann hafi ordid fyrir og tilkun hans
a pessari reynslu. Syn einstaklingsins hefur sidan ahrif & hver upplifun hans er af
heiminum og hvernig lifi hann lifir (Sigriour Halldorsdottir, 2003). Pegar
patttakendur i rannsokn eru valdir er mikilvagt ad peir hafi personulega reynslu af
pvi sem verid er ad rannsaka. Einnig er mikilvaegt ad viokomandi hafi dhuga og getu

til ad lysa reynslu sinni (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Lifsségurannsoéknir

Lifssagan opinberar hinn innri mann manneskjunnar, sidferdilega barattu, sigra
hennar og mistdk, vonir hennar og prar. Heimurinn er fullur af personulegum
heimildum. Foélk heldur dagbaekur, sendir bréf, er med heimasidur, gefur ut
minningar sinar, tekur ljésmyndir, tekur kvikmyndir, hljédritar og byr til ferilskrar
svo eitthvad sé talid. Petta er sidan gert opinbert og hver sem hefur dhuga & getur
skodad. Parna eru komnar lifsskrar peirra sem efnid eiga og dreifa pvi (Plummer,

2001).

[ midju rannsékna 4 persénulegum heimildum er lifssagan, frasaga persénu i hennar
eigin ordum. Lifssogur verda til i gegnum margvislega heimildadéflun: avisdgur,
sjalfsaevisogur, dagbaekur, vidtol, andlatstilkynningar. Lifssogurnar geta verid til i
margskonar formi: langar, stuttar, framtidar, fortidar, med aherslu 4 eitthvad sérstakt
i lifi folks. Sogurnar geta verid skradar af peim sem eiga sdguna eda af einhverjum
o60rum (Plummer, 2001). Lifsogurannsoknaradferdin hefur pad ad markmidi gefa
heildsteeda mynd af lifi folks, adstedum pess og menningu. Lifssoguadferdin hefur
verid notud til ad segja sdgur ymissa jadarhopa fra pvi um midja sidustu 6ld. Fra pvi
i kringum 1980 hafa eigindlegir rannsakendur verid ad prda adferd sem beinist ad
folki med proskahémlun. I framhaldi af pvi hefur lifségurannséknum, medal annars 4

pvi svidi, fjolgad verulega (Gudrin V. Stefansdottir, 2003).
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Ekki eru til skradar sogur folks med daufblindu hér & Islandi. Lifssoguadferdin er
adferd sem an efa getur gefid allgéda mynd af lifi folks sem er med daufblindu, ekki
sidur en lifi folks sem byr vid proskahémlun. I hinni opinberu stérsdgu hafa raddir
folks med daufblindu ekki verid hévarar. Hvort pad er vegna pess ad hopurinn er
frekar pogull eda vegna pess ad hann hefur hvorki pott hafa mikid, né neitt merkilegt
fram a0 fera skal Osagt 1atid. Storsaga (grand narrative) er skilgreind af flestum
fredimonnum sem saga sem er studd af valdastofnunum samfélagsins, vidurkennd
og radandi og motandi afl i skilningi & 60rum og okkur sjalfum (Gudrun V.
Stefansdottir, 2006). Pad er mikilvegt ad pekkja til sértaekrar reynslu fatlads folks og
sameina raddir peirra réddum annarra sem eru i jadarhopum samfélagsins, peirra sem
ekki hafa tilheyrt hinni hefdbundnu ségu (Walmsley, 2004). 1 lifssoguvidtali er sa
sem viodtalid er tekid vid sdgumadurinn, hann segir sdguna, en sa sem tekur vidtolin
er leidsogumadurinn eda sa sem styrir ferlinu. Saman semja peir svo sdgu sem
sogumadurinn er sattur vid. Lifssaga er saga sem manneskja kys ad segja um lif sitt
og er sogd eins einleglega og fullkomlega og hagt er. Hun greinir frd pvi sem

sodgumadur man og pvi sem leidsdgumadur hefur dhuga 4 ad vita (Plummer, 2001).

bessi rannsokn er fyrsta rannsoknin sem skrdir lifssogur folks med pessa sérsteedu
fotlun sem daufblinda er 4 Islandi og tti pvi ad verda agatt framlag til
fotlunarrannsokna hér 4 landi. A undanfornum arum hefur vaxandi ahersla verid 16gd
4 rannsoknir 4 adstedum og lifi fatlads folks. Lifssogur hafa verid skrifadar med
mismunandi hatti, ymist sem styttri frasagnir eda @visogur. Pad sem er einkennandi
fyrir lifssdgurnar er ad per lysa personum og upplifunum peirra sem sdgurnar eru
um. Stuttar lifsssogur geta verid afar 6likar. ber taka yfirleitt skemmri tima og hafa
tilhneigingu til ad beinast ad tilteknum pattum en lita framhja 6drum. Ségurnar sem
eru skradar i pessu verkefni eru stuttar sogur par sem horft er a lif folks med
daufblindu. Heimilda er yfirleitt aflad med itarlegum vidtélum sem byggd eru upp
med halfopnum spurningum. { heimildum ber yfirleitt haest pad sem er efst 4 baugi

hja manneskjunni hverju sinni (Plummer, 2001).

[ ranns6kn minni segja patttakendur fra peim pattum i lifi sinu sem uppur standa i
banka minninganna. beir segja fra lifi sinu, sigrum sinum og tapi, 6skum sinum og
pram og hvernig peim hefur gengid ad takast 4 vio lif sitt med pessa samsettu

skynfotlun. Pau greina fra pvi hvernig peim leid vio uppgdtvun fotlunar sinnar og
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segja fra pvi hvada erfidleikum pau hafa matt vegna fotlunar sinnar, til demis med
tjaskipti og samskipti vid fjolskyldu sina, & vinnustad og i lifinu almennt. (Sja

lifssogur 1 vidauka bls. 73).

Framkvamd rannséknar
Markmid og rannsoéknarspurningar

Markmi0 og tilgangur pessarar rannsOknar er ad kynnast lifi og hdgum siddaufblinds
folks 4 Islandi enn betur og f4 sem heildsteedasta mynd af lifi pess og adsteedum.
Jafnframt ad 60last skilning & peirri merkingu sem folk med daufblindu leggur i lif
sitt, athafnir og adstedur. Markmid laga um malefni fatladra eru medal annars ad ad
tryggja fotludu folki jafnrétti og samberileg lifskjor 4 vid adra pegna samfélagsins
(Log um malefni fatladra nr. 59/1992). Fréolegt er ad sja hvar folk med daufblindu

stendur gagnvart pessum 16gum og 60rum l6gum sem pad snerta.

begar lagt er af stad i verkefni sem petta ma buast vid ad rannsdknarspurningar geti

breyst. { upphafi var lagt upp med eftirfarandi spurningar og eru pzr enn i fullu gildi:

1. Hvernig er lif og hagir folks med daufblindu 4 fslandi?

2. Vid hvada adstaedur byr folkid og hver eru vidhorf pess til lifsins og
fotlunar sinnar?

3. Hvernig upplifir f6lkid ad samfélagid komi til mots vid parfir pess i
daglegu lifi?

patttakendur

batttakendur eda vidmalendur 1 rannsdkninni eru prir einstaklingar med daufblindu,
tveer konur og einn karl. Oll eru pau 4 sextugsaldri. Karlinn er havaxinn og sterklega
byggour. Hann gengur svolitid alutur, tralega vegna sjonskerdingarinnar og fer sér
hagt. Hann er avalt snyrtilega til fara. Onnur konan er medalmanneskja 4 hzd og
finleg a0 sja. Mjog hugguleg og fin til fara. Hun er afar gladlynd og hefur greinilega
mikla kimnigafu. Hin konan er frekar havaxin og samsvarar sér vel. Hun er frekar

alvorugefin. Hun er snyrtileg kona og ber sig mjog vel.

Onnur konan og karlinn eru med Usher heilkenni tegund II og eiga bzdi nakomna
@ttingja med sama heikenni. Pau eru badi faedd toluvert heyrnarskert og eru i dag

mjog alvarlega sjonskert. Pau hafa pvi préad mal sitt og tal vid heyrnarskerdingu.
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Hin konan er fadd fullsjaandi og heyrandi. Sjonina missti hin snemma a
fullordinsarum vegna sjikdoms. Hun er alveg blind. Heyrnina 4 6dru eyra missti hun
snemma 4 fullordinsdrum og var pad vegna sykingar. Hin & efitt med heyrn med
hinu eyranu i fjolmenni og klid og parf ad haga sér mjog eftir adsteedum til ad geta
fylgst med hvad er ad gerast i kring um hana og geta tekid patt i samraedum. Pessi
kona var buin ad vera sjdandi i morg ar og fullheyrandi pegar hun vard fyrir
skynmissinum og er upplifun hennar af heiminum 6nnur en péatttakendanna sem
feddir eru med skerta heyrn. Parna er um ad reda einstaklinga med afar o6likan
bakgrunn og 6likar asteedur fyrir fotluninni. { verkefninu skoda ég hvort mismunandi
bakgrunnur, og par med talinn munur & hvenzr 4 lifsleidinni fotlunin kom fram,
hefur ahrif & lif peirra i dag og personulegan styrk eda hvort pad er persoénuleikinn

sem raedur ferdinni.

Gagnasoéfnun og greining gagna

Abendingar um alla patttakendur fékk ég hja fyrrverandi og nuverandi
daufblindraradgjofum Daufblindrafélgs Islands. Eg hafdi samband vid patttakendur
simleidis og 6skadi eftir samstarfi sem peir féllust allir fuslega 4. Gagna var aflad
med tveimur til premur vidtdlum vid hvern patttakanda. Vidtolin foru fram a
heimilum kvennanna en vidtol vid karlinn foru fram & vinnustad hans. Vidtdlin voru
skrdd og hofd ordrétt eftir patttakendum. Samtals voru viotdol vid pessa prja
vidmalendur 140 A5 bladsidur. Lifssdgur patttakenda byggjast 4 vidtdlunum.
Samhlida skraningu voru vidtélin greind i pemu og var greiningaradferd @visagna
eda sagna hofo til hlidsjonar (Creswell, 2007). Eftir ad hafa skrad viotolin og lesid
pau yfir var metid i hvada pemu gognin skyldu greind. Eg litgreindi gégnin i pemu
(sja greiningarlikon i vidauka bls. 91). [ 6llum gégnum var yfirpemad daufblinda og
undirpemun foéru eftir pvi hver hlut atti ad mali. Undirpemu voru medal annars
bernska, greining 4 f{6tluninni, skoélaganga, fullordinsar, vinnumarkadurinn,
fjolskyldan, lif med fotlun, par med talid styrkur og veikleikar og loks framtidarsyn.
Sogurnar voru sidan skradar og sagdar i fyrstu personu. (Sja lifssogur 1 vidauka bls.
73). begar lifssogurannsdknargdgn eru greind byrjar rannsakandi greininguna & ad
taka saman lifreynslu pess sem 4 soguna i nokkurs konar agrip af lifi hans. I pessu

agripi horfir rannsakandi 4 lifsferil eda reynslu einstaklings, til demis a barnasku,
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hjonaband og vinnumarkadinn i timar6d (Creswell,1998)

Sidferdilegir paettir

Rannsoéknarsidferdi

Mikilvaegt er ad rannsokn standist ekki sidur sioferdilegar krofur en
adferdafraedilegar eigi hun ad standa undir nafni. Flest sidferdileg vidfangsefni felast
i pvi ad komast ad skynsamlegum nidurstddum um tiltekin sidferdileg alitamal sem
krefjast urlausnar (Sigurdur Kristinsson, 2003). Rannsakandi parf ad vera réttsynn og
heidarlegur og bua yfir pekkingu & rannsoknarefninu. Mikilvaegt er ad hann pekki
sidareglur og viomid en pad nagir hins vegar ekki. Mikilvegt er ad halda
sidareglurnar 1 heidri og gaeta pess ad fara eftir peim (Elin Valgerour Margrétardottir,
2006). Viotol fela i sér mannleg samskipti. Pau eru i edli sinu sidferdileg og morg
alitamal kunna a0 koma upp. Pad er mikilvaegt ad vera opinn fyrir 6vaentum
atburdum og ihuga samskiptin gaumgafilega pvi pau geta verid dyrmeet fyrir
rannsakendur, bedi faglega og persoénulega (Helga Jonsdottir, 2003). Pott faglegar
sidareglur séu mikilvegar geta par hvorki leyst okkur undan abyrgd né
akvardanatoku. Komi upp sidferdilegar klemmur parf ad leysa paer i1 hverju tilviki
fyrir sig og oft 4n mikils tima til umhugsunar. bPad er pvi mikilvegt ad rannsakendur
séu medvitadir um abyrgd sina og pann sidferdilega vanda sem upp kann ad koma

(Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2003).

[ sidfraedi heilbrigdisgreina er nokkurt sammeeli um ad fjorar hofudreglur liggi 6llum
sérhaefdari sidabodum til grundvallar og eru par kenndar vid: sjalfreedi, skadleysi,
velgjordir og réttleeti (Sigurdur Kristinsson, 2003). Pessar hofudreglur voru hafoar til

hlidsjonar vid gerd verkefnisins.
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Hofudreglurnar fjorar i sidfraedi:

Sjalfredisreglan [Kvedur & um virdingu fyrir manneskjunni
og sjalfraedi hennar.

Skadleysisreglan |[Kvedur 4 um ad fordast ad valda skada og
ad rannsoknir megi ekki fela i sér
6naudsynlega dhattu.

Velgjordarreglan | Kvedur 4 um ad lata gott af sér leida og
velja leidir sem minnstu forna.

Réttletisreglan |Kvedur & um ad vernda pa sem hafa veikal
stodu fyrir dhaettu.

Sidferdilegar spurningar sem ég velti fyrir mér vid vinnslu pessa verkefnis voru
medal annars: hvad leidir verkefnid af sér og hvernig get ég tryggt tranad? Eg breytti
Ollum néfnum néfnum og stadhattum eftir pvi sem frekast var unnt, &n pess po ad
persénuleikar tyndust. A fslandi eru fair einstaklingar med daufblindu. bekki folk til
malaflokksins er vaentanlega ekki flokid ad finna hverjir patttakendur eru. bPad er hins
vegar umhugsunarefni hvort litill hopur & ad gjalda smadar sinnar og geta ekki tekid
patt i rannsoknum vegna hugsanlegs audrekjanleika og verda pannig utundan ef svo
ma segja. Pbad er mikilvaegt ad rannsdknargdgn séu einungis rannsakandans og ad
pau komi ekki fyrir annarra augu, nema leidbeinanda sem er jafnframt bundinn
tranadi. Eg freeddi alla patttakendur um upplyst sampykki. Einnig gerdi ég
patttakendum 1 rannsokninni ljost ad peir getu hvenar sem er hatt patttoku, eda ég
myndi taka 0t patti sem peim veru ekki poknanlegir, b6 svo peir hefou gefid
upplysingar um pa 1 vidtolum. Sidan ég lagdi af stad med pessa rannsokn pa hef ég
tekid sati i stjorn Daufblindrafélags Islands og er nand min vid patttakendur i

rannsokninni ordin énnur en hiin var i upphafi.

Traverdugleiki

Traverdugleiki og réttmati rannsdkna byggist ad einhverju leyti & pvi hvort
rannsakanda tekst ad setja rannséknarnidurstodur sinar fram & triverdugan hatt. |
grein Sigridar Halldorsdottur um Vancouver — skdlann segir ad god roksemdafzrsla

standist gagnryni, sannferandi roksemdafaersla paggi nidur i gagnrynisroddum og
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afgerandi roksemdafzaersla bindi enda 4 allan vafa (Sigridur Halldorsdottir 2003).

[ 6st60ludum vidtslum hefur réttmzti mismunandi tilvisun og fer pad eftir pvi ut fra
hvada sjonarhorni eigindlegrar adferdafraedi er unnid. Ekki er einfalt ad skilgreina
rétmeeti pegar gengid er Ut frd pvi ad patttakandi sé virkur 1 ad skapa
rannsOknargognin og pekking hans og reynsla endurspeglist i gognunum og
rannsoknarferlinu 6llu. Ahersla hefur verid 16gd 4 traverdugleika, nakvamni
rannsoknargagna og rannsoknarinnar i heild sinni. Annad sjonarhorn er svo hversu
vel nidurstodurnar leida til athafna sem baeta astand og adstedur folks (Helga
Jonsdottir, 2003). begar einstaklingur segir sogu sina er sagan hans, hans sannleikur.
Hann hefur upplifad lifid 4 akvedinn hatt og man pad 4 akvedinn hatt. Sagan er hans
upplifun og er triverdug ad pvi leyti. Einhver annar kann ad sja sdguna med 6drum

augum.

Merking reynslu er best utskyrd af peim sem fyrir reynslunni verdur. Réttmeeti,
alhefing og fraedilegt vaegi adferdar, verdur ad vikja fyrir pvi sem snertir merkingu
og tulkun frasagnar (Creswell, 2007). begar eigindlegum rannsoknaradferdum er
beitt er mjog mikilveegt i gegnum allt ferlid ad vera sér medvitadur um ad alltaf er
hatta 4 ad rannsakandi hafi ahrif 4 rannsdknina par sem rannsokn & morgum

huglaegum pattum & sér stad.

Takmarkanir rannséknarinnar

Takmarkanir verkefnisins eru helst folgnar 1 pvi ad patttakendur eru ekki margir og
gefur pad pvi ekki temandi lysingu & lifi og adstedum folks med daufblindu &
fslandi. Eigindlegar rannsoknaradferdir luta ekki ad samanburdi eins og megindlegar
rannsOknir gera. Mikilveegt a0 vera vel medvitadur og vakandi fyrir pvi ad sem
eigindlegur rannsakandi getur madur haft dhrif 4 rannsdéknina. Rannsakandi sem
beitir eigindlegum adferdum er huglegur rannsakandi og getur pad haft ahrif a

rannsOknina.

[ pessum kafla er sagt fra Lifsséguadferdinni sem er eigindleg rannséknaradferd sem
hefur haslad sér voll i rannsoknum med fotludu folki og er talin henta vel.

Lifssoguadferdin er heppileg i rannsokn med folki med daufblindu. Markmid
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rannsoknarinnar var ad fa syn 4 lif og hagi folks med daufblindu 4 Islandi.
Rannsoknarspurningarnar prjar voru kynntar. Patttakendur i rannsokninni voru prir
daufblindir  einstaklingar med mismunandi  astedur fyrir  {Gtluninni.
Rannsoknargagna var aflad med vidtdlum sem sidan voru greind. Sagt var fra
hoéfudreglunum fjorum i sidferdi rannsokna sem kenndar eru vid sjalfredi, skadleysi,
velgjordir og réttleti. Sagt var fra sidferdilegum krisum sem rannsakandi lenti i og
eru paer, ad hugsanlega s¢ ekki erfittt ad finna Ut hverjir hverjir patttakendur i
rannsokninnivoru vegna fadar folks med daufblindu 4 Islandi og breyttrar nandar
rannsakanda vid patttakendur eftir ad hafa tekid seti i stjorn Daufblindrafélags
fslands. Traverugleiki sogunnar er alltaf sa ad sagan er pess sem hana segir og hans
upplifun af frasdgunum. Takamarkanir rannsdknarinnar eru hugsanlega paer hversu

fair patttakendur eru.
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5. Nidurstoour

Nidurstodur ur lifssogunum premur

[ pessum kafla er sagt fra nidurstodum tr lifssdgunum premur. Sagt er fra peim

pattum sem standa upp ur i sogunum og fraedilegum heimildum tengdum peim.

Astaeda fétlunar

[ hinum vestraena heimi voru leeknisfraedileg sjonarhorn a fotlun radandi mestan hluta
tuttugustu aldarinnar. Laknisfredilega skilgreiningin leggur dherslu 4 ad greina pad
sem er afbrigdilegt, likamlegt og/eda andlegt og hvernig pad leidir til takmdrkunar &

virkni einstaklingsins (Barnes, Mercer, Shakespeare,1999)

batttakendurnir prir eru allir med daufblindu. Elisabet og Sigurjon eru med
heilkennid Usher tegund II og eru pvi faedd heyrnarskert.

Eg er feddur alvarlega heyrnarskertur en gerdi mér ekki almennilega grein

Syrir pvi. Taldi mig heyra oIl umhverfishljoo eins og i krokkunum og i fuglunum

og svona. Eg heyrdi allt, bara ekki meo réttum meiningum.
Sjon peirra beggja for ad breytast um pritugt. Bedi eru pau med um og undir 10°
sjon. Diana er fadd fullheyrandi og sjdandi. Snemma & fullordinsarum for hin ad
missa badi sjon og heyrn. Astadur sjonarmissis ma rekja til sjakdoms sem lagdist
pungt & Didnu og hun hefur buid vid @tid sidan. Heyrn 4 60ru eyra missti hin pegar
hun fékk virussykingu. Hun hefur semilega heyrn 4 hinu eyranu sem er po afar
vidkvaemt fyrir havada. Pegar Diana er i hopi folks & hun erfitt med ad heyra rétt,
einnig pegar hun er i flugvél eda par sem er klidur. Stada patttakenda er olik, po
astaedur skyntaps Elisabetar og Sigurjons sé likar. Asteda og greining fétlunar allra
vidmalenda minna fellur ad lakisfredilegu likani par sem par er fyrst og fremst

horft til skerdinga sem sem peir hafa ordid fyrir.

Bernskan og grunnskélinn

Elisabet og Sigurjon urdu beedi fyrir einelti 1 skdla i heimabyggd og badi foru sidan

ad heiman i skola. Sigurjon hefur ordid:

begar ég var 1 barnaskola varo ég fyrir ofbodslega miklu einelti og strioni.
baod var vegna pess ad ég taladi ooru visi og heyrdi ekki rétt. Var med
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malfotlun. Eg geri mér grein fyrir pvi nina pegar ég er ordinn fullordinn
madur, ég gerdi pad ekki pegar ég var barn.
Hann for i Heyrnleysingjaskélann og hin i almennan barnaskola. Adskilnadur

Sigurjons vid foreldra sina var honum mjog erfidur og saknadi hann peirra.
Eg saknadi foreldra minna mjég mikid og ég grét.

Diana lauk gagnfredaprofi i sinni heimabyggd. Sigurjon lauk nami
Heyrnleysingjaskolanum pegar hann var 15 ara, sidan for hann i idnnam. Hann fékk
ekki vidurkenningu 4 idnndminu par sem hann hafoi ekki tungumalakunnattu. Hann

fékk enga tungumalakennslu i Heyrnleysingjaskolanum og er afar dsattur vid pad.

bad var ekki fyrr en 1978 sem breyting 4 16gum um Heyrnleysingjaskélann gerdi rad
fyrir ad innan skolans yrdi starfraekt framhaldsdeild sem hefdi pad hlutverk ad veita
nemendum adstod til ad afla sér menntunar i ymsum starfsgreinum og réttinda til

sérnams i framhaldsskélum (Frumvarp til laga um heyrnleysingjaskola 1978).

[ okkar samfélagi er litid 4 menntun sem sjalfsagdan hlut en ekki forrétindi. bad er
hins vegar ljost ad ekki standa allir jafnir hvad snertir moguleika til ndms. Kemur par

ymislegt til, par & medal fotlun. (Brynhildur G.Flovenz, 2004).

Sigurjon Gudbjornsson sem er feddur um midja sidustu 6ld naut ekki pessara
mannréttinda. Pessi 10ggjof var ekki til pegar hann var 1 Heyrnleysingjaskolanum og
var hann pvi ekki med tilskilinn undirbuning pegar hann héf nadm vid Idnskolann,
eins og fram kemur i lifssogu hans:
[ Heyrnleysingjaskélanum tok ég ekki nein prof. Par lerdi ég engin tungumdl.
Eg leerdi mina ion i Ionskolanum og nadi profi. Préfdémari felldi mig svo af
pvi ad mig vantadi tungumalin. Eg er ekki sattur vio Heyrnleysingjaskolann.
bar leerdum vio ekki pad sama og kennt var i 60rum skolum. Namsbcekurnar
voru heimasmioadar. Vio fengum ekki rétta grunnpekkingu. Eg fékk enga
einkunn pegar ég utskrifadist padan eda einkunnarblad. begar ég kom i
Ionskolann pa komst ég ad pvi ad ég hafoi ekki neega undirbuningsmenntun.
Elisabet stundadi ekki neitt nam fram til fullordinséra eftir ad hin lauk unglingapréfi

par til hiin hof ndm i husmadraskola sem hin ekki lauk. Formlegu nami hja Dionu

lauk med gagnfraedaprofi hennar.

A pessum drum pétti gagnfraedaprof gott prof og mjog gjaldgengt 4 vinnumarkadinn.
bad potti ekki heldur tiltokumal & unglingsarum Elisabetar ad folk hetti 1 skola ad

afloknu unglingaproéfi og faeri ad vinna. Sigurjon er sa eini sem for i frekara nam ad
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afloknum grunnskoéla po svo hann fengi ekki ad ttskrifast med idnprof.

Greiningin og vidbrégod

bPegar madur skilur, hvenar og af hverju, madur lendir i vandraedum pa getur madur
farid ad vinna i pvi ad finna hagnytar lausnir. Madur getur sagt 60rum hvad er ad

gerast (Jansbgl og Olesen, 2005).

begar Sigurjon fékk RP-greiningu og var sagt ad hugsanlega yrdi hann alveg blindur
vard hann mjog dapur og sa ekki fram ur svartnattinu. Hann var viss um ad 6llu veeri
lokid fyrir sér og hann sem var nybuinn ad stofna fjélskyldu og atti von 4 barni.
begar ég fekk pessa greiningu 30 dra gamall fannst mér ad 6llu veeri lokio
fyrir mér. Eg sa allt svart. Eg fékk greinilega algjort afall. Eg gerdi mér grein
fyrir pvi pegar mér var sagt pad ad sjonsvidio veeri fario ad minnka. Mér var
sagt hverjar framtioarhorfur minar veru. Mér var sagt ad petta geeti stadio i
stad eda sjonsvidio geeti minnkad. Leeknarnir sogoust ekki vita pad, pad veeri
einstaklingsbundio hvernig petta proadist.
Sigurjon fékk ekki adstod i sinu sorgarferli. Hann reif sig upp sjalfur og eins og hann
segir sjafur:
bao sem hjalpadi meér og konunni minni mikio ad takast a vio dfallio vio
greininguna var ad vio vorum svo upptekin af pvi ad hugsa um drenginn okkar.
[ Norrzna verkefninu sem sagt er fra hér ad framan, kemur fram ad gott sé ad lita 4
pad ad greinast med fotlun sem vinnu sem aldrei lykur. 1 pvi verkefni var st upplifun
gegnum gangandi. Vidmalandi i verkefninu segir ad hann hafi ordid puglyndur fyrst
eftir ad hann hafoi fengid greiningu 4 fotlun sinni og pad var erfitt badi fyrir hann og
fjolskyldu hans. Haustid var erfitt pad 4rid. Seinna fann hann Ut ad sjonskerding var
eitthvad sem madur vinnur med. Mjog mikilvaegt i lifi pessa vidmelanda var ad hann

fékk badi skilning og studning fré fjolskyldunni sinni (Jansbel og Olesen, 2005).

bad rifjadist upp fyrir Sigurjoni pegar hann fékk sina RP-greiningu ad hann hafoi
farid 1 leknisskodun & vegum vinnu sinnar fyrir margt 16ngu. Par dvaldi laeknirinn
lengi vi0 augnskodun en sagdi ekki neitt. Fannst Sigurjoni pad mjog opaegilegt. Eftir
greininguna leitadi Sigurjon ad astedu fotlunarinnar vida. Hann leitadi medal annars
til midla en peir gatu ekki gefid honum svor. Hann taldi sig finna svarid pegar hann

komst ad skyldleika foreldra sinna og afa og 6mmu sinnar.

46



Diana fylltist sorg og reidi pegar hin vard blind i fyrra skiptid. Vidbrogd hennar voru
pau ad hun asakadi badi gud og menn. Sagdi petta astand allt vera lekninum ad
kenna.
Eg fékk algjort sjokk og vard mjog reid. Bedi it i leekninn minn og guo. Eg
sagoi leekninum ad petta veeri allt honum ad kenna. Eg tridi pvi ekki ad petta
myndi henda mig. Svona lagad henti gamlar konur uti i bee en ekki mig. Eg
upplifoi mjog sterk sorgarviobrégo pegar petta gerdist. Mer fannst lifio bara
vera buid. Meér fannst petta afar osanngjarnt.
Hun fékk sjonina aftur pegar hiin fékk medhondlun leknis. Pegar hin svo missti

sjonina varanlega var hun ordin von astandinu og voru viobrogd hennar pa mun

mildari. Fylltist sorg en fann ekki til reidi.

begar Diana vard blind var hun pess fullviss ad hun geti aldrei keyp sér fot framar,

hun yrdi alltaf pukaleg til fara sem er alveg 1 andsstodu vid hana.

[ Norrzena verkefninu sem fyrr er getid kemur fram ad bandarisku salfreedingarnir
Corbin og Strauss hafi préad kenningu um hvernig folk lerir ad lifa vid langvinnan
sjukdom, skapa sér nytt sjonarhorn 4 1ifid og nyja sjalfsmynd. Peir benda 4 pa vinnu
sem parf vi0 ad gera vid brot 4 ventanlegri lifssogu einstaklingsins. Pegar upp er
stadid er s vinna til pess gerd ad upplifa pad ad madur hafi stjorn 4 tilveru sinni og
upplifa hana pydingarmikla. Somu sélfredingar lita svo & ad pad ad fa greiningu a
langvarandi astandi sé ekki endilega leknisfredilegt, segja ad pad fari eftir pvi
hvernig upplifun og sjonarmio virka & félagslegar tengingar og 6nnur tengsl sem eru
adskilin fréd sjukdémnum eda astandinu eda hluta af honum. beir leggja aherslu a
vinnu sem gengur Ut &4 pad ad takast 4 vid stora og smaa hluti sem gefa lifinu gildi
pratt fyrir sjukdéminn (Jansbel og Olesen, 2005). Norrana tengslalikanid byggir a
pvi ad horft er badi til skerdingar og til pess hvernig samfélagid kemur til moéts vid

einstaklinginn (Rannveig Traustadottir, 2003).

begar FElisabet fékk sina RP-greiningu brast hin 60ru visi vid en hinir

patttakendurnir, tok 61lu med jathadargedi.
Ja, ja svona er petta, pa er bara ad taka pvi.

begar hun fékk greininguna var hiin einsted méodir og bjé med tveimur stalpudum
sonum sinum. Born Elisabetar hafa alltaf litid & modur sina sem 6fatlada manneskju.

A0 settast vid greininguna gengur Ut & pad ad vidurkenna eigid 4stand.
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Vidurkenningin getur birst pannig ad einstaklingur liti ekki svo & a0 félagsleg
sjalfsmynd hans sé gengisfallin. Vidurkenningin kemur ekki sjaltkrafa hja hverjum
og einum. Hun proéast i gagnkvemu sambandi milli pess fatlada og néanustu

adstandenda (Jansbel og Olesen, 2005).

Vinnumarkadurinn

A0 hafa atvinnu er mikilveegt fyrir andlega lidan, pvi pad ad gegna hlutverki hefur
ahrif 4 sjalfsmynd folks. Atvinna er pvi ekki eingdngu tengd pvi ad afla
lifsvidurveeris heldur er hin einnig hluti lifsgeda (Ingibjoérg Haraldsdottir, 1995).

Sigurjon for snemma ad vinna. Hann vann 4 sumrin 4 medan hann var i skéla. Hann
var i sild sem barn og stundadi sveitastorf.

Eg for snemma ad vinna. Eg var i sild pegar ég var 10 dra gamall og svo vann

ég 1 heyskap 6ll sumur. Eg leerdi a vélarnar pegar peer komu. Eg fékk ad keyra

drattarvél pegar ég var 10 ara gamall.
A fullordinsarum vann hann i mérg ar vid idn sina eda allt par til hann vard ad hztta
vegna sjonskerdingarinnar. Pegar hann heetti 1 i0ninni lagdi hann land undir fot og for
ad vinna 4 vinnustad sem hagsmunasamtok fatlads folks rdku. Hann vann bar i
nokkra ménudi og gekk vel. Fjolskyldan undi sér hins vegar ekki fjarri heimabyggd
og tok hun sig pvi upp ad nyju og flutti aftur til heimabejarins. Sigurjon hof pa storf
4 vinnustad sem snidinn er ad porfum fatlads folks og hefur unniod par sidan vid ymis
storf. Hann er mikils metinn & vinnustad sinum og faer oft vandasoém verk vegna
nakvemni sinnar. Einn af pétttakendum i Norrena verkefninu vann sem bifvélavirki
i allmorg ar eda par til hann vard ad hetta par sem sjonsvidio var farid ad prengjast

svo mikid (Jansbel og Olesen, 2005).

Elisabet hefur unnid mikid med oldrudu foélki. Han vann lengi 4 dvalarheimili
aldrads folks i litla bajarfélaginu sem hun bjé i svo lengi. Hun sinnti ymsum storfum
par og sumum mjog vandasdmum. Medal annars sinnti hin alzheimersjuklingi sem
var langt genginn med sjuikdom sinn. Eftir 4 segir hin ad pad hafi kannski ekki verid

skynsamlegt.
Eg var oft med hann allan daginn. Pad var mjog erfitt og krefiandi.

Elisabet hatti storfum 4 dvalarheimilinu pegar hun flutti sig um set og settist ad i
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o0ru beajarfélagi. Hun fékk strax vinnu a hjikrunarheimili og hefur unnid par med
hléum sidan. Hin kann afar vel vid sig 4 pessum vinnustad og finnur ekki til pess ad
han sé neitt 6dru visi en adrir starfsmenn.
Nu er ég ad vinna 1 idju- eda vinnustofu. Vid vinnum fjorar saman og erum vio
mjog samtaka i 6llu sem vio gerum. Oft gleyma pcer ad ég er petta sjonskert
manneskja ad vinna parna. Eg get allt sem parna fer fram. Eg er ad hjdalpa
folki ad byrja ad prjona og sauma, eda hjalpa folki ad mala. Eins sit ég lika og
spjalla vio gamla folkio.
Diana byrjadi snemma ad vinna. Hun vann i sjoppu og var i sild pegar hiin var barn.
bPegar hun hafoi lokid gagnfredaprofi for hun ad vinna i heilbrigdisgeiranum. Eftir
ad hun veiktist og sidar pegar hin var ordin blind, for hun ad vinna vid ymis
pjonustustorf 4 endurhefingarstadbnum Nesi. M4 par nefna simavorslu,
deildarritarastarf og lengst af var hun adstodarmadur félagsradgjafa. Pegar hiin kom 4
Nes eftir ad verda alblind st60 hiin frammi fyrir pvi ad vera atvinnulaus i fyrsta skipti
a &finni.
Meér leid i sjalfu sér vel en fannst alveg ferlegt ad vera dn atvinnu. Eg var ekki
lengi atvinnulaus par sem ég fékk vinnu sem deildarritari. Par hafoi ég nog ad
gera. Deildarstjorinn lét mig sko finna pad aod ég veeri algjorlega omissandi.
Hin vann 1 fjolmorg ar & Nesi. Fyrir nokkrum &rum var henni sagt upp vegna
skipulagsbreytinga og i dag er Diana ad vinna hja hagsmunasamtokum fatlads folks.
Henni fannst alla tid gott ad vinna 4 gamla vinnustadnum sinum. A nyja
vinnustadnum leid henni ekki vel i fyrstu. Hun upplifdi einelti af halfu vinnufélaga.
Eins potti henni erfitt ad rata um vinnustadinn og purfti hin ad fa kennslu hja
umferliskennara til ad rata um. bPad var tekid 4 eineltismalinu og sidan er astandid
miklu betra. I dag er Diana ad sinna skemmtilegu og spennandi starfi.

Meér leid miklu betur { vinnunni & gamla stadnum. Eg lenti eiginlega i einelti
parna af konu sem ég var ad vinna meo, til ad byrja meo.

Endurhaefingin

Eftir ad Diana reis upp ur sinum fyrstu veikindum for hin i endurhafingu a
endurhefingarstofnunina Nes. Hun var pad illa farin ad hin var 1 hjélastol og purfti
a0 lera ad ganga upp a4 nytt. Hin nadi sér vel 4 strik og for aftur ad vinna. Eftir ad
missa sjonina 4 00ru auganu fer hun aftur 4 Nes og fer pa i1 einskonar

blindraendurhafingu en henni hafdi verid sagt ad hun skyldi fara ad lera
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blindraletur. { endurhafingunni var Diana i idjupjalfun og lerdi ymislegt. Medal
annars lerdi hun ad elda mat og ymsar handidir. Endurhefingin jok mjog a
sjalfstraust Dionu og var valdeflandi fyrir hana. Pegar hiin var ordin alblind for
Diana 4 blindraskdla i priggja manada stifa endurhafingu. bar laerdi hiin umferli en
segir sig ekki vera goda i pvi vegna heyrnarskerdingarinnar. I endurhafingunni laerdi
Diana ad nota hvita stafinn sem hun notar og hun laerdi blindraletur. Eftir ad hiin vard
alblind purfti hiin meira ad segja ad leera ad nota hnifapdr upp a nytt.
I endurheefingunni er ég i idjupjdlfun og leeri ég ymislegt. Eg leri medal
annars ad elda og ymsar handidir. Sjalfstraustio var nii ekki mikio a pessum
tima. Eg hafoi litla trii & mér og pad ad geta gert pad sem fyrir mig var lagt
byggdi mig mjog mikio upp. Eg leerdi matreidslu og a skrifstofutolvu. Eg leerdi
lika blindraletur. Eg lecerdi mjég mikio parna og kom full sjalfstrausts heim eftir
priggja manada dvol.
begar Elisabet greindist med RP for hun & nyblindrandmskeid og par lerdi hun ad
nota hvita stafinn sem hun notar alltaf. Ekki var tekid tillit til heyrnarskerdingarinnar
pegar hin var i endurhafingunni. Segir hun pad ekki hafa verid gert & peim tima.
begar sjonskerdingin kom i ljos for ég a nyblindrandmskeio. bad namskeio gaf
mér mjog mikio og ég leerdi par ad nota hvita stafinn og hef alltaf notad hann
sidan. Hann er mér mikilveegt hjalparteeki. I blindraendurhcefingunni var ekki
tekio tillit til heyrnarskerdingarinnar. Pad var ekki gert a peim tima.
Pad mé segja ad Elisabet sé¢ sjalf stodugt ad endurhafa sig. Hun er ad lera
blindraletur og er buin ad vera a taknmalsnamskeidi. Odum styttist i ad Elisabet fai

leidsdguhund og framundan er pjalfun vegna pess.

Endurhzfing midadst vid ad endurheimta fyrri faerni og méguleika. Ahersla er 16g0 4

fravik, andleg og likamleg (Rannveig Traustadottir, 2003).

begar Sigurjon fékk sina RP-greiningu flutti hann til Reykjavikur med fjolskylduna
til ad fara i endurhafingu. Hann laerdi umferli og ad nota hvita stafinn. Honum gekk
ekki vel 1 umferliskennslunni og var pad vegna heyrnarskerdingarinnar. Sigurjoni
gekk erfidlega ad greina hvadan bilarnir komu. Hann var i endurhafingunni i niu

manudi en pa for fjolskyldan aftur heim. Sigurjon notar hvita stafinn ekki reglulega.

Félagsleg pjonusta, studningur

Sigurjon fer enga félagslega pjonustu. Hann atladi sér einu sinni ad fa heimilishjalp
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og var buinn ad fa vilyrdi fyrir henni en flutti um pad leyti i nytt hiisnedi og
afpakkadi pa heimilishjalpina. Hann segir ad ef til vill s¢ kominn timi 4 pad nuna ad
f4 heimilishjalp par sem konan hans sé svo sl&m i baki og handleggjum ad hun eigi
erfitt med ad sinna heimilisstorfunum.

Meér finnst nuna eiginlega vera kominn timi a pad ad fara ad huga ad pvi ad fa

einhverja hjalp. Konan min er sleem i handleggjum og baki svo heimilisstorf

eru henni erfid. Eg parf ekki ad fa lioveislu. Eg fer svo litio ut af heimilinu.
Hann faer enga lidveislu og segist ekki purfa 4 pvi ad halda par sem hann fer 1itid ad
heiman utan pess ad fara i vinnu og ad versla. Ekki fer Sigurjon heldur neina
pjonustu eda radgjof fra daufblindrarddgjafa. Segir pad vera vegna pess hversu langt
i burtu hann bui. Pad sé ekki haegt ad atlast til neinnar pjonustu af hans halfu vegna

fjarleegdarinnar.

Vandamal i tengslum vid pad ad fa studning sem passar snyst um hvert madur 4 ad
sekja hvad. Pvi minni heyrn og sjén sem madur hefur peim mun erfidara er ad skoda

kerfid (Jansbel og Olesen, 2005).

Elisabet faer mjog litla utanadkomandi adstod og segist ekki hafa 6skad eftir henni.
Hun er med lidveislu sem fyrst og fremst adstodar hana vid pad ad versla inn. Konan
sem gegnir starfinu er ekki islensk og setur pad svolitid strik i reikninginn. Hin talar
hratt og er ekki vel malandi 4 islenska tungu.
Eg fee ekki mikla pjénustu. Eg hef ekki sost eftir henni. Eg er med lidveislu og
fer hun adallega ut med mér ad versla. Lidoveislan min er ekki islensk en er d
svipuoum aldri og ég. Stundum talar hin mjog hratt og pa getur verio erfitt ad
skilja hana. Hun er ekki heldur vel talandi a islensku. Eg er ekki meo
heimilishjalp en var med svoleidis pegar ég bjo i litla beejarfélaginu.
Elisabet telur sig ekki purfa & heimilishjalp ad halda. Hun hafoi slika adstod pegar
hin bjo 1 litla benum og sagdist stundum hafa skammast sin fyrir ad piggja
adstodina. Kannski hefdi hun alveg getad séd um prifin & heimilinu sjalf. Hun raedir
um ad kannski fai hun heimilishjalp pegar hin verdur komin med leidséguhundinn

sinn. Elisabet talar ekki um ad hun fai adstod eda radgjof fra daufblindraradgjafa.
Diana fer badi lidveislu og heimilishjalp. Heimilishjalpin sér um ad prifa heimili
Di6nu og eins sér hiin um ad strauja pvottinn hennar. Henni finnst mikill munur ad

hafa pessa adstod. Prifin eru henni um megn par sem hun sér ekkert. Hin segir ad

hun geeti kannski straujad en pad teki hana svo langan tima. Lidveislan adstodar
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hana adallega vid innkaup. Eins hefur hun farid med Didnu i jardarfarir. Adra
félagslega adstod faer Diana ekki.
Eg er med heimilishjalp sem sér um prif fyrir mig og svo straujar hin pvottinn
minn. Eg geeti pad sjalf en pao teeki svo langan tima. Eg er med lioveislu og

hin  hjalpar mér adallega vid innkaup. Eg fe ekki pjonustu frd
daufblindraraogjafa.

batttaka i félagsmalun

Diana er i tOluverdu félagsstarfi. Hun er i1 nokkrum nefndum 4 vegum
hagsmunafélags fatlads folks. Hun gegnir ekki neinum tranadarstorfum fyrir
Daufblindrafélagid, gekk i félagid ad tilstudlan Doru. Hin er einnig i félagsstarfi

med folki sem ekki er fatlad.

Elisabet gegnir tranadarstarfi i hagsmunafélagi fatlads folks og er bliin ad gera pad i
nokkur ar. Félagid er i norrenu, evropsku og alheimssamstarfi systurfélaga og
samtaka. Elisabet hefur tekid patt i norreena samstarfinu en ekki pvi evropska né
alheimsstarfinu. betta félagsstarf gefur Elisabetu mikid og er hun mjog anaegd med
starfsmann félagsins sins og samstarfid vid hann, segir hann mjog duglegan.
Eg er mikil félagsvera og er ég mikid i félagsmalum. Eg gegni dbyrgdarstoou i
hagsmunafélagi fatlads folks og er buin ad gera pad i nokkur ar. Pad er beedi
skemmtilegt og krefjandi.
Sigurjon gegnir tranadarstarfi fyrir hagsmunafélag fatlads folks og er jafnframt
fulltri félagsins 1 heildarsamtokum fatlads folks. Hann er fyrsti formadur félagsins
og segir pad hafa verio erfitt. Hann fékk litinn studning vid pad. Nuna segist hann
vera ordinn preyttur & pessu félagsstarfi og hann vilji gjarnan heetta. Vill ad einhver
annar komi i stadinn sem hefur meiri dhuga.
I hagsmunafélaginu okkar eru oft simafundir og pa parf ég ekki ad vera ad
fara suour. Eg er lika fulltrui félagsins mins i stjorn heildarsamtaka fatlads
folks. Nuna er ég ad verda preyttur a pessu félagsstarfi og vil gjarna fara ad
draga mig 1 hlé. Fa einhvern annan i stadinn sem hefur meiri dhuga. En

vandinn er bara sa ad vio erum ekki svo morg. Pad geeti verio erfitt ad fa
einhvern annan 1 stadinn.

Félagsleg virkni

Munur er 4 hversu vidmalendur eru félagslega virkir. Diana er mjog virk, hiin sekir

ymsa vidburdi eins og leikhus, bid, er virk i klubbum med folki sem badi er fatlad og
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6fatlad. Hin ferdast mikid, 4 marga gdda vini og gerir margt skemmtilegt med peim.
Hun letur fotlunina ekki aftra sér. Saknar pess po ad geta ekki gert hlutina spontant
pegar og ef hana langar til. Diana segir ad hun lifi skemmtilegu lifi.
Félagslega er ég vel stodd. Eg er { nokkrum kliibbum. Beedi med fotludu folki
og dfotludu. Eg ferdast mikio, ég fer i leikhiis og bio pegar verio er ad syna
islenskar myndir. Eg hef lifad skemmmtilegu og edlilegu lifi.
Einn vidmelanda i Norrena verkefninu segist vera utilokadur fra moérgum
félagsskapnum vegna fotlunar sinnar og vegna pess ad hann fai ekki negilega marga
tima med lidveitanda sinum. Hann purfi naudsynlega ad forgangsrada, purfi til ad
mynda ad taka innkaup fram fyrir pad ad fara 4 vollinn sem hann langar mikiod til ad

gera (Jansbel og Olesen, 2005).

Diana segir pad ha sér i samskiptum vid folk ad sja ekki. Hun veit ekki hvenaer folk
er ad grinast og hvenar ekki. Folk getur verid ad henda grin ad einhverju og hin

heldur ad pvi s¢ daudans alvara.

A0 kunna ad lesa i adsteedur og finna ut hvad liggur 4 bak vid pad sem er sagt hefur
mikla pydingu fyrir okkur og hversu hafur madur er til ad bregdast vid adstedum

(Jansbel og Olesen, 2005).

Elisabet segist ekki gera mikid utan vinnu og félagsmala. Enda ma segja ad styrkur
hennar liggi i félagsstorfum. Hun fer i heimsoknir og sinnir fjolskyldu. Hun fer i
leikhus en parf a0 sitja aftarlega til ad hun sjai eitthvad par sem sjonsvid hennar er
svo prongt. Elisabet hefur mikinn dhuga 4 hannyrdum og stundar par mikid. Gerir
mjog margt fallegt i hondunum. Elisabet er i miklu sambandi vid folk i gegnum

tolvuna sina. Skrifar baedi tolvupost og talar vid folk a spjallforriti.

Sigurjon er aftur 4 moti ekki mjog virkur félagslega utan félagsmalanna sem hann
sinnir. Hann fer i vinnuna og fer sidan heim, segir pad nagja sér. Hann sér um

heimilid og i pad fer orkan.

Nam a fullordinsarum

Adgangur ad menntun er mjog mikilvegur i hinum vestreena heimi og hefur
afgerandi pyodingu fyrir folk med daufblindu pannig ad folkid upplifi sig sem
patttakendur i samfélaginu (Jansbel og Olesen, 2005).
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Elisabet er eini patttakandinn i verkefninu sem hefur ordid sér markvisst uti um
menntun 4 fullordinsarum. Hun hefur verid dugleg ad afla sér frekari menntunar.
Hun sotti 4 sinum tima ndm i Menntasetri 4 nagrannaba sinum. Pad gekk mjog vel
hja henni og jok 4 sjalfstraust hennar. Markmidid med pvi nami var ad komast ad pvi
hvort hun geeti lert. Namid i Menntasetrinu kveikti éhuga hennar 4 enn frekara nami.
Hin so6tti um ndm sem snidid er ad fotludu folki og folki sem er ad fota sig a
vinnumarkadi eftir ad hafa dottid 0t af honum. Namio for fram i Reykjavik og tok
prjar annir og kom pad henni 4 6vart hversu vel henni gekk i raun. Namid var
hagnytt fyrir hana og fyllti hana sjalfstrausti, var mjog valdeflandi fyrir hana. Nu er
Elisabet nybyrjud i nami sem gefur henni akvedin starfsréttindi. Namid er skipulagt

sem tveggja ara fjarnam og @tlar hun ad taka sér pann tima sem han parf til ad ljuka
pvi.

Eg er ad leera blindraletur og svo er ég biiin ad fara d taknmdlsnamskeid. Eg
vildi gjarna geta tjad mig a taknmali. Eftir aramotin sioustu byrjadi ég i enn
frekara nami. Petta er fjarnam sem tekur tvé dr. Eg byrjadi d ad taka prji fog
og petta lofar goou. Allavega veit ég ekki betur.

Stadan i dag, lif med daufblindu

Hvitur stafur er tdkn um pad ad sd& sem hann notar er blindur eda sjonskertur.
Sjonskertur viomalandi 1 verkefni Lena Goransson ,,Dovblindhet i et livperspektiv*
segir ad hann hafi ekki getad hugsad sér ad byrja ad nota hvita stafinn pvi pa geti
folk haldid ad hann veri algjorlega blindur og veri 6sjalfbjarga. Pad ad lita t fyrir

ad vera hjalparlaus getur verid mjog nidurbrjotandi (Goransson, 2007).

Stada Sigurjons er pannig ad i seinni tid hefur sjon hans og heyrn hrakad. Sjonsvid
hans er undir 10°. Hann heyrir ekki jafnvel og 40ur og svo hefur hann eftir leknum
ad talgreiningu hans fari aftur, pott & pvi sé¢ ad visu dagamunur. Hann segist fyrir
16ngu hafa sett sig vio fotlun sina. Hann neitar pvi ad hann s¢ med Usher-heilkenni
par sem enginn med leknisfreedilega menntun hafi sagt sér pad. Sjonskerding hans
og heyrnarskerding séu algjorlega adskildar fatlanir. Hann notar ekki blindrastafinn
ad stadaldri par sem hann segist ekki vera blindur og finnst pvi ad hann hafi ekki
leyfi til ad nota stafinn.

Eg er fyrir longu buinn ad seetta mig vio stoou mina og fotlun. bvi astandi
verdur ekki breytt. Eg er sjon- og heyrnarskertur. Mér hefur aldrei verio sagt
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af leeknum eda slikum sérfreedingum ad ég sé med Usher og pvi trui ég pvi ekki.
Eg er med adskilinn sjon- og heyrnarskada. bar sem ég er ekki blindur nota ég
ekki blindrastafinn minn ad fullu nema a veturna i sleemri feerd. Meér finnst ég
ekki hafa rétt a pvi.
Sigurjon sér ekki langt fram i timann en segist vera nokkud sattur vid lif sitt. Hann
veltir p6 fyrir sér hvort hann hefdi hagad lifi sinu & annan hatt hefdi hann fengid

greininguna fyrr. Hefoi hann kannski lert eitthvad annad en hann laerdi? Vio pvi fer

hann aldrei svar.

Diana segir sig vera mjog lansama par sem hun fékk mjog géda endurhefingu. Hun
leerdi blindraletur og getur pvi lesio. Hun fylgist mjog vel med pvi sem er ad gerast.
Les blod og hlustar & utvarp. Hin segir ad htin finni adallega fyrir frelsisskerdingunni
og pad sé pad sem hair henni mest en hun veltir sér p6é ekki upp ur pvi.
Eg finn fyrir frelsisskerdingunni. Eg stekk ekki vt { gongutiir ef mér dettur pad {
hug. Ef mig langar til ad fara i gongu og kikja i budarglugga geri ég pad ekki
svona spontant. Eg natturulega upplifi pessar takmarkanir en ég lifi mig ekki
inn i peer.
Hun notar alltaf hvita stafinn. Hun segist vonast til pess ad hin roéist med aldrinum
pott hun sjai pess enn engin merki. Pad sem er henni mikilvaegast er ad hun haldi
peirri heilsu sem hiin hefur pannig ad hun geti hugsad um sig sjalf. Henni finnst lika
mikilvaegt ad hafa vinnu. Fjolskylda og vinir eru henni mikils virdi, eins pad ad vera
i godu sambandi vid folk. Hun segist alltaf berjast fyrir pvi ad halda heilsunni.
bad sem mér finnst mikilveegast i lifinu i dag er ad halda heilsunni i sem bestu
lagi pannig ad ég geti hugsad um mig sjalf. Mér finnst lika mikilvegt ad hafa
vinnu. Fjolskyldan og vinirnir eru mér mjég mikils virdi og pad ad vera i goou
sambandi vio folk. Heilsan er pad sem ég mun alltaf berjast fyrir. Framtidina
sé eg nokkud bjarta fyrir mér. Ef heilsan sem ég hef | dag versnar ekki pa er ég
bjartsyn. Eg reyni ad vera bjartsyn og ég veit ad lifid er svo fallegt og hefur
upp d svo margt aod bjooa.
Diana sér framtidina nokkud bjarta fyrir sér. Ef heilsan versnar ekki pa er hun

bjartsyn. Hin segir 1ifid vera svo fallegt og hafa upp 4 svo margt ad bjoda.

Elisabet segist vera tiltdlulega satt vio fotlun sina. Hun er ad bua sig undir pad sem
koma skal med pvi ad lera blindraletur. Hin hefur lika farid & tdknmalsnamskeid,
segist gjarna vilja geta tjad sig & taknmali. Sjonsvio Elisabetar er ad prengjast og er
innan vid 10° og sjonin er ekki eins skdrp og hun var 4dur. Heyrnin er nokkud

stodug. Elisabet er ekki mikid ad velta sér upp astandinu. Hin finnur stundum til
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sarsauka pegar hun skynjar métleti. Hun horfir p6 4 bjortu hlidarnar, segir ad hefoi
hin verid neikvad eda i afneitun hefdi hun aldrei nad eins langt og hin hefur gert.
Hvao framtidina snertir pa horfir hun til dagsins 1 dag og fram 4 vid. Hin er mjog satt
vid fjolskylduna og samskiptin vid hana. Hun er i godum tengslum vid bornin sin.
Hun er anegd 1 vinnu og satt vid félagssstorfin sem hun tekur patt i. Hun er satt vio
lifid. Segist ekkert vera ad vala yfir astandinu heldur horfi hin fram 4 vid, a
moguleikana sem bjodast.
Eg er ekki mikid ad velta dstandinu fyrir mér. Eg finn audvitad stundum til
sarsauka og dapurra hugsana pegar ég vero fyrir einhverjum motbyr. Eg horfi
po a bjortu hlioarnar. Ef ég hefdi verio neikved og verio i einhverri afneitun
hefoi ég ekki nad eins langt og ég hef gert. Hvad framtidina snertir pa horfi ég
til dagsins | dag. Eg er satt vio lifid. Pad pydir ekkert ad vera ad veela yfir

pessu, leggjast undir feld og grenja og gera ekkert. Pad pydir ekkert. Betra er
ad horfa fram a vio, a moguleikana.

[ pessum kafla segi ég fra pvi ad i lifssogum pattakenda komi fram ad vidbrogd
peirra vid pvi ad greinast med daufblindu voru misjofn. A medan tveir brugdust vid
med mikilli sorg brast sa pridji vid tidindunum med jafnadargedi. Allir
vidmalendurnir voru 4 vinnumarkadi. Allir foru i endurhafingu sem var peim
gagnleg. Enginn patttakenda er i sjalfu sér osattur vid stodu sina og framtid. Astadur
fotlunar og endurhefing vidmalenda tengist leknisfraedilega likaninu um fotlun. Lif
vidmalenda ad 0dru leyti fellur ad félagslegum likonum, badi breska og norrena

tengslalikaninu.
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6. Samantekt og leerdémar

[ pessum lokakafla ritgerdarinnar er samantekt 4 verkefninu. Fjallad er um pzetti sem
mér finnst ad betur megi fara i pjonustu vid folk med daufblindu og hvada lerdoma
¢g dreg af vinnunni vid verkefnid. Ad lokum koma fram i kaflanum tilldgur ad

framtidarrannsokn 4 vettvangi folks med daufblindu.

begar ég tok viotolin vid vidmalendur mina for ég heim til kvennanna en 4 vinnustad
karlsins. Pau fengu ad rada hvar vid hittumst. bad var virkilega anagjulegt ad koma
inn 4 heimili kvennana og ad vera gestur peirra. Heilmikid var rett sem ekki kom
fram 1 formlegum vidtdlum. Vid reddum lifid og tilveruna og par med talid daudann.
Eitt sem kom upp i samtali var moguleiki blindra og sjonskertra ad eignast maka.
Moguleikarnir eru minni hja peim sem ekki sja. beir fara ekki svo audveldlega a
markadinn eins og einn vidmalenda minn sagoi:

bao getur verio dkvedin dahcetta folgin i pvi ad blikka einhvern sem manni
finnst flottur, madur veit aldrei hvar blikkio lendir.

Viomelandi minn ték petta sem demi um erfidleika blindra og sjonskertra i
makavali. Sagdi pad algengt ad folk veldist saman par sem badir adilar vaeru blindir

eda sjonskertir.

Einhverju sinni pegar ég heimsoétti Sigurjon & vinnustad hans vard ég vitni ad pvi
pegar vid vorum 4 leid inn 4 eina skrifstofuna 4 stadnum ad starfsmadur kom &
fleygiferd og paut framhja Sigurjoni eins og hann veri fullsjaandi. Honum daudbra
og hefur drugglega bara séd einhverja risaflyksu fjuka fram hja sér. Petta er demi um

hugusunarleysi gagnvart folki med skynskerdingar.

bessi rannsokn gefur ekki heildsteda mynd af lifi folks med daufblindu 4 {slandi par
sem patttakendur eru adeins brot af peim sem btia vid fotlunina. Hun getur hins vegar
gefid akvednar visbendingar. I upphafi verkefnis lagdi ég af stad med akvednar
rannsOknarspurningar og hafa par ekki breytst i medforum. ber eru prjar og svor vid

peim koma hér 4 eftir.
Hvernig er lif og hagir félks med daufblindu & Islandi?
Elisabet og Sigurjon eru heyrnarskert fra fedingu og fengu badi RP-greiningu a

fertugsaldri. Diana sem faeddist sjaandi og heyrandi var komin & fullordinsar pegar
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han f6r ad tapa skynjun.

Allir hafa vaentingar til lifsins og framtidarinnar. Folk skapar sér sjalfsmynd og
einkennist hiin af peirri syn sem folk hefur 4 sjalft sig. Pad ad fa vitneskju um
stigvaxandi skynskerdingu setur allar ventingar um framtidina Gr skordum. Ilene
Miner segir svo i grein sinni Identitetsproblemer i forlengelse af diagnosen Usher
syndron og erhveret dovblindhed: Allar manneskjur hafa sin sérkenni og eigid
yfirbragd og skapa sér pannig sina sjalfsmynd. Sjalfsmyndin einkennist af peirri
mynd sem vid hofum af okkur. [ sérkennum okkar felst kyn okkar, tra, fjolskylda,
lifid sem vid lifum, fjolskyldan og 6nnur pau hlutverk sem vid gegnum. A einu
augnabliki breytast forsendur sdgunnar sem einstaklingurinn er ad skapa sér.
Framtidin verdur o6trygg, framtidarhandritid virdist vera onytt og persoénurnar sem
handritid fjalladi um hafa ekki eiginleika, reynslu eda studning til ad byrja nytt lif, til
ad semja nytt handrit (Miner, 2008).

Skyntap er hormungarastand ad aliti margra sem fyrir pvi verda og eru adstedur
pannig ad ekki verdur aftur snuid til fyrra lifs en pad leidir oft til pess ad folk fyllist
skelfingu (Miner, 2008). Samkemt leknisfreedilegu sjonarhorni um fotlun er pad ad
fatlast hin mesta hérmung og fotlunin mikill harmleikur sem er upphaf allra
erfidleika. bPegar hin laeknisfradilega greining 4 fotluninni hefur att sér stad er litid
svo & ad manneskjan parfnist adstodar og afskipta sérfredinga. Laknisfraedilega
nalgunin felst i pvi ad greina andleg og likamleg fravik eda skerdingu og er litid svo
a a0 fatlag folk sé 6lansom fornarldomb, had 60rum og hafi porf fyrir lekningu,
medferd, endurhafingu, pjalfun, ummonnun eda kennslu (Rannveig Traustadottir,
2006). Pad kemur hvergi fram i vidtdlum minum vid patttakendur ad peir upplifi sig
sem Olansom fornarlomb. Pau eru oOll alvarlega f6tlud og parfnast adstodar og
studnings vid margar athafnir lifs sins en pau eru ekki i hlutverkum férnarlamba.
Diana talar p6 um hremmingar paer sem han hefur lent i. Ohztt er ad segja ad
leknisfraedilega sjonarhornid eigi vid pegar fjallad er um astedur fotlunar peirra og
endurhefingu. Pau fotludust ymist vegna heilkennis eda sjukdoms og var par horft til
skerdingar. Greining fotlunar var leknisfraedileg og endurhaefingin midadist ad pvi

ad pau yrdu sem mest sjalfbarga i lifinu pratt fyrir fotlun.

batttakendurnir hafa allir starf, reka heimili og taka patt i félagsméalum. Tveir hafa

adstodarmann eda adstodarmenn og gaetu ekki an peirra verid. Einn vidmalanda

58



hefur ekki neinn adstodarmann. Tveir patttakenda eru alvarlega sjonskertir og eru
med innan vid 10° sjonsvid. Sigurjon segir:
I dag er sjénin min pannig ad ef ég er med molakar i hendinni, pd sé ég bara
kario og ekkert annad.
Elisabet segir:
Sjonsvidio er ad prengjast. Ef manneskja er i meters fjarlegd fra meér sé ég
andlit hennar. Eg sé meira ef hun er fjcer. Sjonin er ekki eins skérp og hun
var adur en ég fékk sky a augun.
Einn viomelanda er alveg blindur. Einn heyrir ordid mjog illa og tveir heyra
pokkalega en purfa ad setja sig i dkvednar stellingar til ad hlusta og verda
audveldlega fyrir truflunum i margmenni. bessir peattir falla ad leknisfraedilegu

likani.

Allir hafa sin sérkenni. Allir eru einstakir. Folk skilgreinir sig & mismunandi hatt og
fer pad eftir pvi i hvada adstedum pad er. Oll pessi reynsla og hlutverk méta okkur i
pad sem vid erum og hvernig vid skilgreinum okkur sjalf. Vid eigum okkur sdgu,
okkar eigin lifssogu. Sagan segir hvadan vid komum, hver vid erum og hver vid
viljum vera. Vid eigum lika oskir og prar um pad hvernig lifshlaup okkar verdi i
framtidinni og pegar vid eldumst (Miner, 2008). Lifshlaup vidmalenda minna
einkennist baedi af voggugjofum peirra, pvi veganesti sem bpeir hafa fengid og pvi
sem peir hafa skapad sér sjalfir. Diana segir ad hun veri ekki i dag par sem htn er ef
han hefdi ekki fengid pa endurhafingu sem hin fékk. Eins og hiin segir pa var hin
mjog heppin med endurhafingu og var pad augljoslega mjog valdeflandi fyrir hana.
bad ad vinna sig Ut ur einelti 4 vinnustad hlytur ad hafa verid mjog styrkjandi. bPad
ma vissulega skrifa styrk hennar 4 personuleikann og an efa hefur pad hjalpad henni
ad komast 1 gegn um pessar hormungar eins og hiin segir. Stykur hennar felst 1 pvi ad
koma til dyranna eins og htn er kleedd og eiga ekki nein mal éuppgerd. Diana segir:
Eg er Jrekar bjartsyn og skapgéd manneskja og pad er i mér mikill
barattuvilji. Eg er ekkert viokveem fyrir astandi minu og get gert grin beedi ad

heyrnar og sjonleysinu. bad sem hefur hjdalpad meér i pessum hremmingum er
ad 1 gegnum tidina hef ég verido mjog skipulogo.

Elisabet er sterk kona og i félagsmalastarfinu liggur styrkur hennar ad einhverju
leyti. Abyrgdarstadan sem hin gegnir er henni mikils virdi og er pad hennar
metnadur ad gera vel 4 peim vettvangi. Pad sem ¢ég tel ad sé mest valdeflandi 1 lifi

hennar er 4hugi hennar &4 ad stunda ndm og auka pekkingu sina. Hun letur
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daufblindu ekki aftra sér fra pvi ad stunda fjarndm og veit hin ekki betur en ad henni
gangi pad vel.
Eftir aramotin sioustu byrjadi ég i enn frekara nami. bPetta er fjarnam sem

tekur tvé ar. Eg byrjadi a ad taka prjii fog og petta lofar gédu. Allavega veit
eg ekki betur.

Sigurjon hefur lengi verid virkur i félagsmalum fyrir hagsmunafélag sitt. Hann
adstodar heyrnarlausan vin sinn vi0 petti sem eru peim sidarnefnda erfidir eins og til
demis ad panta tilkapjonustu. Styrkur Sigurjons er par sem hann finnur ad hann
getur verid 0drum til adstodar. Hann segir svo fra:
Eg hef fengid taknmdlstilk sem er hér & sveedinu i heimsékn en ég parf ekki
svo mikio a honum ad halda og er ekki ad fa pjonustu fra honum. Vinur minn

sem er algjorlega heyrnarlaus, parf d tilki ad halda. Eg hringi oft fyrir hann
sudur 1 Samskiptamiostodina og panta tulkinn sem hér er a svedinu.

Vid hvada adstaedur byr folkid og hver eru vidhorf pess til lifsins og fétlunar
sinnar?

Allir patttakendur eiga sitt eigid heimili. Peir bua annad hvort einir eda pad med folki
sem peir hafa valid sér ad biia med. Tveir eru i eigin ibud og einn i leiguibud. Pad er
ekki 6likt busetuform og adrir i samfélaginu bua vid. Allir vidmalendur minir eru
tiltdlulega sattir vid stddu sina og tveir peirra segjast horfa fram 4 vid. Einn horfir
helst til dagsins i1 dag. Tveir patttakenda lata daufblindu ekki aftra sér i pvi a0 taka
patt 1 pvi sem peir hafa dhuga 4. Einn heldur sig mikid heima vid, pegar hann er ekki

ad vinna, stundar ekki félagslif i heimabae sinum.

bPegar madur missir heyrnina, missir madur liflinuna sina til samfélagsins og pa
missir madur samneyti vid adra. Vid erum skdpud sem félagsverur og pess vegna er
svo erfitt ad verda einangradur (Larsen og Serensen, 2008). Einn patttakenda tekur
sérstaklega fram ad sjon, heyrn og talgreining sé¢ ad versna. Hann sagdi mér ad
heyrnin veri ad ,,versna“ par sem hann sér verr og 4 par af leidandi erfidara med ad
lesa af vorum. Eg dreg pa alyktun ad vegna stigvaxandi skerdingar kjosi hann ad
halda sér til hlés. Samskipti hans vid adra verda stodugt erfidari med minni sjon og

heyrn.

Samkvaemt breska félagslega likaninu er litid svo & ad fotlun sé¢ afleiding af
fyrirkomulagi sem takmarkar moguleika folks med skerdingar og felur einnig i sér

félagslegar hindranir. Fotlunin orsakist ekki af erfidleikum einstaklinga sem bua vid
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andlegar, likamlegar eda skynranar skerdingar vid ad framkvaema ymsar athafnir
(Rannveig Traustadottir, 2006). Vinnustadur sem er sérsnidinn ad porfum fatlads
folks geeti hér fallid ad félagslegu likani. bar er samfélagid ad koma til mots vid
parfir einstaklingsins og rydja ur vegi hindrunum, skapa adstedur par sem
einstaklingurinn getur tekist & vid verkefni vid hafi an pess ad upplifa pad ad valda
peim ekki og vera tapari. Fotlunin kemur ekki i veg fyrir ad folk s¢ & vinnumarkadi.
Allir patttakendur verkefnisins eru 4 vinnumarkadi. Einn er i vinnu & vinnustad sem
er sérsnidinn ad porfum fatlads folks, einn vinnur & dvalarheimili fyrir aldrad folk og
einn vinnur hja hagsmunasamtokum fatlads folks. A vinnustadnum sem er sérsnidinn
a0 fotludu folki eru ekki gerdar somu krofur um hrada og afkastagetu og gerdar eru 4
sambarilegum vinnustddum sem ekki eru reknir undir soému formerkjum. Ekki eru
gaedakrofur po sidri en almennt gerist 4 vinnumarkadi. Pad vari haegt ad velta pvi
fyrir sér hvort starfsmenn hja hagsmunasamtokunum nytu einhverrar verndar en eins
og fram kemur i frasdsgn Dionu pa er sliku ekki til ad dreifa. Hun lenti itrekad i
einelti &4 vinnustadnum af halfu 6fatlads starfsmanns. Diana segir:
Meér leid miklu betur { vinnunni d gamla stadnum. Eg lenti eiginlega I einelti
parna af konu sem ég var ad vinna med, til ad byrja med. Eg reeddi petta svo
vid yfirmann minn og hana sjalfa. Yfirmadurinn var buinn ad taka eftir pessu.
bad var tekio a malinu og sidan er alveg dgeett ad vinna parna. Meér finnst

svona framkoma lysa fordomum hja peim sem syna hana, pannig ad
starfsmenn hagsmunasamtaka fatlads folks eru ekki alveg fordomalausir.

Samkvaemt pvi sem fram kemur i vidtdlunum fa patttakendur ekki pjonustu fra
daufblindraradgjafa. Tveir segjast ekki fa pjonustu fra slikum radgjafa og einn talar
yfir ho6fud ekki um pjonustu daufblindraradgjafa pegar verid var ad fjalla um
pjonustu. Einn vidmalenda segir:

Daufblindraradgjafinn er svo langt i burtu ad pao er ekki von ad hann komi
til min eda neitt svoleidis.

Tveir vidmalendur eru med lidveitanda og einn med heimilishjalp. Omogulegt er ad
segja hvort vidmalendurnir prir eru demigerdir fyrir f6lk med daufblindu 4 Islandi
eda hvort su takmarkada pjonusta sem pau njota sé einkenni & pjonustu vid adra
daufblinda. Patttakendur eru peirrar skodunar ad peir purfi ekki & frekari pjonustu ad
halda. Sigurjon talar um ad nt s¢ ad verda kominn timi til ad fa heimilishjalp en segir

b6 ad pad sé vegna pess hversu konan hans 4 erfitt med ad sinna heimilisstorfum.
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Hann segir:

Meér finnst nuna eiginlega vera kominn timi a pad ad fara ad huga ad pvi ad
fa einhverja hjalp. Konan min er sleem i handleggiumm og baki svo
heimilisstorf eru henni erfid. Eg parf ekki ad fa lidveislu. Eg fer svo litid it af
heimilinu. Eg fe hvorki studning frd félagspjonustunni né frd
daufblindrarddgjafanum. Eg veit ekki almennilega hvernig ég d ad bidja um
pjonustu fra félagspjonustunni.

Hann horfir ekki 4 pverrandi getu sina. Ekki er oliklegt ad pad s¢ honum erfitt ad
vera komin i pa stodu ad purfa ad leita sér adstodar eftir ad hafa verid 6drum
hjalpsamur. Pessi vidbrogd geta verid hluti af afneitun og ég sé fyrir mér ad Sigurjon
hafni pvi ad hann parfnist adstodar pott hann horfist i augu vid aukna skynskerdingu.
Hann segist sjalfur ekki purfa 4 adstod 4 heimilinu ad halda. Hann notar ekki hvita
stafinn nema & veturna pegar ferd og birtuskilyrdi eru slem. Hann segir sjalfur ad
hann sé feiminn ad nota stafinn. Eins og fram kemur hja Ilene Miner pa er pad
algengt ad folk lendi i afneitunarferli vid greiningu & daufblindu. Allir lenda einhvern
tima {1 afneitunarferli og ekki er dalgengt ad folk segi ,,petta er ekki ad gerast, petta
kemur ekki fyrir mig.“ Flestir komast yfir slikt ferli. Afneitun getur verid beadi
neikved og jakvaed, heilbrigd og oheilbrigd eda hluti af hvoru tveggja. Litil jakvaed
afneitun getur verid vidurkenning & 4standi en samhlida afneitun er allri adstod

hatnad (Miner, 2008).

Elisabet og Sigurjon urdu fyrir einelti sem born. Urdu pau bzdi fyrir eineltinu a
skéladrum sinum. Hann 1 skéla & heimaslédum og hiin baedi i skéla 1 heimabyggd og
pegar htin var & unglingastigi & hofudborgarsvedinu. Sigurjon er & pvi strionin hafi
verid vegna pess ad hann taladi ekki rétt. Hann var lengi ad jafna sig eftir eineltid og
fékk ekki neina adstod vid pad. Badi virdast pau po hafa komist nokkud vel fra
eineltinu. Pau tala allavega ekki um ad pad hafi haft ahrif & pau pegar pau eltust.
Adskilnadur Sigurjons vio foreldra sina, pegar hann for sem barn ad heiman i skola,

var honum mjog erfidur og sarsaukafullur.

fslenska hugtakid fotlun er regnhlifarhugtak yfir margvislegar skerdingar. I daglegu
tali visar pad til folks sem ekki er talid geta tekid patt i athofnum sem teljast
»ellilegar vegna andlegra og/eda likamlegra ,takmarkana® eda ,,galla® sem gera
folkid ,,6edlilegt® (Rannveig Traustadottir, 2003). Endurhefingin var O6llum

vidmalendum mikilvaeg. Pau lerdu 611 ad nota hvitan staf og innan tidar fer Elisbet
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leidsdguhund. Hundurinn mun auka mjog a sjalfstedi hennar. bau veru ekki stodd
par sem pau eru i dag hefou pau ekki fengid pa enduhafingu sem pau fengu. Diana
segir um sina endurhafingu:
[ endurhcefingunni er ég i idjupjdalfun og leri ég ymislegt. Eg leri medal
annars ad elda og ymsar handidir. Sjalfstraustio var nu ekki mikio a pessum
tima og pegar idjupjalfinn var ad segja ad nu cetti gera svona og svona og pa

sagdi ég ,, heldurdu ad ég geti virkilega gert petta? “ Eg hafdi litla trii & mér og
pad ad geta gert pad sem fyrir mig var lagt byggdi mig mjog mikio upp.

Um endurhafingu sina 4 blindraskdlanum sagdi Diana:

I endurheefingunni lerdi ég umferli og var medal annars latin standa wti d
gotuhorni og atti ad segja kennurnum ur hvada att bilarnir keemu. Pad var nu
ekki audvelt par sem ég heyrdi bara med 6dru eyranu. Eg leerdi ad fara yfir
gotur og yfirleitt stoppudu bilarnir. Eg leerdi matreidslu og a skrifstofutolvu.
Eg leerdi lika blindraletur. Eg leerdi mjog mikid parna og kom full sjalfstrausts
heim eftir priggja manada dvol.

Um sina endurhafingu segir Elisabet:

begar sjonskerdingin kom i ljos for ég a nyblindranamskeio. bad namskeid
gaf mér mjog mikio og ég lerdi par ad nota hvita stafinn og hef alltaf notao
hann sidan. Hann er mér mikilveegt hjdlparteeki.

Sumir vilja flokka sjonarhorn endurhafingar sem leknisfredilegt. Sjonarhorn
endurhefingar er rikjandi hja folki sem starfar vid studning og umoénnun vid fatlad
folk. Endurhafing midast vid ad endurheimta fyrri ferni og moguleika. Aherslan er 4
fravik, andleg eda likamleg. Athyglin beinist pvi ad skerdingunni og hvernig megi
fyrirbyggja hana, finna, utiloka, medhondla, skilgreina og flokka hana (Rannveig
Traustadottir, 2003). Eins og fram hefur komid stedu vidmealendur minir ekki
jafnvel ad vigi, hefou peir ekki fengid endurhafingu vid hefi. Endurhefingin dr6 ar

ahrifum fotlunar peirra en edli malsins samkvaemt nddu peir ekki fyrra astandi.

Hvernig upplifir félkid ad samfélagio komi til moéts vid parfir pess i daglegu

lifi?

Upplifun 4 vidmoti samfélagsins er i badar attir hja vidmalendum minum. Elisabet

vard fyrir miklu métleti 1 gdmlu vinnunni sinni par sem henni var beinlinis neitad

um ad taka patt i uppakomu starfsfolksins vegna fotluna sinnar. Elisabet hefur ordid:
Einhverju sinni dkvaod starfsfolkio ad fara i ovissuferd. bPeir sem cetludu ad

fara skrddu sig & blad. Eg var eindregid hvétt til ad gera pad lika, sem ég
gerdi. begar kom ad pvi ad fara i ferdina kom 1 ljos ad folkio vildi ekki hafa
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mig med. Fannst sjalfsagt ad ég myndi ibyngja pvi. Eg tok petta mjog neerri
mér. Eg hefdi ekkert purft ad vera upp d pau komin. Eg gat fengid minn
adstodoarmann. En af pvi varo ekki.

[ nyju vinnunni gleymir f6lk pvi oft ad hiin er daufblind.

Vio vinnum fjorar saman og erum vio mjog samtaka i 6llu sem vid gerum. Oft
gleyma peer ad ég er petta sjonskert manneskja ad vinna parna. Eg get allt
sem parna fer fram.

Diana upplifir samfélagid afar elskulegt og hjalplegt. Hin vard ad visu fyrir einelti
pegar hiin kom 4 nyjan vinnustad og henni fannst heldur ekki audvelt ad rata um
vinnustadinn og purfti adstod umferlikennara til ad lera ad rata um stadinn. bar jok
slemt skipulag vinnustadarins 4 fotlun Dionu og maé tengja pad breska félagslega
likaninu. Sigurjon er ekki mjog virkur og gefur ekki mikid ut 4 hvernig samfélagio
kemur til méts vid hann. Hann er ekki mikid Gtavid utan vinnu sinnar. Oll eiga pau
sér sitt gaedalif, hvert 4 sinn hétt, enda olikir einstaklingar. Oll baa pau yfir po

nokkrum styrk og midad vid sinar adstaedur tekst peim allvel ad komast af i lifinu.

Af peim premur patttekendum rannsoknarinnar stendur Diana hvad best ad vigi a
flestum svidum, pratt fyrir ad vera alveg blind. Bakgrunnur hennar er vissulega annar
en hinna tveggja. Hun feddist fullheyrandi og sjdandi og atti dhyggjulausa asku i
fadmi fjolskyldu sinnar. Pad var svo snemma & fullordinsdrum sem hin for ad missa
skynjun.
Eg er fwedd heilbrigt barn med fulla sjén og heyrn. Eg dtti géda cesku. Stundadi
iprottir, leerdi dans og leerdi ad spila a gitar. Pegar ég for ad stalpast pa for ég
ad finna fyrir sjukdomnum og gekk lceknum erfidlega ad finna ut hvad amadi
ad mér. Eg stundadi skéla og vann d sumrin. Eg vann i verslun, var i sild og
vann i sjoppu d unglingsarunum minum d sumrin aour en ég lauk
gagnfreedaprofi. Eftir ad pvi profi lauk for ég ad vinna 1 heilbrigdisgeiranum.
Badi Sigurjon og Elisabet urdu fyrir einelti i skola og badi purftu pau ad yfirgefa
fjolskyldu sina til ad fa pjonustu. Hann for ad heiman i ymsar rannsoknir sem
tengjast heyrnarskerdingunni og sidan i Heyrnleysingjaskolann. Pad var honum mjog
erfitt ad skilast vid foreldra sina.
begar ég var | barnaskola vard ég fyrir ofbodslega miklu einelti og strioni.
bao var vegna pess ad ég taladi 60ru visi og heyroi ekki rétt. Var med
malfotlun. Eg geri mér grein fyrir pvi nuna pegar ég er ordinn fullordinn

madur ég gerdi pad ekki pegar ég var barn. Eg var lengi ad jafna mig eftir
eineltio og fekk enga hjalp til pess. bad var mjog erfitt fyrir mig ad fara ad
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heiman til Reykjavikur { skéla. Eg saknadi foreldra minna mjog mikid og ég

grét. Adskilnadurinn var erfiour.
Elisabet for ad heiman og til Reykjavikur par sem hun purfti ad gangast undir ymsar
rannsOknir vegna heyrnarskerdingarinnar. Hin var sidan i skdla fjarri heimabyggd i
nokkur ar. Eg dreg pa alyktun ad pessir pettir hafi haft ahrif 4 lif patttakenda og pvi
skipti veganesti eda bakgrunnur ekki sidur mali en personuleiki pegar horft er 4 styrk
einstaklinga med daufblindu. Parna mé segja ad mismunur peirra sem bua &
landsbyggdinni og peirra sem bua 4 hofudborgarsvadinu kristallist. Folk sem byr par
sem pjonusta er fyrir hendi er ad sjalfsdgdu betur sett en peir sem bua fjarri henni og
purfa ad yfirgefa heimabyggd og oft &4 tidum purfa born ad yfirgefa fjolskyldur sinar
til ad f4 pjonustu vid hefi. Pannig var pad og ma segja ad pannig s¢ pad enn.
Sigurjon segist ekki fa pjonustu fra daufblindrarddgjafa par sem hann bui svo langt i

burtu.
Helstu nidurstddur og leerdomar minir af pessu verkefni eru:

bad er erfitt ad missa sjon og heyrn. Pegar pad gerist parf s sem fyrir pvi verdur ad

laera svo margt upp 4 nytt.

* DPegar folk verdur fyrir skyntapi verda einfaldir hlutir eins og ad nota hnifapor
og ad hirda sjalfan sig allt 1 einu flokio ferli. Samskipti vid folk verda flokin.
Ekki er hagt ad taka séns & pvi ad blikka huggulegan pilt sem madur hittir
pvi pad er aldrei ad vita hvar blikkid lendir. Samraedur geta verid erfidar.
Ekki sist pegar margir eru ad tala saman. Par sem sjon skiptir svo miklu mali
i samskiptum hefur sjonskerdingin mikil ahrif til hins verra. Ekki geta peir
sem eru alblindir lesid 1 svipbrigdi vidmelenda sinna og pad tekur pa sem eru
med skerta sjon og prongt sjonsvid lengri tima en andartakid ad stilla sjonina

a dkveOdna punkta. Pegar sjon daprast ,,versnar* heyrnin.

* Allir patttakendur i pessari rannsokn hafa vinnu. b6 er ekki sjalfgefid ad vera
gjaldgengur 4 vinnumarkadi pegar folk er med samsetta skynfotlun, eins og
fram kemur i norrenu rannsokninni. bPar hofou ekki allir heyrnarskertu
patttakendurnir atvinnu. Sigurjon vard ad hatta ad vinna vid i0n sina pegar
hann sa ekki lengur pad sem hann var ad gera. Sidan hefur hann unnid a

vinnustddum sem eru snidnir ad porfum fatlads folks.

* FEins og kemur fram i sogum patttakenda, pa purftu peir allir & endurhafingu
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ad halda eftir ad skerding & skynjun peirra agerdist og ma af pvi draga pann
leerdom ad god endurhafing sé¢ afar mikilvaeg fyrir folk sem tapar skynjun og

eykur endurhaefingin 4 lifsgaoi folksins.

* Daufblindrarddgjafar eru mikilvaegur hlekkur 1 lifi f6lki med daufblindu og
hvilir pvi mikil dbyrgd 4 herdum peirra sem gegna sliku starfi. Eitt staersta
hlutverk daufblindrarddgjafa @tti ad vera ad upplysa og leidbeina folki med
daufblindu og starfsmonnum peirra med pad fyrir augum ad auka 4 sjalfstaedi

og lifsga0i folksins.

* Daufblindrarddgjafar eru tenging folks med daufblindu vio samfélagid. Meo
pekkingu sinni og yfirsyn attu peir ad tryggja ad folk med daufblindu fai pa
pjonustu sem pad parf 4 ad halda. beir purfa ad vera vakandi gagnvart 6llum
peim sem eru & peirra pjonustusvaedi. beir purfa ad hafa sérpekkingu til ad
geta veitt pjonustu og leita ad annarri pjonustu vid haefi. Ekki er sist
mikilvaegt ad peir séu vakandi gagnvart peim sem eru med mestar skerdingar
og alvarlegast eru settir, hafa sig minnst i frammi og pekkja réttindi sin
minnst. Mikilvaegt er ad veita peim allan pann studning sem peir purfa & ad

halda til pess ad peir verdi ekki utundan.

* DPad ad porf sé fyrir lagasetningu til ad tryggja jafnrétti er 1 sjalfu sér
mismunun. Eftir sem &dur parf ad tryggja folki med daufblindu jafnrétti.
Tryggja parf pvi pa pjonustu sem pad parfnast til ad lifsgedi peirra verdi
sambearileg peim sem almennt gerist i samfélaginu. Par reynir &
loggjafarvaldid, Daufblindrafélagid, daufblindraradgjafa og adra radgjafa. I
Norrenu rannsokninni syndi sig ad daufblindrafélogin h6fou mikla pydingu
fyrir patttakendur. Daufblindraféldgin voru talsmenn samborgara sinna sem
annars attu pad 4 heettu ad vera settir til hlidar. bPad gerdu félogin med pvi ad
hjalpa heyrnar- og sjonskertu folki ad skipuleggja lif sitt og vera nokkurs
konar adstandandi peirra (Jansbel og Olesen, 2005). Ef f6lk med daufblindu
feer ekki pa pjonustu sem pad parf, pegar pad parf hana, ma segja ad 16g um
malefni fatladra tryggi pvi ekki samberileg lifskjor og 60rum pegnum
samfélagsins. Vid slikar adstadur er lif folks med daufblindu ekki jafnt ad

gedum og annarra pjodfélagspegna.

Med pessari rannsokn hef ég fengid betri innsyn 1 lif félks med daufblindu og hefur
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ferlio allt verid mér afar lerdomsrikt. Med pvi ad skra sogur vidmalenda minna hef
¢ég leert ad pratt fyrir mjog erfida og sérstaka fotlun er lif peirra gefandi, gaeda- og
gledirikt. Pad sem kemur mér einna mest & dvart er hversu pjonustan peim til handa
er litil og 1 raun varla hagt ad tala um neina sérteka pjonustu, pratt fyrir ad
daufblinda sé sérstok fotlun og peir sem eru med slika fotlun purfi sérteeka pjonustu.
Su litla pjonusta sem vidmalendur minir f4 er almenn pjonusta samkvemt
félagspjonustuldgum, heimilishjalp og lidveisla sem hvoru tveggja er pjonusta sem

veitt er i samrami vid 16g um malefni fatladra.

Standa parf betur ad kynningu 4 pessari sérsteedu fotlun i samfélaginu og standa vord
um réttindi folks med daufblindu. Kynna parf folki med daufblindu moguleika sina a
pjonustu vid heefi, tryggja adgengi ad radgjof og geeta pess ad enginn verdi Gtundan.
Nidurstodur pessarar rannsoknar benda otviratt til ad markmid laga um malefni
fatlaora tryggi ekki folki med daufblindu samberileg lifskjor og 06drum
pjodfélagspegnum eins og 16gin kveda & um. Tryggja parf folki med dautblindu

jafnrétti.

Mér finnst ekki einfalt ad tengja lif vidmelenda minna bara vid eitt dkvedid likan i
fotlunarfredunum. Asteedu og greiningu fotlunar er audvelt ad tengja
leknisfraedilegu likani. Par er fyrst og fremst horft 4 skerdingu sem vidkomandi
verdur fyrir. Endurhafingarkaflinn i lifi peirra fellur ad laeknisfradilegu likani.
Endurhafingin gengur ut & pad ad na fyrri getu pott vissulega geti pad markmid
aldrei nddst ad fullu pegar folk missir sjon og heyrn varanlega. beirra endurhafing
gekk Ut 4 pad ad verda eins sjaltbjarga og mogulegt var midad vid sinar adstedur og
fotlun. Flesta peaetti lifs vidmalenda minna ma fella ad félagslegu likani. Deemi um
pad er pegar Diana vegna fotlunar sinnar og slems skipulags 4 vinnustad atti erfitt
med ad rata um. Ogreida leid ad studningi ma fella ad breska félagslega likaninu og
fotlunina ad laeknisfraedilegu likani. Pegar badi er horft til skerdingarinnar og
adstedna sem mér finnst edlilegast, horfi ég til norrena tengslaskilningsins. Einn
patttakenda segist ekki vita hvert hann eigi ad leita sér pjonustu. Pad ad hann fai ekki
leidsdgn heftir sjalfstaedi hans og gerir hann fatladri fyrir bragdid. Oll attu pau sér lif
an adstodar adur en pau féoru ad missa skynjun. An endurhzfingar hefdu
vidmalendur minir aldrei ordid eins sjalfstedir og peir eru. Ad minu aliti var

endurhefingin mikilvaeg leid til beta pa skerdingu sem pau hafa ordid fyrir. G6o
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umferlikennsla og kennsla i tjaskiptum eru mjog mikilvaegir pattir i endurhafingu
f6lks med daufblindu. Eg horfi helst til norraena tengslaskilningins pegar ég tengi lif
patttakenda i rannsokninni vid eitt likan fotlunarfredanna. bar sem ad i norrena
tengslaskilningnum er baedi horft til skerdingar peirra sem fatladir eru og med hvada
hatti samfélagid kemur til mots vid pa. Allir vidmaelendur minir purfa 4 adstod fra
samfélaginu ad halda vegna skerdingar og til ad draga Gr ahrifum f6tlunar sinnar. A0
sogn tveggja patttakenda er umferli og ymsar athafnir daglegs lifs peim erfidar an
adstodar. bar kemur samfélagio til mots vid pa med ferlipjonustu, lidveislu og
heimilishjalp.

Ekki er hagt ad tilka pessar nidurstodur fyrir alla islendinga sem eru med
daufblindu, par sem par byggja bara 4 lifssogum priggja einstaklinga og ekki er ad
vita hvort lif peirra er deemigert fyrir folk sem byr vid pessa fotlun. Forvitnilegt vaeri
ad gera adra rannsokn samberilega pessari ad nokkrum tima lidnum med patttoku
folks med daufblindu, med pad ad markmidi ad sja hvort nidurstddur verdi adrar eda

par somu og eru i pessari rannsokn.

[ pessum lokakafla verkefnisins sagdi ég fra pvi ad allir patttakendur i rannsékninni
purfi & adstod ad halda i lifinu sinu, mismikilli p6. Daufblindrarddgjafar séu afar
mikilvaegir hlekkir 1 lifi folks med daufblindu og tengilidir vid umheiminn. Pjonusta
vid folk med daufblindu sé litil 4 fslandi. Almenn pjonusta sé takmorkud og ekki
siour sértek pjonusta sem folk med daufblindu er svo had vegna edlis fotlunar
sinnar. Logbodin lifsgedi folks med daufblindu eru ekki jofn og annarra
pbjodfélagspegna og i raun sé pad misrétti ad jafnrétti folks med daufblindu skuli vera
had logum. Frodlegt veri ad gera adra sambarilega rannsékn og sjd hvort

nidurstddur hennar geefu sému mynd eda adra en pessi rannsokn gerir.
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Vidauki

Lifssogur patttakenda
A. Lifssaga Diénu Bjérnsdéttur

Eg heiti Diana Bjornsdottir og er faedd 4 Stér-Reykjavikursvaedinu rétt fyrir midja
sidustu 6ld. Eg er nastelst i systkinahépnum minum. Eg er fadd heilbrigt barn med
fulla sjon og heyrn. Eg atti goda @sku, stundadi iprottir, leerdi dans og lerdi ad spila
a gitar. begar ég for ad stalpast pa for ég ad finna fyrir sjukdomnum og gekk leknum
erfidlega ad finna Gt hvad amadi ad mér. Eg stundadi skéla og vann & sumrin. Eg
vann i verslun, var 1 sild og vann i sjoppu 4 unglingsarunum minum 4 sumrin adur en
¢ég lauk gagnfraedaprofi. Eftir ad pvi profi lauk for ég ad vinna i heilbrigdisgeiranum.
bar veikitist ég mjog hastarlega og var flutt 4 spitala. Eg var nzr dauda en lifi og gat
hvorki hreyft legg né 1id og var bara eins og ég vari 16mud. Eg var ramliggjandi i
einn og halfan manud og purfti adstod vid allt. Eg var sidan i tvo manudi i hjélastél
og svo purfti ég ad lera ad ganga upp & nytt. Pa fer ég & endurhefingar- og
vinnustadinn Nes. Eg nadi mér vel 4 strik og for ad vinna i fyrirtaeki sem foreldrar

minir raku.

begar ég var 19 ara veiktist ég aftur hastarlega af sjtkdomnum og for pa aftur a
endurhefingarstadinn sem var minn stadur meira og minna nastu arin. b4 var ég
mjog slem af afleidingum sjukdomsins og um pad leyti fer ég ad missa sjonina. A

pessum tima var ég ad vinna i pjonustustarfi & Nesi.

Tuttugu og priggja ara var ég pegar ég lenti i bilslysi og missti pa sjonina & 6dru
auganu. 27 ara var ég a spitala vegna adgerdar sem ég purfti ad fara i. bPar sem ég
ligg parna a spitalanum pa vakna ég einn morguninn upp og sé allt i poku. Pad
verdur uppi fotur og fit & spitalanum og er ég send til Englands 4 freegan spitala i
freegri borg og er par graedd i mig augnhvita Gr latinni manneskju og nethimnan fest,

htn hafdi losnad. Eg var a pessum spitala i tvo manudi.

Eftir petta fer ég heim og fer i stifa endurhaefingu 4 Nesi. Pad var dkvedid ad ég
kaemi i adra adgerd par sem ¢€g vari med sky & augnasteininum og pad atti ad
fjarleegja. Mér var sagt ad ég verdi a0 fara ad lara blindraletur og fara i
blindraendurhzfingu. Eg sem sagt fer ad Nesi og par fer ég i nokkurs konar

blindraendurhzfingu og par byrja ég ad lera ad lifa upp 4 nytt. A pessum tima var ég
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ekki ordin blind en var mjog sjonskert. Eg sa méta fyrir hondunum og gat talid
fingurna. Eg s4 ekki andlitin 4 folki en méta fyrir pvi pegar pad var nalagt mér. Eg

sa 1j6s og gat ratad um herbergi pegar ég s4 hvar glugginn var.

A atjan dra afmelisdaginn minn pegar ég vaknadi var ég blin ad missa heyrnina a
60ru eyranu og var lika buin ad missa jafnvagio. Asteda heyrnarmissisins var su ad

¢g hafdi fengid virussykingu. Petta var ekkert tengt sjtkdomnum sem ég var med.

[ endurhafingunni er ég i idjupjalfun og leri ég ymislegt. Eg laeri medal annars ad
elda og ymsar handidir. Sjélfstraustid var nu ekki mikid 4 pessum tima og pegar
10jupjalfinn var ad segja ad nu &tti gera svona og svona pa sagdi ég: ,.heldurdu ad ég
geti virkilega gert petta?* Eg hafdi litla trd 4 mér og pad ad geta gert pad sem fyrir
mig var lagt byggdi mig mjog mikid upp. Petta var seint 4 attunda aratugnum. Sidan
fer ég til Bretlands og er par i stifri priggja manada endurhafingu 4 blindraskola.
bessi skoli var fyrir folk sem hafdi misst sjonina. Nokkru 4dur en ég for til Bretlands
hafdi ég fengid greiningu a sjikdomnum minum. Su greining var énnur en hingad til

hafdi verid haldid. Petta er mjog sjaldgaefur sjukdémur.

[ endurhaefingunni lrdi ég umferli og var medal annars latin standa uti 4 gétuhorni
og atti a0 segja kennurnum Ur hvada att bilarnir keemu. bad var nt1 ekki audvelt par
sem ég heyrdi bara med 6dru eyranu. Eg lzrdi ad fara yfir gétur og yfirleitt stoppudu
bilarnir. Agiskun min um hvadan bilarnir kaemu var ekki alltaf rétt. Vid mattum alls
ekki bidja folk um ad adstoda okkur og ef einhver baud fram adstod urdum vid ad
afpakka kurteislega. Eg lardi matreidslu og & skrifstofutdlvu. Eg lerdi lika
blindraletur. Eg laerdi mjog mikid parna og kom full sjalfstrausts heim eftir priggja
manada dvol. Eg for beint 4 Nes og for ad vinna aftur vid pad starf sem ég vann vid
adur. begar ég var blin ad vera par i viku pa for ég 1 biltar og lenti 1 slysi og missti
sjonina 4 hinu auganu. Eg fer beint 4 spitalann og padan til Bretlands aftur a

spitalann par. Par var mér sagt ad kannski kaemi sjonin aftur og kannski ekki.

Eg vard ekki fyrir afalli p4, var buin ad taka pad ut adur. bannig var ad ég 14 einu
sinni sem oftar 4 spitala heima 4 Islandi og pa fjaradi sjonin allt i einu ut. Vokvi lak
{ir auganu og ég var ordin blind & pvi. Eg fékk algjort sjokk og vard mjog reid. Badi
Gt i lekninn minn og gud. Eg sagdi laekninum ad petta veri allt honum ad kenna. Eg
tradi pvi ekki ad petta myndi henda mig. Svona lagad henti gamlar konur 0ti i b en

ekki mig. Eg upplifdi mjog sterk sorgarvidbrogd pegar petta gerdist. Mér fannst 1ifid
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bara vera buid. Mér fannst petta afar dsanngjarnt. Laeknirinn reddadi pessu i pad
skiptid. Gaf mér stera og syklalyf og ég fékk sjonina aftur. En pegar ég kom fra
Bretlandi var ég alblind. Eg fékk ekki afall eins og ég sagdi og pegar ég komst ad pvi
ad ég fengi sjonina ekki aftur var ég ordin von pvi ad vera blind og gerdi ekkert
vedur Ut af pvi. Eg vard adallega sorgmadd en ég vard ekki reid. Mér fannst petta
opagilegt. A pessum arum var enga afallahjalp ad fa. Eg hef aldrei spurt foreldra
mina hvernig petta kom vid pau. Pau studdu mig i 6llu og pau hljéta lika ad hafa
upplifad sorg. Eg hef alltaf verid dugleg og hef stadid mig vel. bad hefur 6rugglega
hjalpad bzdi mér og fjolskyldu minni ad pegar ég var sett 4 stera pa vard ég
halfmanisk. Sumir verda punglyndir en pannig var pad ekki hja mér. bad var sko i
hina attina. Eg er frekar bjartsyn og skapgdd manneskja og pad er i mér mikill
barattuvilji. Eg hef oft veikst hastarlega en ég brolti alltaf 4 faetur aftur. Eg hef petta i
mér. Eg er ekkert vidkvam fyrir astandi minu og get gert grin badi ad heyrnar- og

sjonleysinu.

Eg er alveg staurblind og heyri ekkert ad gagni med 6dru eyranu. Eg er ekki fra pvi
ad ég hafi heyrt betur 4 medan ég hafdi einhverja sjon. Fyrir nokkud 16ngu sidan var
ég a arshatid & gamla vinnustadnum minum. Pad var mjog haver hljomsveit sem
spiladi fyrir dansi. Eg hitti mann sem vildi endilega dansa vid mig. Eg spurdi hver
petta veeri og oskradi hann i eyrad 4 mér. bad gerdist eitthvad i eyranu 4 mér. Eg
svitnadi og mig snarsvimadi. Eg purfti ad setjast. Pegar ég kom heim af ballinu
heyrdi ég bara pip. Eg hugsadi med mér: er ég buin ad eydileggja i mér heyrnina med
einu balli? Eg heyrdi ekkert i nokkra daga og lokadi mig algjérlega af. Var i algjéru
sjokki. Eg slapp med skrekkinn i petta sinn. Sidan pa hefur eyrad 4 mér verid mjog
vidkvemt fyrir hdvada og ég er daudhredd um pad. Heyrnin er god & eyranu en i
fjolmenni, veislum, i flugvélum eda par sem er klidur virkar pad ekki edlilega og pad
hair mér. Eg parf alltaf ad sitja pannig ad folk sé réttu megin vid mig, pannig ad ég

heyri.

begar ég kem aftur heim frd Bretlandi, fer ég beint 4 gamla vinnustadinn og pad var
skrytid. begar ég kom i herbergid mitt sem ég naudpekkti var ég rammvillt. Eg st6d
bara 4 midju golfi. Mikid er opagilegt ad vera svona blind hugsadi ég. Eg fann
dragstginn fra glugganum og pa var ég komin med vidmid og pad var mikill sigur.

barna er ég komin einu sinni enn og nu bara i endurhefingu og ég var atvinnulaus.
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Meér leid i sjalfu sér vel en fannst alveg ferlegt ad vera an atvinnu. Eg var ekki lengi
atvinnulaus par sem ég fékk vinnu sem deildarritari. Par hafoi ég nog ad gera.
Deildarstjorinn 1ét mig sko finna pad ad ég veri algjorlega 6missandi. Vid petta vann
ég i tvo manudi en pa vantadi adstodarmann i radgjof og par for ég ad vinna. Eg var
samtals i vinnu 4 Nesi i rum tuttugu og fimm ar. P4 var mér sagt upp vegna

skipulagsbreytinga.

begar ég missti vinnuna var ég sett 4 bidlaun i eitt ar. Eg hugsadi minn gang og
ferdadist dalitid mikid petta ar. Notadi timann til ad fara i afingar og gongur og
svona. Sidan var auglyst starf hja hagsmunasamtokum fatlads folks sem ég sotti um

og fékk. Eg er buin ad vera par 1 tvo ar um pessar mundir.

begar ¢ég kom 4 gamla vinnustadinn minn eftir ad hafa verid i Bretlandi og péa ordin
alveg blind, skynjadi ég ad sumt folk vissi ekki alveg hvernig pad atti ad koma fram
vid mig. Felstir voru samt mjog kammo. begar ég kom til baka fékk ég stora
peningagjof fra starfsfolkinu en pad hafdi farid fram séfnun handa mér 4 medal allra
starfsmanna Ness. Almennt voru allir eins og 40ur en pad voru einstaka sem vissu

ekki hvernig peir attu ad koma fram vio blint folk.

Svo var pad folkid uti 1 samfélaginu.... Einu sinni pa, var ég med vinkonu minni og
®tladi ég ad kaupa mér stigvél. ,,Hvad niimer notar huin, vill hun mata?* spurdi

afgreidslustilkan. Svona lagad gerist mjog sjaldan i dag, sem betur fer.

Viohorf folks er afar misjafnt. Til demis pegar ég byrjadi 4 nyja vinnustadnum
minum. Samstarfskona min kom einu sinni til min og spurdi i sérkennilegum tén
hvort ég vildi ekki koma 1 kaffi til hennar, hin @tladi ad bjooa stelpunum sem varu
ad vinna med peim og lika stelpum sem hefou 4dur verid ad vinna & stadnum. Mér
fannst na i toninum ad hun segdi ,,viltu nokkud vera ad koma.“ Eg get sko ekki sagt
a0 mig langadi til ad fara en dkvad samt ad gera pad. Pegar 4 stadinn var komid
satum vid saman i s6fa og spjolludum. Husrddandi kom og baud okkur ad gjora svo
vel. baer stodu allar upp og skildu mig eftir eina i sofanum. Eg hélt ad verid veeri ad
bjoda okkur upp 4 hladbord, nei pad var sest vid bordid og mér var ekki sagt neitt.
Annad sem gerdist lika med vinnuféldgum var ad pad var starfsdagur hja okkur. Vio
unnum fram eftir degi. { lok dagsins foru allir heim og skiptu um fét og komu svo
aftur pvi vid vorum a0 fara ut ad borda og @tludum i leikhis 4 eftir matinn. Vio

forum nokkrar saman i leigubil nidur i ba. Gestgjafinn fyrrverandi og radgjafi sem
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starfadi parna medal annars. Pegar nidur i be er komid og ég er ad borga bilinn
uppgétva ég allt 1 einu ad par eru farnar og ég ein eftir i bilnum og algjorlega
bjargarlaus. Ein af starfssytrum minum sem kom i nasta bil kom og adstodadi hun
mig. Pa var ég farin a0 hugsa um ad fara heim pvi ég vissi ekkert hvert ég atti ad
fara. Eg bad hana ad leida mig til starfssytra minna og ég spurdi hvers lags petta veri
ad skilja mig eftir eina og bjargarlausa. Spurdi hvort paer vaeru ekki ad vinna hja
hagsmunasamtdkum fatlads folks og hvort vid verum ekki vinnufélagar. Spurdi hvad
veri eiginlega ad peim. bar svorudu varla. Eg frétti svo ad petta hefdi nu verid
einum of, ad ég vari ad segja svona. Mér leid miklu betur i vinnunni 4 gamla
stadnum. Eg lenti eiginlega i einelti parna af konu sem ég var ad vinna med, til ad
byrja med. Eg raeddi petta svo vid yfirmann minn og hana sjalfa. Yfirmadurinn var
buinn ad taka eftir pessu. Pad var tekid 4 malinu og sidan er alveg agatt ad vinna
parna. Mér finnst svona framkoma lysa forddmum hja peim sem syna hana, pannig

ad starfsmenn hagsmunasamtaka fatlads folks eru ekki alveg fordémalausir.

Pad er mikill munur & pvi ad vera med ratsjon og vera alveg staurblindur. Pad sem
hair mér lika er ad ég er ekkert agalega god i umferli, rangskreid, holt og skokk. Svo
er vinnustadurinn minn ekkert sérlega adgengilegur fyrir blinda, pad er frekar erfitt

ad rata um hann. Eg purfti umferlikennara til ad kenna mér ad rata um stadinn.

begar madur missir sjon verdur madur 6laes og Oskrifandi. Madur hattir ad komast
leidar sinnar og hattir ad pekkja folk i sjon. Eigin umhirda verdur lika erfidari. Eins
og til deemis bara ad greida har og snyrta neglur. Pegar ég var i endurhafingunni

purfti ég meira ad segja ad leera ad nota hnifapor upp a nytt.

begar ég vard alveg blind hugsadi ég med mér ad ég geti aldrei keypt mér {6t oftar.
Eg yrdi alltaf mjog hallzrisleg til fara. En pad er nti ekki pannig. Eg finn strax og ég
snerti fotin hvort mér muni lika pau. Eg vel 611 min fét sjalf og pa er einhver med

mér. Pad skiptir mig miklu mali ad vera smekklega til fara.

Einu sinni gerdist pad pegar kinaskdrnir voru i tisku pa kom ég 4 einum bldum og
einum brunum sko 1 vinnuna. Eg var spurd ad pvi hvort ég hefoi @tlad ad vera svona

buin til fotanna. Pad hafoi ég ekki @tlad mér.

Félagslega er ég vel stodd. Eg er i nokkrum klibbum. Baedi med fotludu folki og
oftludu. Eg ferdast mikid, ég fer i leikhus og bid pegar verid er ad syna islenskar

myndir. Eg hef lifad skemmmtilegu og edlilegu lifi.
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Eg nota ferdapjéonustu blindra og fer allra minna ferda pannig. Vegna
heyrnarleysisins pori ég ekki ein ut & gotu. Mér finnst folk yfirleitt vera hjalplegt.
begar ég til demis fer til leknis tek ég leigubil og bilstjorinn leidir mig inn. begar
kemur ad pvi ad hitta leekninn pa kemur hann og sekir mig. Pegar ég er 4 gongu pa

parf ég ad leida einhvern. Mér finnst folk upp til hopa vera tillitssamt og hjalplegt.

Eg er med heimilishjalp sem sér um prif fyrir mig og svo straujar hin pvottinn minn.
Eg gxti pad sjalf en pad taki svo langan tima. Eg er med lidveislu og hin hjalpar
mér adallega vid innkaup. Einu sinni eda tvisvar hefur hin farid med mér i jardarfor.

Eg fa ekki pjonustu fra daufblindraradgjafa.

Pad sem hefur hjalpad mér i pessum hremmingum er ad i gegnum tidina hef ég verid

mjog skipulogd. Pad er aldrei drasl hja mér.

Eg hef verid nokkud virk i hagsmunafélagi fatlads folks og 4 vegum pess. Eg er par i
nokkrum nefndum. Eg hef ekkert starfad i Daufblindrafélaginu, gekk ni1 i félagid ad

tilstudlan hennar Doéru. Henni fannst ad ég @tti ad vera par.

Eg finn fyrir frelsisskerdingunni. Eg stekk ekki ut i géngutar ef mér dettur pad i hug.
Ef mig langar til a0 fara i gongu og kikja 1 budarglugga geri ég pad ekki svona
spontant. Eg nattirulega upplifi pessar takmarkanir en ég lifi mig ekki inn i per. Eg
horfi frekar 4 styrk minn og pakka fyrir pad sem ég hef og pad sem ég get gert. Eg

hef svo mikinn samanburd vid adra sem hafa pad miklu verra en ég hef pad.

Heyrnarleysid for ad ha mér miklu meira eftir ad ég missti sjonina. Mér fannst pad
ekki ha mér 40ur. begar madur er blindur og sér ekki neitt pa fer madur margs 4 mis i
samskiptum vid folk. Likamstjaning er 93% af tjaningu i samskiptum folks, 7% eru
bara talad mal. Pad er audvelt ad lenda 1 misskilningi og madur er kannski ekki alltaf
med 4 notunum. Einhver gati verid ad grinast og madur sér ekki strionisglampann i
augunum og heldur ad vidkomandi sé fulasta alvara. bPar sem ég er mér medvitud um

petta slepp ég oft fyrir horn.

Eg horfi frekar 4 getu mina og styrk en pad sem ég ekki get. Eg verd vér vid ad adrir

gera pad lika. Folk trulega smitast af mér.

Stundum vill folk dkveda hvad ég get og hvad ekki og fer pad mjog fyrir brjostid &

mér, getur studad mig mjog mikid.

Eg pekki margt folk sem er blint og daufblint. Eg hef mikla tr 4 pvi og treysti peim
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til ad gera hlutina. Kannski er pad vegna pess ad ég er by sjalf vid pessa fotlun og
veit hvad ég get.

Eg hef upplifad pad ad fa ekki ad vera med i undirbiningi atburdar sem haldinn var 4
vinnustadnum minum og min starfseining sa um. Eg var sett til hlidar og pad upplifoi
ég sem mikla hofnun. Eg vard mjog fil og mégud pvi ég gat gert svo margt. Og ég
tok ekki patt i atburdinum i petta skipti. Eg tok petta naerri mér 4 peim tima sem petta

gerdist en 1 dag get ég hlegid ad pvi.

Eg er mjog lansom ad hafa fengid mjog goda endurhzfingu. Eg laerdi blindraletur
pannig ad ég get lesid og fylgst med. Eg hlusta mikid 4 utvarp og les blodin.

Eg nota nokkur hjélparteeki. Eg nota blindrastafinn. Eg hef blindraleturskjd og
talgerfil i tolvunni minni. Svo & ég litskynjara en pad er nli meira upp 4 grin. Eg er
med blindraletursritvél og ég er med teki sem ég nota til ad merkja til demis

geisladiska og kryddid mitt.

bad sem ég finn mest fyrir er frelsisskerdingin en ég er ekki ad velta mér upp ar pvi.
Eg er ni ad vonast til ad ég réist med aldrinum en pad er nu ekkert sem er farid ad

benda til pess ennpa.

Pad sem mér finnst mikilvaegast 1 lifinu i dag er ad halda heilsunni i sem bestu lagi
pannig ad ég geti hugsad um mig sjalf. Mér finnst lika mikilvegt ad hafa vinnu.
Fjolskyldan og vinirnir eru mér mjog mikils virdi og pad ad vera i godu sambandi

vid folk. Heilsan er pad sem ég mun alltaf berjast fyrir.

Framtidina sé¢ ég nokkud bjarta fyrir mér. Ef heilsan sem ég hef i dag versnar ekki,
pa er ég bjartsyn. Eg reyni ad vera bjartsyn og ég veit ad 1ifid er svo fallegt og hefur

upp 4 svo margt ad bjooa.

B. Lifssaga Elisabetar Gudlaugsdottur

Eg er fedd i sveit fyrir austan og er elst priggja systkina. Eg 4 tvo yngri breedur. Eg
olst upp i sveitinni og var par par til ég for sudur i skola. Eg er fazdd heyrnarskert en
¢ég var ordin ellefu ara pegar eitthvad var farid ad gera i malunum. b4 var ég greind
heyrnarskert. A bernskudrum minum var aldrei talad um heyrnarskerdingu en ég var
skommud fyrir ad tala ekki rétt. Pad er eins og folk hafi ekki gert sér grein fyrir

pessu.
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Fyrstu skdlaarin min vard ég fyrir areitni og stridni og var pad af pvi ad ég heyroi
ekki rétt. begar ég var ellefu ara sd fodursystir min til pess ad ég for i skola fyrir
sunnan. Eg kveid alveg rosalega fyrir pvi en pad var allt 6dru visi en heima. bar var
ég 1 tvd ar. Pad var godur timi. Sidan for ég aftur heim og var par i skola
fermingararid mitt og gekk pad semilega. Eftir pad for ég aftur sudur en hefdi betur
verid heima. Eg vard fyrir miklu einelti. Par var stulka sem virtist 6funda mig.
Kannski af pvi ad mér gekk vel. Hin beitti mig ofbeldi. Reyndi ad stinga mig med
svaka nal. Pad var andstyggilegt. Pad var ekki heldur tekido tillit til
heyrnarskerdingarinnar i pessum skola. Eg lauk bara 6drum bekk eda skyldunami og
hetti svo 1 skola. Seinna for ég svo i husmadraskodla. ba var ég ordin oOfrisk af dottur
minni. Eg lauk ekki nami par en for svo seinna i annan hiismadraskéla og for par i

heimilisfraedi. Pad var mjog gaman. Par med lauk skolagéngu minni i langan tima.

Morgum é4rum seinna, Orugglega 10 4rum eftir ad ég var farin ad verda
sjonskerdingarinnar vor, pa akvad ég ad nyta mér tilbod Menntaseturs sem starfrakt
er 1 nagrannaba pess bajar sem ég bjo i 4 peim tima. betta var ndmstilbod sem st6d
yfir i eina 6nn og nyttist pad mér mjog vel. Astedan fyrir pvi ad ég for i
Menntasetrid var medal annars su ad €g vildi sja hvort ég gaeti virkilega lert og

komst ég ad pvi ad pad gat ég.

begar petta var var ég fraskilin einsted modir med tvo stalpada syni mina buandi hja
mér. Eg 4 lika dottur sem var flutt ad heiman og buin ad stofna sina eigin fjolskyldu.
Eg bjo i litlum bz 4 landsbyggdinni & pessum tima. Sidan pa hafa hagir minir breyst
pannig ad ég er flutt 4 hofudborgarsvadid, by par ein 1 leiguibiid og uni hag minum

vel par.

Eins og 40ur sagdi pa var ég var um ellefu ara gdmul pegar heyrnarskerding min var
stadfest. Pad var fyrir tilstudlan freenku minnar ad ég for til Reykjavikur og for par i
heyrnarprof. Eg var hins vegar komin fast ad fertugu pegar sjonskerdingin for ad
gera vart vid sig. Eg reyndist vera med RP. Adur var komid i 1jos ad nainn ettingi
minn var med pad sama svo pad kom mér ekki algjorlega 4 ovart. Eg 4 fleiri attingja
sem er eins astatt fyrir. Eg hef ekki fengid formlega Usher greiningu, ekki
leknisfraedilega. Daufblindraradgjafi sem starfadi hja okkur i hagsmunafélaginu
sagdi mér ad ég veri med Usher heilkenni. Reyndar tok ég patt i rannsokn hja

Islenskri erfoagreiningu og par fékk ég stadfest ad ég veeri med Usher. Mér finnst
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skipta mali ad hafa greiningu. Pad virdist ekki vera sérislenskt fyrirbrigdi ad folk fai
ekki greiningu. Eg hef hitt folk 4 Nordurlondunum sem pannig er astatt fyrir. Folk er
greinilega a0 lenda i pessu sama. begar ég fékk RP-greininguna pa var mér sagt
hverjar framtidarhorfurnar geetu verid. Sjonsvidid myndi hugsanlega prengjast og ég
geeti jafnvel ordid alveg blind. Mér var hins vegar ekki sagt alveg akvedid hvernig

petta yrdi. Eg hugsadi ja, j4, svona er petta, pa er bara ad taka pvi.

Eg fékk sky 4 augun og purfti i adgerd til ad fjarlegja pau. Pvi midur batnadi sjonin
ekki mikid vid pa adgerd. Hun hefur toluvert breyst sidustu arin. Ekki bara ad

sjonsvidid hafi minnkad, heldur sé ég ekki eins vel i sjonpunktinum minum.

begar sjonskerdingin kom i 1jos for ég & nyblindrandmskeid. Pad namskeid gaf mér
mjog mikid og ég lardi par ad nota hvita stafinn og hef alltaf notad hann sidan. Hann
er mér mikilvaegt hjalpartaki. [ blindraendurhafingunni var ekki tekid tillit til

heyrnarskerdingarinnar. bad var ekki gert 4 peim tima.

Eg hef unnid lengi vid ad pjona 6ldrudu folki. Eg vann lengi 4 vistheimili fyrir aldrad
folk 1 litla beenum sem ég bjo 1 4dur. Lengi vel likadi mér vel ad vinna par. Pegar ég
hafdi unnid par i alllangan tima akvad ég ad fara sudur og afla mér frekari
menntunar. Eg var i burtu i nokkurn tima og pegar ég kom til baka var eins og annad
veari upp 4 teningnum. Pad var eins og starfsfolkid veri hratt vid mig. Pad var eins
og pad pyrdi ekki ad tala vid mig. bad hofou ordid miklar breytingar. Eg vann mikid
ein og var i erfidum verkefnum. Medal annars annadist ég mann sem var med
alzheimer og var hann mjog veikur. Eg var oft med hann allan daginn. Pad var mjog
erfitt og krefjandi. Einhverju sinni dkvad starfsfolkid ad fara i ovissuferd. beir sem
ztludu ad fara skradu sig 4 blad. Eg var eindregid hvott til ad gera pad lika, sem ég
gerdi. begar kom ad pvi ad fara i ferdina kom 1 ljos ad folkio vildi ekki hafa mig
med, fannst sjalfsagt ad ég myndi ipyngja pvi. Eg tok petta mjog neerri mér. Eg hefdi
ekkert purft ad vera upp 4 pau komin. Eg gat fengid minn adstodarmann. En af pvi
vard ekki. Uppuar pvi for ég ad hugsa minn gang. Kannski veri best fyrir mig ad

flytja bara i burtu og reyna eitthvad nytt. Eg sagdi upp og flutti sudur.

begar ég lauk nami i Menntasetrinu langadi mig i frekara nam. Veran par kveikti i
mér ogurlegan dhuga. Eg var lika ordin preytt 4 vinnunni sem ég var i pannig ad ég
akvad ad szkja um endurhzfingar- og dagpjalfunarskéla i Reykjavik. Eg var

eindregid hvott til pess af fjolskyldu minni. Pegar ég komst ad bra mér rosalega og
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var komin ad pvi ad guggna. b4 sagdi tengdasomur minn ad ef ég feri ekki myndi ég
sja eftir pvi alltaf. Pannig ad ¢ég dreif mig. Vid petta urdu miklar breytingar hja mér
og pad var mjog mikid ad gera. I ofanalag var ég ad byrja i skola. Eg for sem sagt
sudur og for i nam. Eg fér i ndm i menntastofnun sem er sérstaklega atlud fyrir
fatlad folk eda folk sem hefur ordid fyrir slysi eda ordid undir i lifinu. betta var
priggja anna nam og tok pad eitt og halft a&r. Markmid ndmsins er ad adstoda folk vid
ad koma sér ut 1 1ifid eftir 4f6ll. Pegar ¢ég hof namid kom pad mér pagilega 4 6vart ad
¢g gat lert. Pad sem kom mér 4 dvart var ad ég gat leert sterdfredi. Annad sem var
kennt parna var medal annars islenska, enska og tdlvufredi. Einnig var kennd
myndmennt og tjaning. Eg fékk aukatima i t5lvu og sleppti enskunni. Ensku hafdi ég
aldrei leert almennilega pannig ad ég fékk ad sleppa henni. Eg lerdi ad nota takkana 4
tolvunni 1 stad musarinnar sem er mjog hagkvaemt fyrir mig og gekk pad alveg

agetlega.

begar kom ad sumarfrii & milli anna for ég ad hugsa um hvort ég @tti ad fara heim og
vinna par. Nidurstadan var st ad ég gerdi pad ekki. Eg fékk vinnu 4 hjukrunarheimili
fyrir aldrad folk. Mér fannst mjog gaman ad vinna par og komst ég ad pvi ad ég gat
miklu meira en ég hélt. Eg vann parna sem adstodarmadur idjupjalfa. Naminu minu
lauk um aramot en €g dkvad ad vera til vorsins 1 vinnunni en €g var buiin ad segja upp
og var 4 leidinni heim pegar ég komst ad pvi ad ég var med svo langan
uppsagnarfrest 4 ibuidini sem ég leigdi. Eftir ad hafa farid heim i litla beinn minn og
verid par 1 svolitinn tima dkvad ég ad nt veri kominn timi 4 ad breyta til og flutti ég
pa sudur. Eg fann ut ad ég vildi flytja ur litla beenum og kannadi ég moguleika 4 pvi

ad fa vinnu aftur i Reykjavik og gekk pad mjog vel. Eg var strax bodin velkomin.

Eg fékk aftur vinnu 4 hjukrunarheimilinu par sem ég vann adur. Nu er ég ad vinna i
10ju- eda vinnustofu. Vid vinnum fjoérar saman og erum vid mjog samtaka i 6llu sem
vid gerum. Oft gleyma par ad ég er petta sjonskert manneskja ad vinna parna. Eg get
allt sem parna fer fram. Eg er ad hjalpa folki ad byrja ad prjona og sauma, eda hjilpa
folki a0 mala. Eins sit ég lika og spjalla vid gamla folkid.

A pessum stad var gamall madur med daufblindu. Hann er ni er dainn blessadur. Vid
nadum mjog vel saman. Hann pekkti mig alltaf med pvi ad skoda & mér hendina.
Hann notadi heimagerd takn til ad tja sig med. Adur en ég for ad vinna parna var

farid0 med mig til ad kynna pessa fotlun og hvernig &4 ad umgangast folk meo
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daufblindu. A dagdeild sem hér er koma alzheimersjuklingar oft. Eg vard svolitid

stressud 1 byrjun en pau toku pvi bara vel.

Mér gengur vel ad taka patt i samraedum priggja til fjogurra manna en pegar pad
verda fleiri pa gengur pad ekki rosalega vel. Eg tek pvi ekkert illa p6 fleiri séu ad tala
saman og ég geti ekki tekid patt. Eg bara fer og geri eitthvad annad.

begar ég bjo 1 litla baejarfélaginu pa gekk ég alltaf 4 milli heimilis og vinnu. Hér parf

¢g ad nota ferlipjonustu blindra.

Eg hef att nokkur dhugamal i gegn um tidina. Téomstundir nota ég mikid til ad prjona
og hekla. Eg prjona adallega 4 barnabérnin min. Eg stadera bokmenntir svolitid og
svo hef ég lika gaman af xttfraedi. Eg fer i leikhus og ég sé pegar ég sit aftarlega. Svo
hlusta ég lika. Eg er mikil félagsvera og er ég mikid i félagsmalum. Eg gegni
abyrgdarstoou 1 hagsmunafélagi fatlads folks og er buin ad gera pad 1 nokkur ar. bPad
er badi skemmtilegt og krefjandi. Félagid er i norrenum, evréopskum og
alpjédasamtokum peirra sem bua vid somu fotlun og ég. Eg hef tekid patt i norraenu
samstarfi en evropska- og alheimssamstarfid sér framkvemdastjori félagsins alfarid
um. Eg held ad petta samstarf muni nytast félaginu vel. Framkvamdastjérinn er mjog
dugleg kona og buin ad koma okkur vel af stad. Vid hittumst 4 hverjum degi og
reedum um pad sem framundan er og um pad sem buid er ad gerast. Vid t6lum um

hvener vid @tlum ad hafa stjérnarfundi og hvener vio @tlum ad hafa adalfund.

Hvao fotlun mina snertir pa finnst mér ég ekkert vera 60ru visi. Sumum finnst pad
vodalega skrytid a0 ég skuli vera ad vinna og hvernig ég geti petta. Adrir segja ,,hvad

erud pid ad senda pessa manneskju nidur halfblinda og halfheyrnarlausa.*

Eg lit 4 folk sem byr vid somu fotlun og ég sem mina jafningja en mér finnst samt

sart a0 horfa & pau sem eiga pad erfidara en ég er ekkert mikid ad hugsa um pad.

Eg fe ekki mikla pjonustu. Eg hef ekki sost eftir henni. Eg er med lidveislu og fer
hin adallega ut med mér ad versla, fer stundum & veitingahtis og stundum i
heimsoknir. Lidveislan min er ekki islensk en er 4 svipudum aldri og ég. Stundum
talar hiin mjog hratt og pa getur verid erfitt ad skilja hana. Hin er ekki heldur vel
talandi 4 islensku. Eg er ekki med heimilishjalp en var med svoleidis pegar ég bjo i
litla beejarfélaginu. Eg skammadist min stundum fyrir pad ad vera ad fa konu til min

til ad adstoda mig vid prif. Pad getur verid ad petta breytist hja mér pegar ég fae
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leidsdguhundinn minn en ég fa& hund nina sidasumars 4 pessu ari. bad eru ad koma
fjorir hundar til Islands og ég fx einn af peim. TSluverdur kostnadur verdur vid
rekstur leidsdguhunda og mun Blindrafélagio sja um pann hluta. Leidsdguhundar

hafa ekki verid vidurkenndir sem hjalpartaeki.

[ dag er stadan pannig hja mér ad ég er tiltdlulega satt vid fotlunina mina. bPad ma
segja ad ég s¢ ad blia mig undir pad sem koma skal. Eg er ad lzra blindraletur og svo
er ég buin ad fara 4 tiknmélsnamskeid. Eg vildi gjarna geta tjad mig 4 tiknmali. Mér
finnst ég verda utundan pegar ég er i tAknmalsumhverfi. Sjonsvidid er ad prengjast.
Ef manneskja er i meters fjarleegd fr4 mér sé ég andlit hennar. Eg sé meira ef hin er

fjeer. Sjonin er ekki eins skorp og hun var adur en ég fékk sky 4 augun.

Eftir aramotin sidustu byrjadi ég 1 enn frekara nami. Pbetta er fjarnam sem tekur tvo

ar. Eg byrjadi 4 ad taka prju fog og petta lofar godu. Allavega veit ég ekki betur.

Eg nota télvuna mina mikid. Er i samskiptum vid folk i gegn um tolvupdst og svo

spjalla ég vid bornin min & spjallforritinu.

Eg er ekki mikid ad velta astandinu fyrir mér. Eg finn audvitad stundum til sarsauka
og dapurra hugsana pegar ég verd fyrir einhverjum métbyr. Eg horfi p6 4 bjortu
hlidarnar. Ef ég hefdi verid neikvad og verid i einhverri afneitun hefdi ég ekki nad

eins langt og ég hef gert.

Hvad framtidina snertir pa horfi ég til dagsins i dag. Eg er satt vid fjolskylduna mina
og samskiptin okkar 4 milli. Eg er i godum tengslum vid bornin min. Eg er anaegd i
vinnunni minni. Eg er satt med félagsstorfin sem ég tek patt i. Eg er satt vid 1ifid. bad
pyoir ekkert ad vera ad vala yfir pessu, leggjast undir feld og grenja og gera ekkert.

bao pyoir ekkert. Betra er ad horfa fram 4 vid, & méguleikana.

C. Lifssaga Sigurjéns Gudbjoérnssonar

Eg heiti Sigurjon Gudbjornsson og ég er faeddur i sveit uti 4 landi um midja sidustu
6ld. Eg er faddur ad sumri til. Eg bjo i sveitinni par til kom ad pvi ad ég feeri i skéla
pa fluttum vid i porpid sem er nalaegt sveitinni minni. Eg 4 tvo systkini, systur sem er

eldri en ég og yngri brodur.

Fadir minn var bondi og ég olst upp vid gamaldags buskaparhatti. Vio fengum ekki

vélar fyrr en ég var farinn ad stalpast. Vid notudumst medal annars vid hesta i
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bustorfunum. Pad var ekki rafmagn 4 beenum pannig ad i bernskunni upplifdi ég pad
ad vera an rafmagns. Eg 1ifdi i gamla timanum. Vid fluttum svo hingad i pennan

kaupstad rétt fyrir 1970.

Eg er feeddur alvarlega heyrnarskertur en gerdi mér ekki almennilega grein fyrir pvi.
Taldi mig heyra 6ll umhverfishljod eins og i krokkunum og i fuglunum og svona.
Systir min uppgotvadi eiginlega ad ég vari heyrnarskertur. Eg heyrdi allt, bara ekki

med réttum meiningum.

begar ég var i barnaskola vard ég fyrir ofbodslega miklu einelti og strioni. Pad var
vegna pess ad ég taladi 60ru visi og heyrdi ekki rétt. Var med malfotlun. Eg geri mér
grein fyrir pvi nlina pegar ég er ordinn fullordinn madur, ég gerdi pad ekki pegar ég
var barn. Eg var lengi ad jafna mig eftir eineltid og fékk enga hjalp til pess. bPad var
engin hjalp 4 pessum timum. betta var ekkert utskyrt fyrir mér pegar ég var barn en
ég heyrdi stundum 4 tal fullordna folksins. Eg fékk ekki leidbeiningar, heldur var

mér sagt ad gera petta og hitt. Petta var bara svona.

begar ¢ég er um pad bil 10 ara fer ég med freenku minni til Reykjavikur i alls kyns
rannsoknir og er sidan settur i Heyrnleysingjaskélann. I Heyrnleysingjaskolanum
matti ekki nota tdknmal. Vid attum ad lesa af vorum og tala. Vio notudum taknmal
okkar 4 milli og notudum pa heimatilbuid taknmal. I dag er ég fljotur ad tileinka mér
takn. Pad var mjog erfitt fyrir mig ad fara ad heiman til Reykjavikur i skéla. Eg

saknadi foreldra minna mjog mikid og ég grét. Adskilnadurinn var erfidur.

Eg lauk nami i Heyrnleysingjaskolanum pegar ég var fimmtan ara og for pa Gt a
vinnumarkadinn. Eg for snemma ad vinna. Eg var i sild pegar ég var 10 ara gamall
og svo vann ég i heyskap 6l sumur. Eg laerdi 4 vélarnar pegar paer komu. Pabbi var
hins vegar frekar klaufskur. Eg var svo laginn ad menn 4 naestu bajum vildu ad pabbi
kami med mig og 1éti mig lesa fyrir pa teikningar. Eg var fljotur ad sja it teikningar
af vélum og sa it hvernig atti ad setja paer saman. Eg fékk ad keyra dréttarvél pegar
ég var 10 ara gamall. Eg pakka gudi fyrir ad ekkert kom fyrir mig pegar ég var ad

keyra vélarnar. Pa voru engar 6ryggisgrindur & vélunum.

Pegar ég var tvitugur for ég i Ionskélann. [ Idnskolanum var ekki nein sérstada fyrir
heyrnarlausa. Eg for ekki i neitt nam eftir ad ég lauk Heyrnleysingjaskolanum og
adur en ég byrjadi i Idnskélanum. [ Heyrnleysingjaskolanum tok ég ekki nein prof.

bar laerdi ég engin tungumal. Eg lerdi mina idn i Ionskélanum og nadi profi.
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Profdomari felldi mig svo af pvi ad mig vantadi tungumalin. Eg er ekki sattur vid
Heyrnleysingjaskolann. Par lerdum vid ekki pad sama og kennt var 1 60rum skélum.
Namsbakurnar voru heimasmidadar. Vid fengum ekki rétta grunnpekkingu. Eg fékk
enga einkunn pegar ég utskrifadist padan eda einkunnarblad. Pegar ég kom i

Idnskolann pa komst ég ad pvi ad ég hafdi ekki naega undirbiningsmenntun.

begar ég var 1 Heyrnleysingjaskélanum héldu sumir ad ég veri ad plata par sem ég
taladi islensku og voru sumir tortryggnir ti mig. Eg utskyrdi fyrir peim hver stadan

veeri. Svo las ég moggann stundum fyrir pau.

Eg vann svo vid idnina i morg ar eda pangad til ég vard ad hamtta vegna

sjonskerdingar.

Mig var farid ad gruna snemma ad ekki veeri allt i lagi med sjénina mina. Eg var svo
nattblindur. Svo for ég ad finna fyrir pvi ad pad var ordi0 erfidara ad keyra, pratt
fyrir a0 ég veeri ad nota gleraugu. Vinir minir voru ad advara mig pegar ¢g var ad
keyra en ég sa ekki pad sem Deir voru ad vara mig vid. b4 for ég ad pela 1 hvad veri
eiginlega i gangi. Pad rifjast lika upp fyrir mér ad pegar ég var svona 26 eda 28 ara
gamall, pa for ég i leknisskodun & vinnustadnum minum og laeknirinn skodadi
sjonina mina mjog vel en an pess ad segja nokkud. Pad fannst mér mjog Opaxgilegt.

betta rifjadist upp fyrir mér pegar ég fékk RP-greininguna.

begar ég fékk pessa greiningu 30 ara gamall fannst mér ad ollu veri lokid fyrir mér.
Eg sa allt svart. Eg fékk greinilega algjort afall. Eg gerdi mér grein fyrir pvi pegar
mér var sagt pad ad sjonsvidid veri fari0 ad minnka. Mér var sagt hverjar
framtidarhorfur minar veeru. Mér var sagt ad petta geeti stadid i stad eda sjonsvidid
geti minnkad. Laknarnir sogdust ekki vita pad, pad vari einstaklingsbundid hvernig
petta proadist. Mér var lika alltaf sagt ad heyrnarskerdingin og sjonskerdingin vaeri
adskilin. Eg hef aldrei fengid Usher-greiningu. Pad var ekki fyrr en eftir stofnun

Hagsmunafélagsins ad mér var sagt ad ég vaeri med Usher.

begar ¢ég fékk RP-greininguna var ég nyblinn ad eignast konu og vid attum von 4
barni. Eg vard mjog dapur og var pad i um pad bil halft ar. Pa hugsadi ég med mér ad
petta gengi ekki lengur, ég yrdi ad hugsa um drenginn minn sem pa var feddur. Eg

reif mig upp sjélfur og an allrar adstodar fra fagfolki.

begar greiningin kom fékk ég upplysingar um endurhafingu og fluttum vid til
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Reykjavikur og vorum bar i neerri eitt ar eda niu manudi. Vid vorum 61l med svo
mikla heimpra ad vid fluttum aftur nordur. I endurhzfingunni lerdi ég ad nota
blindrastaf og svo lerdi ég umferli. Pad sem mér fannst erfidast var ad heyra i

umferdinni. Gera mér grein fyrir hvort hin kaemi fré haegri eda vinstri.

Pad sem hjalpadi mér og konunni minni mikid ad takast 4 vid afallid vid greininguna
var ad vi0 vorum svo upptekin af pvi ad hugsa um drenginn okkar. Hann staekkadi
hratt og hann hefur alltaf verid ofbodslega duglegur ad hjalpa mér. Hann hjalpadi

mér mikid 4 kvoldin en ég var svo nattblindur. Hann leiddi mig i myrkrinu.

[ dag er sjonin min pannig ad ef ég er med molakar i hendinni, p4 sé ég bara karid og
ekkert annad. Eg get horft & sjonvarp ef ég sit nalegt pvi. Eg tek oft upp efnid og

horfi & pad aftur til ad na pvi. Eins nota ég tolvu mikid.

begar ég greindist for ég mikid ad velta pvi fyrir mér af hverju petta veri svona. Af
hverju ttingjar minir varu svona lika. Eg leitadi vida ad svérum og for medal
annars til midla en peir gatu ekki gefid mér nein svér. Eg velti @ttfreedi mikid fyrir
mér og komst ad pvi ad afi og amma min i médurettina voru premenningar og pabbi
og mamma voru fjormenningar, pa for ég ad skilja petta. Mér finnst skrytid ad pad sé
allt i lagi med bornin i fjolskyldunni. Eg er biiinn ad skoda petta hatt og lagt. Pegar
¢g greindist var einn @ttingi minn farin ad finna fyrir einkennum en var ekki buin ad
f4 greiningu. Eg var fyrstur til ad f4 greiningu af okkur @ttingjunum. Svo kom petta i

1j6s med annan @ttingja seinna.

begar ¢ég heatti ad vinna vid idnina mina flutti ég annad og for ad vinna a vinnustad
sem hagsmunasamtok fatlads folks raku. Pad gekk mjog vel. A pessum sama tima
var ég mjog mikid i félagsmalum og sjaldan heima hja fjolskyldunni minni. Pegar
vid fluttum svo aftur hingad hetti ég eiginlega i félagsmalum. Nu er ég bara i
vinnunni i fjéra tima 4 dag og svo er ég ad sinna heimilinu med konunni minni. Eg sé

ad mestu leyti um heimilid. Eg elda, vaska upp og sé um pvottinn.

Arid 1994 stofnudum vid hagsmunafélagid okkar. Vid vorum atta talsins og ég var
fyrsti formadurinn. Pad var mjog erfitt ad vera formadur og fékk ég litinn studning

vid pad. Eg heetti pvi svo og hef verid medstjornandi sidan og finnst pad mikid betra.

[ endurhzfingunni lzrdi ég ad nota hvita stafinn. Eg er feiminn ad nota hann par sem

ég hef enn einhverja sjon. Eg veit af folki sem er sjonskert og notar stafinn ekki. Eg
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kann ekki almennilega vid ad nota stafinn par sem ég er ekki alveg blindur. Eg er
alltaf med hann med mér en hef hann ekki ttdreginn. Eg nota hann hins vegar 4
veturna pegar er snjor og mikid af skoflum. bPegar er snjor pa rennur allt saman fyrir
augunum 4 mér. Svo finnst mér ad aldurinn sé farinn ad ferast yfir og ég farinn ad
stirOna. Erfidasti timi arsins er fra ndévember og fram i midjan februar. Myrkrid er

mér mjog erfitt vegna nattblindunnar.

Fyrir nokkrum arum sidan pa fékk konan min afall. Hin vard veik. Eftir pad urdu
timarnir erfidir hja okkur. Hun vildi ekki piggja neina hjalp inn 4 heimilid til okkar.
Hun vildi skilja vid mig og f4 hjalp fyrir sig eina. Vid bjuggum i hlisi med gardi og a
peim tima var ordid erfitt fyrir mig ad hugsa um gardinn. Eg hef alltaf haft dhuga 4
blomarzkt en rad ekki lengur vid pad. A pessum tima var ég pé enn ad rakta
kartoflur. Eg vildi helst af 6llu selja hiisid okkar og flytja i fjolbylishtis og losna
pannig vid vidhald & hisinu sem ég réd ekki vid lengur. Pessi timi var mjog erfidur
fyrir mig. Pad for p6 pannig ad vid hjonin skildum ekki og vid skiptum um htsnaoi.
Vi0 fundum htsnadi sem hentadi okkur mjog vel ad okkur fannst og var okkur sagt
a0 pad veeri uppgert og 1 godu lagi. bPegar kaupin hofdu att sér stad og vid vorum flutt
for ymislegt ad koma i ljos. Eg sa ad seljandinn hafdi ekki sagt okkur satt og
hiasnadid er annad en pad sem okkur var sagt. Vid fengum engan til ad adstoda
okkur vid skodun husnzdisins. Gerdum petta sjalf. Eg tok petta mjog naerri mér og er
osattur og alls ekki buinn ad jafna mig. Vid hugsudum meira ad segja um ad lata
kaupin ganga til baka en skipulagid i ibudinni hentar okkur mjog vel og pess vegna
hofum vid ekki gert pad. En ég er enn mjog reidur. Seljandinn sagdi okkur ekki satt

og fasteingasalinn sagdi okkur ekki satt, nema seljandinn hafi logid ad honum.

Adur en vid fluttum i nyja hisnadid pa var ég buinn ad éska eftir heimilishjalp.
begar vid fluttum pé afpakkadi ég hana. Mér finnst nina eiginlega vera kominn timi
a4 pad ad fara ad huga ad pvi ad fa einhverja hjalp. Konan min er sleem i handleggjum
og baki svo heimilisstorf eru henni erfid. Eg parf ekki ad fa lidveislu. Eg fer svo litid
at af heimilinu. Eg fae hvorki studning fra félagspjonustunni né fra
daufblindraradgjafanum. Eg veit ekki almennilega hvernig ég 4 ad bidja um pjonustu
fra félagspjonustunni. Daufblindraradgjafinn er svo langt i burtu ad pad er ekki von

ad hann komi til min eda neitt svoleidis.

Eg hef fengid tiknmalstalk sem er hér & svadinu i heimsokn en ég parf ekki svo
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mikid 4 honum ad halda og er ekki ad fa pjonustu fra honum. Vinur minn sem er
algjorlega heyrnarlaus parf a tulki ad halda. Eg hringi oft fyrir hann sudur i

Samskiptamidstddina og panta tilkinn sem hér er & svadinu, fyrir hann.

begar ¢ég fer 4 stjornarfundi 1 félaginu minu fe ¢ég alltaf studning fra
félagsradgjafanum. I hagsmunafélaginu okkar eru oft simafundir og pa parf ég ekki
ad vera ad fara sudur. Eg er lika fulltrai félagsins mins i stjorn heildarsamtaka fatlads

folks.

Nuna er ég a0 verda preyttur 4 pessu félagsstarfi og vil gjarna fara ad draga mig i hlé.
Fa einhvern annan i stadinn sem hefur meiri dhuga. En vandinn er bara sa ad vid

erum ekki svo morg. Pad gaeti verid erfitt ad fa einhvern annan i stadinn.

Mér finnst svolitid erfitt ad hafa félagid svona langt i burtu. Eg na ekki pessu 6llu

saman. bPad vari gott a0 hafa tengslin.

Eg er ekki i félagsmalum hér i heimabzenum eins og ég var buinn ad segja adur og ég
hef ekki moérg ahugamal. Eg er i gonguhép sem gerdur er Ut fra vinnustadnum
minum og likar mér pad vel. Eins er ég ad auka vid tolvukunnattuna mina. Er &
namskeidi sem snidid er ad fotludu folki. Eg er ad lera ad setja myndir ur

myndavélum og simum 1 tdlvu.

Stadan i lifi minu er pannig i dag ad i seinni tid hefur sjoninni minni og heyrninni

hrakad. Leeknar segja ad talgreiningin hafi lika dalad en & pvi er ni dagamunur.

Nu buum vid tvo ein hjonin. Sonur okkar er fluttur ad heiman. Pad er vist gangur
lifsins. Konan vill flytja sudur en pad get ég ekki hugsad mér. Hun vill vera ner
leeknunum sinum. Eg hef reynsluna af pvi ad bua fyrir sunnan sidan ég var 10 ara og

fra pvi ad ég var i idnnaminu minu. Eg vil ekki flytja.

Eg vildi gjarna hafa einhvern sem getur hjipad mér med vidhald a ibudinni og
hjalpad mér i fjarmalum pegar kemur ad pvi. betta er allt ordio svo flokid og pad er

ordin svo mikil samkeppni.

Eg er fyrir 16ngu buinn ad setta mig vid stodu mina og fotlun. bvi astandi verdur
ekki breytt. Eg er sjon- og heyrnarskertur. Mér hefur aldrei verid sagt af laeknum eda
slikum sérfraedingum ad ég sé med Usher og pvi trii ég pvi ekki. Eg er med
adskilinn sjon- og heyrnarskada. Par sem ¢ég er ekki blindur nota ég ekki

blindrastafinn minn ad fullu nema 4 veturna i slemri ferd. Mér finnst ég ekki hafa
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rétt 4 pvi. Eg hef bara séd algjorlega blint folk nota slika stafi. Folk hefur lika spurt
mig ad pvi hvad ég sé ad nota svona staf, sjaandi madurinn. { augnablikinu sé¢ ég ekki
langt fram i timann og er bara nokkud sattur vid lif mitt. Eg hef p6 velt fyrir mér ef
¢g hefoi fengid greininguna fyrr hvort ég hefdi lifad 60ru visi lifi. Hefdi ég leert

eitthvad annad en ég leerdi? Vio pvi fz ég aldrei svar.
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