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Ágrip		

Verkefnið	sem	hér	er	til	umfjöllunar	felst	annars	vegar	í	fræðilegri	umfjöllun	sem	byggist	á	

lífssögurannsóknum,	 fötlunarfræðum	og	mismunandi	 sjónarhornum	 á	 hugtakinu	 fötlun.	

Réttindabarátta	 fatlaðs	 fólks	 er	 útlistuð	 og	 hugtök	 eins	 og	 sjálfsákvörðunarréttur	 og	

valdefling	 útskýrð.	 Hins	 vegar	 var	 útbúin	 vefsíða	 og	 sérstök	 síða	 á	 Facebook	 þar	 sem	

lífsögunum	er	deilt	meðal	almennings.	Um	er	að	ræða	sögur	ákveðinna	einstaklinga	og	er	

innihald	sagana	mismunandi	og	valið	af	viðmælendunum	sjálfum.	

Markmið	verkefnisins	er	að	varpa	ljósi	á	daglegt	líf	fullorðins	fatlaðs	fólks	á	Íslandi	og	

með	því	stuðla	að	aukinni	vitundarvakningu	í	samfélaginu.	Tekin	voru	stutt	viðtöl	við	tvo	

karlmenn	og	svo	hjón	og	útkoman	varð	þrjár	sögur.		

Þetta	 form	 á	 lífssögum	 á	 að	 gefa	 lesandanum	 innsýn	 í	 líf	 þessa	 jaðarhóps	 með	

auðskyldum	og	auðlesnum	hætti	og	skapar	vonandi	grundvöll	fyrir	aukinni	þekkingu	á	lífi	

fatlaðs	fólks	á	Íslandi.	



4	

1 Efnisyfirlit	

ÁGRIP	.........................................................................................................................................	3	

FORMÁLI	....................................................................................................................................	6	

1	 INNGANGUR	........................................................................................................................	7	

2	 FÖTLUNARFRÆÐI	OG	MISMUNANDI	SJÓNARHORN	Á	FÖTLUN	.............................................	8	
2.1	 FÖTLUNARFRÆÐI	......................................................................................................................	8	
2.2	 GÖMLU	SJÓNARHORNIN	...........................................................................................................	10	
2.3	 STAÐALÍMYNDIR	.....................................................................................................................	11	
2.4	 NÝJU	SJÓNARHORNIN	..............................................................................................................	12	

3	 RADDIR	FATLAÐS	FÓLKS	.....................................................................................................	16	
3.1	 RÉTTINDARBARÁTTA	Í	ALÞJÓÐLEGU	SAMHENGI	.............................................................................	16	
3.2	 RÉTTINDARBARÁTTA	FATLAÐRA	Á	ÍSLANDI	...................................................................................	17	
3.3	 SJÁLFSÁKVÖRÐUNARRÉTTUR	OG	VALDEFLING	...............................................................................	19	
3.4	 UPPHAF	OG	ÞRÓUN	LÍFSSÖGURNAR	............................................................................................	20	
3.5	 ÁHRIF	RÉTTINDABARÁTTUNNAR;	TENGSL	VIÐ	LÍFSSÖGU	RANNSÓKNIR	...............................................	21	

4	 LÍFSSÖGUVERKEFNIÐ	.........................................................................................................	23	
4.1	 AÐFERÐAFRÆÐI	VERKEFNISINS	...................................................................................................	23	
4.2	 FRAMKVÆMD	RANNSÓKNARINNAR	............................................................................................	23	

5	 LOKAORÐ	...........................................................................................................................	25	

HEIMILDARSKRÁ	.......................................................................................................................	26	

FYLGIGÖGN	..............................................................................................................................	28	
SAGA	1	–	SIGURÐUR	BJARKI	HARALDSSON	............................................................................................	28	
SAGA	2	–	SIGFÚS	SVEINBJÖRN	SVANBJÖRNSSON	....................................................................................	30	
SAGA	3	–	HILDUR	OG	HREINN	............................................................................................................	31	

	



5	

	



6	

Formáli	

Við	vonumst	til	þess	að	þetta	form	af	lífssögum	komist	til	skila	á	auðskilin	og	þægilegan	

hátt	til	lesandans	og	opni	augu	fólks	fyrir	því	fjölbreytta	mannlífi	sem	býr	innan	

samfélagsins.	

Við	viljum	þakka	fjölskyldum	okkar	fyrir	stuðningin	á	lokasprettinum,	sérstakar	

þakkir	fær	Þórmundur	Sigurbjarnason	fyrir	vefsíðugerðina	og	einnig	þökkum	við	

leiðsögukennara	okkar	henni	Guðrúnu	V.	Stefánsdóttur	fyrir	hjálplegar	ráðleggingar	við	

gerð	verkefnisins.	

Þetta	lokaverkefni	er	samið	af	okkur	undirrituðum.	Við	höfum	kynnt	okkur	

Siðareglur	Háskóla	Íslands	(2003,	7.	nóvember,	http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur)	og	

fylgt	þeim	samkvæmt	bestu	vitund.	Við	vísum	til	alls	efnis	sem	við	höfum	sótt	til	annarra	

eða	fyrri	eigin	verka,	hvort	sem	um	er	að	ræða	ábendingar,	myndir,	efni	eða	orðalag.	Við	

þökkum	öllum	sem	lagt	hafa	okkur	lið	með	einum	eða	öðrum	hætti	en	berum	sjálf	ábyrgð	

á	því	sem	missagt	kann	að	vera.	Þetta	staðfestum	við	með	undirskrift	okkar.		

	

Reykjavík,	9.maí	2017	

	

Birgir	Jakob	Hansen	og	Sigríður	Lena	Sigurbjarnadóttir	 	
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1 Inngangur	

Áhugi	okkar	á	efni	ritgerðarinnar	vaknaði	eftir	að	hafa	fylgst	með	vefsíðu	á	Facebook	sem	

kallast	Humans	of	New	York	en	þar	má	finna	stuttar	lífssögur	frá	fjölbreyttum	hópi	fólks	

innan	samfélagsins.			

Markmið	verkefnisins	er	að	varpa	ljósi	á	daglegt	líf	fullorðins	fatlaðs	fólks	á	Íslandi	og	

með	því	stuðla	að	aukinni	vitundarvakningu	í	samfélaginu.	Þetta	ákveðna	form	af	

lífssögum	fannst	okkur	áhugaverð	nálgun	þar	sem	að	sögurnar	eru	ekki	langar	og	

tormeltar.	Um	er	að	ræða	stuttar	lífssögur	eða	stiklur	úr	lífi	fólks.	Viðmælendur	okkar	

segja	sína	sögu	útfrá	sínu	eigin	sjónarhorni	í	þeim	tilgangi	að	gefa	lesandanum	rétta	mynd	

af	hversdagsleika	eða	áhugamálum	hvers	og	eins.		

Verkefnið	sem	hér	er	til	umfjöllunar	felst	annars	vegar	í	fræðilegri	umfjöllun	sem	

byggist	á	lífssögurannsóknum,	fötlunarfræðum	og	mismunandi	sjónarhornum	á	hugtakinu	

fötlun.	Réttindabarátta	fatlaðs	fólks	er	útlistuð	og	hugtök	eins	og	sjálfsákvörðunarréttur	

og	valdefling	útskýrð.	Hins	vegar	var	útbúin	vefsíða	og	sérstök	síða	á	Facebook	þar	sem	

lífsögunum	er	deilt	meðal	almennings.	Um	er	að	ræða	sögur	ákveðinna	einstaklinga	og	er	

innihald	sagana	mismunandi	og	valið	af	viðmælendunum	sjálfum.	Lífssögurnar	má	nálgast	

á	eftirfarandi	slóðum,	www.latumthadberast.com	og	

facebook.com/latumthadberast/?fref=ts.		

Að	lokum	verður	svo	fjallað	um	okkar	verkefni	og	aðferðarfræði	lífssögurannsókna	

útlistuð,	hvers	vegna	við	ákváðum	að	fara	þessa	leið	í	útsetningu	á	lífssögum	og	með	

hvaða	hætti	þetta	form	kemur	sögum	fólksins	á	framfæri.	
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2 	 Fötlunarfræði	og	mismunandi	sjónarhorn	á	fötlun	

Í	þessum	kafla	verður	fjallað	um	fötlunarfræði	og	hún	útskýrð	sem	fræðigrein.	Einnig	eru	

mismunandi	sjónarhorn	á	hugtakinu	fötlun	útlistuð	og	er	því	skipt	upp	í	gömul	og	ný	

sjónarhorn	og	með	því	má	sjá	þær	breytingar	sem	hafa	átt	sér	stað	í	sögulega	samhengi.	

Svo	er	einnig	fjallað	um	staðalýmindir	og	hvaða	áhrif	þær	geta	haft	á	jaðarhópa	innan	

samfélagsins.	

2.1 	 Fötlunarfræði	

Fötlunarfræði	er	þverfagleg	grein	sem	tengist	félagsfræði,	mannfræði,	feminískum	

fræðum,	menningarfræði,	menntunarfræði,	sálfræði,	bókmenntafræði,	listasögu	og	

mörgum	fleirri	fræðigreinum.	(Rannveig	Trausta,	2003).			

Eitt	helsta	markmið	fötlunarfræðinnar	er	að	vera	í	samstarfi	við	baráttuhreyfingar	

fatlaðs	fólks,	stuðla	að	jákvæðum	breytingum	og	koma	í	veg	fyrir	misrétti	(Hanna	B.	

Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Frá	upphafi	hafa	fötlunarfræðingar	hafnað	þeim	skilningi	að	fötlun	sé	persónulegt	

vandamál	eða	harmleikur	og	hafa	í	stað	þess	þróað	nýjan	skilning	á	fötlun	sem	leggur	

megináherslu	á	það	hvernig	fötlun	verður	til	í	samspili	einstaklings	og	umhverfis	(Hanna	B.	

Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Fötlunarfræði	á	sér	bæði	fræðilegar	og	pólitískar	rætur.	Pólitískar	rætur	

fötlunarfræðinnar	lyggja	í	baráttu	ýmsa	minnihlutahópa	sem	hafa	í	langan	tíma	búið	við	

valdaleysi	og	mismunun.	Fræðilegu	ræturnar	lyggja	í	gagnrýni	fræðimanna	sem	

rannsökuðu	stofnanir	á	sjöunda	áratug	20.	aldar.	Þeir	settu	síðan	fram	gagnrýni	á	skaðleg	

áhrif	stofnana	á	líf	fólks	(Rannveig	Trausta,	2003).	

Útfrá	fötlunarfræðinni	varð	svo	til	endurskilgreining	á	hugtakinu	fötlun	þar	sem	hún	

var	skilgreind	sem	félagslega	mótað	fyrirbæri	í	stað	hins	hefðbundna	skilnings	sem	snérist	

um	takmarkanir	fatlaðs	fólks	útfrá	líkamlegu	og	andlegu	atgervi.	Með	þessari	

endurskilgreiningu	breyttist	sýn	fólks	á	því	hvers	eðlis	þau	vandamál	eru	sem	sem	tengjast	

fötluðu	fólki	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	



9	

Ef	við	lítum	á	hvernig	fötlun	verður	til	í	samfélaginu	má	líta	á	það	útfrá	menningu	

hvers	samfélags	fyrir	sig.	Ef	við	einföldum	orðið	“menning”	má	líta	svo	á	að	það	sem	hvert	

samfélag	lítur	á	sem	t.d	venjulegt	eða	óvenjulegt,	heilbrigt	eða	óheilbrigt	kemur	útfrá	

ákveðnum	gildum	og	viðmiðum	sem	menning	tiltekins	samfélags	hefur	ákveðið	(Hanna	B.	

Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	Til	að	mynda	skapa	

bókmenntir,	kvikmyndir	og	annarskonar	sköpunarverk	menningarinnar	gjarnan	til	reglur	

og	gildi	sem	miðlast	yfir	á	þegna	samfélaganna	og	verður	því	samfélagslega	samþykkt.	

Þessar	menningarlegu	afurðir	geta	því	skapað	ákveðna	orðræðu,	skilning	og	sýn	á	fötlun	

(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).		

Í	dag	nota	flestir	þegnar	samfélagsins	ýmsa	samfélagsmiðla	á	veraldar	vefnum	og	

því	mjög	góður	vettvangur	til	að	ná	sambandi	við	breiðan	hóp	fólks	hvar	sem	það	er	statt	

á	landinu	eða	í	heiminum.	Við	lítum	á	þessa	samfélagsmiðla	sem	einskonar	menningarlega	

afurð	líkt	og	var	talað	um	hér	að	ofan	og	með	það	að	leiðarljósi	nýtast	samfélagsmiðlar	

sem	einskonar	verkfæri	til	þess	að	upplýsa	þegna	samfélagsins	um	þá	fjölbreittu	stöðu	

sem	fatlað	fólk	á	Íslandi	býr	við.	

Fatlað	fólk	hefur	ávallt	verið	til	og	mun	alltaf	vera	til	og	geta	ástæður	fötlunar	verið	

margar.	Sumir	fæðast	með	ákveðna	fötlun	en	flestir	fatlast	seinna	á	ævinni	vegna	

utanaðkomandi	þátta	svo	sem	slysa,	sjúkdóma	o.s.frv.	Fötlun	er	einnig	ekki	ávallt	sýnileg	

og	er	heldur	ekki	alltaf	varanleg.	Hún	getur	verið	tímabundin	og/eða	mismikil	eftir	t.d	

ákveðnum	æviskeiðum	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	

Björnsdóttir,	2013).		

Hugtakið	fötlun	á	sér	breytilegar	merkingar	og	ræðst	það	af	ólíkum	tímaskeiðum,	

samfélögum	og	menningarsvæðum.	Því	eru	til	mismunandi	skilgreiningar	á	fötlun	og	

einnig	eru	til	samfélög	þar	sem	hugtakið	fötlun	er	ekki	til	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	

Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Hér	á	landi	varð	fötlun	ekki	opinbert	hugtak	yfir	margar	ólíkar	skerðingar	fyrr	en	árið	

1983	þegar	sett	voru	lög	um	málefni	fatlaðra.	Það	voru	fyrstu	lögin	sem	náðu	yfir	

fjölbreyttan	hóp	fólks	sem	voru	með	líkamlegar	og	andlegar	skerðingar	(Hanna	B.	

Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Eins	og	fram	kom	í	upphafi	kaflans	hefur	megináhersla	fötlunarfræðinnar	snúist	um	

að	endurskilgreina	hugtakið	fötlun	í	anda	félagslegs	skilnings.	Í	sögulegu	samhengi	hefur	
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verið	hægt	að	greina	ýmis	söguleg	sjónarhorn	á	fötlun.	Hér	á	eftir	mun	vera	fjallað	um	

nokkur	þeirra	auk	félagslegs	skilnings	á	fötlun.	

2.2 	 Gömlu	sjónarhornin	

Elstu	hugmyndir	í	vestrænu	samfélagi	varðandi	fötlun	er	gjarnan	nefnt	trúarsjónarhornið.	

Það	má	að	einhverju	leyti	rekja	þetta	viðhorf	til	fötlunar	til	Forn-Grikkja	og	Rómverja	en	

þar	var	mikil	áhersla	lögð	á	andlegt	og	líkamlegt	atgervi	fólks.	Í	Róm	til	forna	voru	t.d	

fötluð	ungabörn	myrt	og	í	Evrópu	í	fyrri	tíð	var	iðullega	leitað	guðlegra	skýringa	á	fötlun.	

Fötluð	börn	voru	álitin	sem	refsing	fyrir	t.d	syndir	feðranna,	afkvæmi	djöfulsins	og	bitnaði	

það	illa	á	fötluðum	börnum.	Með	trúarsjónarhorninu	var	einnig	öll	ábyrgð	sett	á	fjölskyldu	

fatlaða	barnsins	og	ef	hún	gat	ekki	staðið	undir	því	álagi	sem	fylgdi	fatlaða	barninu	var	

einungis	hægt	að	leita	til	fátækraspítala	og/eða	klaustra	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	

Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Læknisfræðilega	sjónarhornið	varð	til	þegar	vísindaleg	læknisfræði	efldist	á	17.,	18.	

og	19.	öld	og	á	þessum	tímum	upplýsingar	og	iðnbyltingar	fór	að	draga	úr	vægi	trúarlegra	

skýringa.	Í	stað	trúarlegra	skýringa	og	meðferða	á	fötlun	fóru	vísindamenn	að	leysa	

prestana	af	hólmi.	Þá	var	farið	að	líta	á	fatlanir	sem	galla	eða	afbrigðileika	í	líkams	eða	

hugar	starfssemi	fólks.	Þetta	varð	svo	kveikjan	að	stofnanavæðingunni	sem	hófst	á	18.	og	

19.	öld	þar	sem	byggðar	voru	sólahringsstofnanir	þar	sem	fatlað	fólk	einangraðist	frá	

samfélaginu	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Með	læknisfræðilega	sjónarhorninu	er	litið	svo	á	að	skerðingin	sé	rótin	að	erfiðleikum	

fatlaðs	fólks	og	að	það	sé	skerðingin	sem	hefti	líf	þessa	fólks.	Með	þetta	sjónarhorn	að	

leiðarljósi	er	því	ekki	tekið	tillit	til	þeirra	áhrifa	sem	umhverfi	svo	sem	samfélagslegir	

þættir	eða	önnur	lífsskilyrði	hafi	áhrif	á	fatlaðan	einstakling.	Læknisfræðilega	sjónarhornið	

hefur	reynst	vera	mjög	lífsseigt	og	enn	þann	dag	í	dag	hefur	þetta	sjónarhorn	mótandi	

áhrif	á	viðhorf	og	skilning	almennings	og	fagfólks	í	garð	fatlaðs	fólks.	Læknisfræðilega	

sjónarhornið	lifir	því	enn	góðu	lífi	og	ræðst	það	meðal	annars	af	því	að	til	þess	að	fá	

aðgang	að	velferðarkerfinu	þarf	fatlað	fólk	að	hafa	læknisfræðilega	greiningu	á	skerðingu	

sinni	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Læknisfræðilega	sjónarhornið	hefur	verið	nýtt	sem	greiningartæki	en	með	því	

getur	það	aðeins	varpað	takmörkuðu	ljósi	á	stöðu	fatlaðs	fólks	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	

Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	Með	þessu	er	átt	við	að	aðeins	er	litið	á	
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sjálfa	skerðinguna	en	ekki	tekið	tillit	til	annara	þátta	eins	og	t.d	hindrana	í	umhverfinu	og	

skort	á	stuðningi	og	þjónustu.	

Samhliða	læknisfræðilega	sjónarhorninu	þróaðist	ákveðið	viðhorf	sem	nefnist	

harmleikssjónarhornið.	Út	frá	þessu	sjónarhorni	er	litið	á	fötlun	sem	þjáningu	eða	

harmleik	einstaklingsins.	Þessum	skilning	hefur	verið	beitt	af	ófötluðu	fólki	til	þess	að	

skýra	fötlun	og	er	þetta	svo	útbreitt	að	þetta	er	orðið	að	“sannleik”	sem	birtist	í	daglegu	

tali	fólks	um	það	hvernig	litið	er	á	fötlun	sem	persónulegan	harmleik	fórnarlambsins	sem	

stríðir	við	fötlunina.	Fatlaði	einstaklingurinn	er	byrði	á	fjölskyldu	sinni	og	á	samfélaginu.	

Fötlun	einstaklings	verður	gjarnan	megin	einkenni	einstaklingsins	eins	og	þegar	talað	er	

um	blinda,	heyrnarlausa,	hreyfihamlaða,	þroskahamlaða	o.s.frv.	Ef	litið	er	á	fötlun	sem	

frávik	frá	því	eðlilega	og	æskilega	í	stað	þess	að	líta	á	fötlun	sem	hluta	af	mannlegum	

margbreytileika	þá	verður	áherslan	ekki	að	breyta	umhverfinu	heldur	fötluðu	fólki	og	með	

því	skapast	aðgreining	innan	samfélagsins	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	

og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

2.3 	 Staðalímyndir	

Staðalímyndir	geta	verið	mjög	áhrifamiklar	og	stýra	oft	á	tíðum	hvernig	við	sem	

samfélagslegir	þegnar	lítum	á	ákveðin	hóp	fólks	og	hvaða	viðhorf	við	höfum	í	garð	þessa	

fólks.	Neikvæðar	staðalímyndir	sem	sprottnar	eru	útfrá	menningarlegum	viðhorfum	geta	

verið	mjög	lífsseigar	og	margar	gamlar	hugmyndir	um	lífsgæði,	langanir	og	þarfir	fatlaðs	

fólks	eru	einfaldaðar	og	óraunsæjar	oft	á	tíðum	og	hafa	því	ýtt	undir	neikvæð	viðhorf	

gagnvart	fötluðu	fólki.	Einnig	hefur	þetta	ýtt	undir	aðgreiningu	og	aukið	fordóma	gagnvart	

fötluðu	fólki	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

								 Í	vestrænum	samfélögum	er	gjarnan	rík	tilhneiging	til	að	draga	upp	einsleita	mynd	

af	fötluðu	fólki.	Þetta	birtist	í	formi	staðalýminda	en	er	hinsvegar	ekki	í	samræmi	við	þá	

raunverulegu	stöðu	sem	fatlað	fólk	býr	við.	Það	má	gjarnar	heyra	um	batasögur	í	

fjölmiðlum,	góðgerðastarf	sem	gerir	út	á	vorkunn	gagnvart	fötluðu	fólki	og	í	sjónvarpi	er	

það	oft	á	tíðum	ósýnilegt.	Staðalýmindin	um	fjölbreytt	samfélag	virðist	einnig	oft	á	tíðum	

eiga	að	vekja	einhverskonar	tilfinningaleg	viðbrögð	hjá	þeim	sem	horfir,	les	eða	hlustar	

(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	
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Miðað	við	þetta	má	bersýnilega	sjá	ummerki	harmleikssjónarhornsins	eins	og	var	

fjallað	um	í	kafla	2.2	þar	sem	reynt	er	að	vekja	upp	vorkunn	hjá	öðrum	samfélagsþegnum	

með	neikvæðu	viðhorfi	til	fatlaðs	fólks.	

2.4 	 Nýju	sjónarhornin	

Í	kaflanum	hér	á	undan	voru	nefnd	nokkur	sjónarhorn	á	fötlun	sem	hafa	skapast	í	tímanna	

rás	en	nú	beinum	við	sjónum	okkar	að	nýjum	sjónarhornum	innan	fötlunarfræðinnar.	Þau	

sjónarhorn	sem	um	ræðir	hafa	orðið	til	sem	gagnrýni	á	gömlu	sjónarhornin	þar	sem	

einblínt	var	á	sjálfan	einstaklinginn	og	skerðingu	hans	frekar	en	hindranir	í	umhverfi	

einstaklingsins.	

Breska	félagslega	líkanið	varð	til	útfrá	baráttu	fatlaðs	fólk	í	Bretlandi	á	áttunda	

áratugnum.	Það	fór	að	sjá	sig	sem	verða	þegna	innan	samfélagsins	og	krafðist	þess	að	fá	

sömu	réttindi	og	sama	aðgang	innan	samfélagsins	á	við	aðra	þegna	þess	(Hanna	B.	

Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	Útfrá	þessari	barátta	

varð	til	endurskilgreining	á	hugtakinu	fötlun.	Með	því	að	endurskilgreina	hugtakið	var	

gerður	skýr	greinarmunur	á	skerðingu	og	fötlun.	Skerðing	felur	í	sér	líffræðilega	þætti	á	

meðan	fötlun	myndst	útfrá	umhverfi	einstaklings.	Með	þessari	endurskilgreiningu	var	því	

gömlu	sjónarhornunum	á	fötlun	hafnað	og	fært	frá	einstaklingnum	yfir	á	sjálft	samfélagið	

og	það	umhverfi	sem	fólk	býr	við.	Breska	líkanið	hafnar	þó	ekki	skerðingu	fólks	en	með	

endurskilgreiningunni	varð	fötlun	að	pólitískri	merkingu	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	

Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	Breska	félagslega	líkanið	hefur	hinsvegar	

verið	gagnrýnt	fyrir	að	draga	úr	þeim	áhrifum	sem	skerðing	einstaklings	hefur	á	fötlun	

hans	og	einnig	tekur	líkanið	ekki	nægilegt	tillit	til	ýmissa	annara	þátta	eins	og	t.d	uppruna,	

kynhneigðar	og	kyns	einstaklinga.	Til	þess	að	svara	þessari	gagnrýni	er	litið	svo	á	að	líkanið	

sé	einungis	tæki	sem	lítur	á	þau	öfl	innan	samfélagsins	sem	mótar	skilning	og	viðbrögð	

okkar	gagnvart	fötlun	og	fötluðu	fólki	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	

Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Það	sem	gerir	breska	félagslega	líkanið	sterkt	er	það	að	við	hættum	að	líta	á	fötlun	

útfrá	einstaklingnum	og	sem	persónulegan	harmleik	sem	veldur	byrði	á	samfélaginu.	

Frekar	er	litið	á	fötlun	sem	misrétti	skapað	af	samfélaginu	sem	leiðir	af	sér	útskúfun	

fatlaðs	fólk	frá	samfélaginu	og	með	því	skapast	forsendur	fyrir	því	að	riðja	burt	
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samfélagslegum	hindrunum	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	

Björnsdóttir,	2013).	

Þar	sem	breska	líkanið	leggur	megin	áherslu	á	efnahagslega,	pólitíska	og	félagslega	

þætti	verður	ákveðin	menningarleg	eyða.	Útfrá	henni	varð	til	sjónahorn	sem	nefnist	

jákvæða	líkanið.	Það	er	einnig	mótsvar	gagnvart	harmleikssjónarhorninu.	Líkanið	byggist	á	

skilgreiningum	breska	líkansin	en	hefur	þó	þróast	áfram	hvað	varðar	skilgreininguna	á	

skerðingu	og	samkvæmt	jákvæða	líkaninu	er	litið	svo	á	að	skerðing	sé	eðlilegur	hluti	af	

mannlegri	reynslu	og	sé	eitthvað	sem	megi	búast	við.	Líkanið	byggist	á	reynslusögum	

fatlaðs	fólks	og	þar	með	veita	þessar	sögur	ráðandi	hugmyndum	um	fötlun	sem	þjáningu	

og	harmleik	mótspyrnu.	Með	jákvæða	líkaninu	er	einnig	lögð	áhersla	á	það	að	fólk	hefur	

fullan	rétt	á	því	að	vera	stolt	af	sér	eins	og	það	er	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	

Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Fatlað	fólk	tilheyrir	minnihlutahópi	í	því	samfélagi	sem	það	býr	í.	Hvers	kyns	

minnihlutahópar	þurfa	oft	á	tíðum	að	berjast	fyrir	réttindum	sínum	þar	sem	þeir	verða	

gjarnan	undir	í	samfélaginu	vegna	þess	að	samélagið	er	byggt	fyrir	ófatlað	fólk.	Úfrá	

þessum	þáttum	skapaðist	annað	félagslegt	sjónarhorn	á	fötlun	sem	nefnist	

minnihlutasjónarhornið.		

Með	minnihlutasjónarhorninu	er	litið	á	fatlað	fólk	sem	minnihlutahóp	líkt	og	

hreyfingu	svartra	í	Bandaríkjunum	á	sjöunda	áratugnum	eða	eins	og	kvennahreyfinguna.	

Sjónarhornið	einkennist	af	baráttu	ákveðins	minnihlutahópar	gagnvart	samfélagslegum	

réttindum,	lokun	sólahringsstofnana	og	baráttunni	fyrir	sjálfstæðu	lífi	(Hanna	B.	

Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Með	sjónahorninu	er	litið	svo	á	að	samfélagið	er	byggt	upp	með	þarfir	ófatlaðs	fólk	

í	huga	og	ekki	gert	ráð	fyrir	fötluðu	fólki,	þá	sérstaklega	hreyfihömluðum	og	að	í	

samfélaginu	ríki	fordómar	gagnvart	fötluðu	fólki.	Því	verður	“eðlilegt”	og	æskilegt	að	vera	

ófatlaður	á	meðan	það	er	“óeðlilegt”	og	ósæskilegt	að	vera	fatlaðir	í	samfélagi	sem	slíku.	

Á	meðan	samfélag	er	byggt	upp	á	þennan	hátt	verður	alltaf	betra	að	vera	gangandi	frekar	

en	í	hjólastól	og	lesandi	prentletur	frekar	en	punktaletur.	Minnihlutasjónarhornið	stuðlar	

að	baráttu	fatlaðs	fólks	og	stolti	þess	og	kemur	með	gagnrýni	á	uppbyggingu	samfélagsins	

og	vekur	upp	ýmsar	spurningar	eins	og	hvort	það	sé	ekki	í	raun	samfélagið,	staðalýmindir	

og	neikvætt	viðhorf	gagnvart	fötluðu	fólki	sem	hefur	svo	mikil	áhrif	á	fötlun	þess	í	raun	og	
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veru	frekar	en	sjálf	skerðingin	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	

Björnsdóttir,	2013).	

Til	þess	að	skoða	hvað	það	er	sem	mótar	hugmyndir	samfélagslegra	þegna	á	fötlun	

og	viðhorfum	og	viðmóti	þeirra	gagnvart	fötluðu	fólki	er	hægt	að	líta	á	það	útfrá	

menningarsjónarhorninu.	

Menningarsjónarhornið	leggur	áherslu	á	þær	birtingarmyndir	og	staðalímyndir	

sem	verða	til	í	samfélaginu	og	hvað	skert	geta	líkamans	merkir	í	menningunni	og	hvernig	

“eðlilegt	samfélag”	verður	til	útfrá	þeirri	sýn,	þ.e.a.s	að	fatlað	fólk	er	notað	til	þess	að	

afmarka	hvað	sé	eðlilegt	og	hvað	ekki	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	

Kristín	Björnsdóttir,	2013).	Með	sjónarhorninu	er	einnig	litið	svo	á	að	fötlun	skapist	útfrá	

menningunni	þar	sem	hún	er	notuð	á	táknrænan	hátt	til	þess	að	styðja	við	samfélagsleg	

viðmið	sköpuð	útfrá	ófötluðu	fólki	og	það	er	ófatlað	fólk	sem	virðist	ákveða	hlutverk	

fatlaðs	fólks	innan	samfélagsins	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	

Björnsdóttir,	2013).	Megin	markmið	menningarsjónarhornsins	er	að	ögra	þeim	

menningarlegu	hugmyndum	sem	hafa	skapast	um	fötlun	og	í	kjölfarið	stuðla	að	gagnrýnu	

fræðastarfi	um	fötlun	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	

Björnsdóttir,	2013).	

Norræna	tengslasjónarhornið	nær	yfir	sameiginlegan	skilning	á	fötlun	sem	á	rætur	

að	rekja	til	norræna	velferðakerfisins	og	pólitískrar	hugmyndafræði	varðandi	þjónustu	við	

fatlað	fólk	og	byggt	á	stefnumótun,	þar	sem	fatlað	fólk	er	skilgreint	sem	eðlilegt,	eftirlit	

með	þjónustunni	og	umbótarannsóknum.	Hugmyndir	þessar	eru	oftast	kenndar	við	tengsl	

samfélags	og	einstaklings	og	talað	um	norræna	tengslasjónarhornið	eða	norræna	

tengslaskilninginn.	Litið	er	á	að	fötlun	eigi	sér	stað	í	samspili	einstaklings	og	umhverfis	

þegar	ósamræmi	verður	á	milli	þeira	krafna	sem	samfélagið	gerir	til	fólks	og	getu	þess.	Þá	

er	litið	á	að	fötlun	sé	afstæð	og	aðstæðubundin	sem	segir	að	hún	er	breytileg	frá	einum	

tímapunkti	til	annars	og	einnig	á	milli	menningarsamfélaga	hvað	menn	telja	vera	fötlun	

(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	Björnsdóttir,	2013).	

Að	lokum	í	kaflanum	um	nýju	sjónarhornin	ætlum	við	að	fjalla	um	

mannréttindasjónarhornið.		

Félagsleg	sjónarhorn	og	líkön	eins	og	við	höfum	fjallað	um	hér	að	ofan	hafa	haft	

mikil	áhrif	á	málefni	fatlaðs	fólks	og	samkvæmt	samningi	Sameinuðu	þjóðanna	um	réttindi	
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fatlaðs	fólks	(2009)	er	fötlun	skilgreind	sem	flókið	samspil	milli	einstaklings	og	ýmissa	

samfélagslegra	þátta	sem	koma	í	veg	fyrir	samfélagslega	þátttöku	á	jafnréttis	grundvelli.	

Markmið	samnings	Sameinuðu	þjóðanna	um	réttindi	fatlaðs	fólks	er	að	fatlað	fólk	njóti	

sömu	mannréttinda	og	málfrelsis	til	fulls	á	við	annað	fólk,	jafnframt	því	að	tryggja	réttindi	

og	frelsi	og	auka	virðingu	fyrir	lífi	þess.	Megin	reglur	samings	Sameinuðu	þjóðanna	eru	

einfaldar;	virðing	fyrir	sjálfstæði	og	sjálfstæði	einstaklingsins,		frelsi	til	að	taka	sjálfstæðar	

ákvarðanir,	bann	við	mismunun,	fatlað	fólk	getur	tekið	fullan	þátt	í	samfélaginu	án	

aðgreiningar,	tækifæri,	jafnrétti	kynjana	og	virðing	fyrir	breytilegri	getu	fatlaðra	barna	

(Samningur	Sameinuðu	þjóðanna	um	réttindi	fatlaðs	fólks	2.	grein/2009).		

Í	samningi	Sameinuðu	þjóðanna	er	einnig	komið	inn	á	vitundavakningu	fatlaðs	

fólks.	Aðildaríkin	skuldbinda	sig	við	að	gera	ákveðnar	ráðstafanir	eins	og	að	vekja	

þjóðfélögin	til	vitundar,	vinna	á	móti	staðalímyndum	og	fordómum.	Gera	almenning	

mótækilegri	fyrir	réttindum	fatlaðs	fólks,	stuðla	að	jákvæðri	ímynd	og	efla	vitund	um	

málefni	fatlaðs	fólks	í	samfélaginu	(samningur	Sameinuðu	þjóðanna	um	réttindi	fatlaðs	

fólks	4.	grein/2009).		

Hlutverk	samningsins	er	að	tryggja	fötluðu	fólki	full	mannréttindi,	jafnrétti	og	

koma	í	veg	fyrir	mismunun	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	Kristín	

Björnsdóttir,	2013).	

Í	gegnum	tíðina	hefur	fatlað	fólk	ekki	haft	sömu	réttindi	og	aðgang	að	samfélaginu	

á	við	ófatlað	fólk	þegar	kemur	t.d	að	atvinnu,	menntun,	heimilis	og	fjölskyldulífi.	Oft	hefur	

sjálfræði	fatlaðs	fólks	ekki	verið	virt	og	viðhorf	til	þess	litast	af	fordómum,	ofbeldi,	

vanvirðingu	og	misnotkun.	Með	samningi	Sameinuðu	þjóðanna	er	hægt	að	sýna	fram	á	

þær	breytingar	sem	verða	að	eiga	sér	stað	til	þess	að	fatlað	fólk	upplifi	sömu	réttindi	og	

aðrir	ófatlaðir	þegnar	samfélagsins	(Hanna	B.	Sigurjónsdóttir,	Ármann	Jakobsson	og	

Kristín	Björnsdóttir,	2013).	
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3 Raddir	fatlaðs	fólks	

Þessi	kafli	fjallar	um	réttindarbaráttu	fatlaðs	fólks	bæði	í	alþjóðlegu	samhengi	sem	og	hér	

á	landi.	Útskýrt	er	hvernig	þessi	réttindabarátta	hefur	haft	áhrif	á	lífssögurannsóknir	í	

sögulegu	samhengi.	Í	þessum	kafla	eru	hugtökin	sjálfsákvörðunarréttur	og	valdefling	
einnig	útskýrð.		

3.1 Réttindarbarátta	í	alþjóðlegu	samhengi	

Á	sjöunda	og	áttunda	áratug	síðustu	aldar	varð	til	grasrótarhreyfing	í	Berkeley	háskóla	í	

Kaliforníu	sem	barðist	fyrir	bæði	sjálfstæðu	lífi	og	því	að	fá	viðeigandi	þjónustu.	Forsprakki	

hreyfingarinnar	var	Ed	Roberts	en	hann	fékk	lömunarveiki	sem	ungur	maður	og	út	frá	því	

varð	hann	mikið	hreyfihamlaður.	Til	að	byrja	með	snérist	barátta	hans	að	því	að	komast	

að	í	háskólanum	sem	nemi	en	á	þessum	tíma	var	það	ekki	auðvelt	fyrir	fatlað	fólk.	Hann	

hóf	svo	nám	við	Berkeley	háskóla	árið	1962	og	fljótlega	eftir	það	snérist	baráttan	að	

bættu	aðgengi	fyrir	hreyfihamlaða	á	háskólasvæðinu	(DeJong,	1979).		

Fötluðum	námsmönnum	fór	að	fjölga	í	skólanum	en	þeir	bjuggu	allir	á	

heilbrigðisstofnun	innan	háskólasvæðisins	og	útfrá	því	varð	grasrótarhreyfingin	að	

einskonar	hagsmunasamtökum.	Nemarnir	voru	meðvitaðir	um	stöðu	sína	innan	skólans	

sem	fatlaðir	einstaklingar	en	þeir	beindu	störfum	sínum	einungis	að	skólasamfélaginu	þar	

sem	aðgengi	utan	skólasvæðisins	var	ábótavant	(Independent	living,	2008).	

Gagnrýnin	sem	nemarnir	höfðu	fram	að	færa	var	sú	að	þeir	töldu	

heilbrigðisstarfsfólk	hafa	of	mikil	völd	yfir	daglegu	lífi	fötluðu	einstaklingana	og	mótmæltu	

með	þeim	rökum	að	þeir	væru	ekki	sjúkir	og	þar	af	leiðandi	þyrftu	ekki	á	umönnun	að	

halda	(Independent	living,	2008).	

Þetta	leiddi	af	sér	breytingar	á	málefnum	fatlaðra	nema	innan	skólans	en	

breytingarnar	fólust	í	því	að	sjálfir	nemarnir	skilgreindu	hvaða	þarfir	þeir	höfðu	og	

hverskonar	aðstoð	þeir	þörfnuðust.	Helstu	áherslurnar	voru	þær	að	fatlað	fólk	þekkir	sínar	

þarfir	best	og	hvernig	þeim	skal	sinnt,	þörfum	fatlaðs	fólk	skal	vera	mætt	á	markvissan	

hátt	með	áætlun	sem	býður	upp	á	þjónustu	með	fjölbreyttu	sniði	og	að	lokum	að	fatlað	
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fólk	á	að	taka	fullan	þátt	í	samfélaginu	(Hrefna	K.	Óskarsdóttir	og	Rannveig	Traustadóttir,	

2008).	

Sú	einstaklingsbundna	þjónusta	sem	nemarnir	börðust	fyrir	og	fengu	spurðist	út	

fyrir	háskólasvæðið	og	þar	með	fór	annað	fatlað	fólk	að	krefjast	samskonar	þjónustu.	Í	

framhaldinu	varð	til	fyrsta	miðstöðin	fyrir	fatlað	fólk	sem	vildi	lifa	sjálfstæðu	lífi	(Hrefna	K.	

Óskarsdóttir	og	Rannveig	Traustadóttir,	2008).		

Það	voru	því	þessi	grasrótarsamtök	innan	Berkeley	háskóla	sem	lagði	grunnin	fyrir	

önnur	hagsmunasamtök	fatlaðs	fólks	víða	um	heim	og	þessi	þróun	í	átt	að	sjálfstæðara	lífi	

átti	sér	stað	í	mörgum	Vesturlöndum.	Markmið	hreyfingarinnar	(e.	The	Independent	

Living	Movement)	er	baráttan	fyrir	því	að	fatlað	fólk	fái	tækifæri	til	þess	að	lifa	sjálfstæðu	

lífi	og	til	þess	að	geta	það	vill	það	fá	viðeigandi	þjónustu	og	stuðning	við	daglegar	athafnir	

úti	í	samfélaginu	en	ekki	innan	stofnana.	Það	að	geta	nálgast	þjónustuna	utan	stofnana	

stuðlar	að	fullgildri	þátttöku	fatlaðs	fólks	í	samfélaginu	(Independent	Living,	2008).	

3.2 Réttindarbarátta	fatlaðra	á	Íslandi	

Til	ársins	1967	voru	í	gildi	lög	um	fávitahæli	á	Íslandi.	Þessi	hæli	fólu	í	sér	samfélagslega	

þjónustu	gagnvart	fötluðu	fólki	þar	sem	það	var	vistað	á	sólahringsstofnunum	(Guðrún	V.	

Stefánsdóttir,	2008).	

								 Samkvæmt	skýrslu	sem	gefin	var	út	árið	1975	má	þó	finna	vísbendingar	um	það	að	

margir	einstaklingar	hafi	einnig	búið	í	foreldrahúsum	(Margrét	Margeirsdóttir,	2001).	

								 Miðað	við	það	bjuggu	margir	fatlaðir	einstaklingar	og	fjölskyldur	þeirra	við	það	að	

engin	félagsleg	þjónusta	var	í	boði	og	því	fengu	þessar	fjölskyldur	engan	stuðning	frá	

samfélaginu	en	á	þessum	tíma	höfðu	fötluð	börn	ekki	aðgang	að	dagvistun	né	skólum.	Það	

var	heldur	engin	félagsleg	þjónusta	í	boði	fyrir	fatlað	fólk	á	fullorðins	árum	(Guðrún	V.	

Stefánsdóttir,	2008).	

								 Útfrá	þessum	aðstæðum	urðu	til	baráttufélög	er	varða	málefni	fatlaðra.	Þetta	eru	

samtök	sem	börðust	fyrir	bættum	aðstæðum	fyrir	þennan	hóp	fólks.	Hér	verður	þrem	

félögum	lýst	í	grófum	dráttum	en	um	er	að	ræða	Styrktarfélag	vangefinna,	Landssamtökin	

þroskahjálp	og	að	lokum	Átak,	félag	fólks	með	þroskahömlun.			

								 Styrktarfélag	vangefinna	voru	fyrstu	samtökin	á	Íslandi	sem	börðust	fyrir	

málefnum	fatlaða	fólks.	Það	var	stofnað	árið	1958	og	megin	markmið	samtakana	var	að	

finna	önnur	úrræði	fyrir	fatlað	fólk	þegar	kom	að	vistun	á	sólahringsstofnunum	(Margrét	
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Margeirsdóttir,	2001).	Að	stofna	dagvistun	fyrir	börn	varð	fyrsta	baráttu	mál	samtakana	

og	þetta	dagheimili	varð	svo	að	Lyngás	árið	1961	og	er	það	ennþá	starfrækt	í	dag.	

Styrktarfélag	vangefinna	hefur	einnin	rekið	önnur	úrræði	og	ber	helst	að	nefna	sambýli,	

skammtímaheimili,	verndaða	vinnustaði	og	hæfingarstöðvar.	Þetta	starf	sem	

Styrktarfélagið	hefur	staðið	fyrir	hefur	vafalítið	haft	jákvæð	áhrif	á	stöðu	fatlaðra	á	Íslandi	

með	aukinni	og	bættri	þjónustu	til	fatlaðra	einstaklinga	og	aðstandenda	þeirra	(Margrét	

Margeirsdóttir,	2001).		

	 Í	dag	heita	samtökin	Styrktarfélagið	Ás	og	eru	höfuðstöðvar	þess	staðsettar	upp	á	

Vatnsenda	í	Kópavogi.	Styrkarfélagið	heldur	úti	þjónustu	við	hátt	í	þriðjahundrað	manns	í	

formi	búsetu,	dagþjónustu	og	vinnu	(Ás	styrktarfélag,	e.d.).	

								 Árið	1976	voru	Landssamtökin	Þroskahjálp	stofnuð.	Markmið	þeirra	var	að	

sameina	þau	félög	sem	lúta	að	hagsmunamálum	fatlaðs	fólks	á	Íslandi.	Þessi	samtök	urðu	

áhrifarík	í	allri	umræðu	varðandi	málefni	fatlaðra	hér	á	landi	og	voru	einnig	í	samstarfi	við	

stjórnvöld	til	að	koma	á	breytingum	á	þessum	vettvangi	(Margrét	Margeirsdóttir,	2001).	

								 Landssamtökin	Þroskahjálp	stuðlaði	einnig	að	vitundarvakningu	til	almennings	

þegar	kom	að	málefnum	fatlaðra	hér	á	landi.		

Það	var	ekkert	fræðsluefni	á	þessum	tíma	þegar	kom	að	málefnum	fatlaðs	fólks	en	

árið	1977	fóru	samtökin	að	gefa	út	tímaritið	Þroskahjálp.	Þar	mátti	finna	greinar	um	ýmsa	

hugmyndafræði	og	vakin	athygli	á	málefnum	fatlaðra	(Margrét	Margeirsdóttir,	2001).	Í	

dag	stuðla	Landssamtök	Þroskahjálpar	að	alþjóðlegum	mannréttindasáttmálum	sem	hafa	

verið	undirritaðir	hér	á	landi.		Samtökin	stuðlar	því	að	þeirri	mannréttindabaráttu	sem	á	

sér	stað	enn	þann	dag	í	dag	og	miðast	útfrá	því	að	tryggja	réttindi	fatlaðs	fólks	(Guðrún	V.	

Stefánsdóttir,	2008).		

	 Að	lokum	fjöllum	við	um	Átak,	félag	fólks	með	þroskahömlun	en	það	var	stofnað	

20.	september	1993.	Átak	eru	hagsmunasamtök	og	hlutverk	samtakana	eru	m.a	að	tryggja	

almenn	borgaraleg	réttindi	og	sjá	til	þess	að	lífsgæði	fólks	með	þroskahömlun	séu	tryggð	

hér	á	landi.	Samtökin	stuðla	einnig	að	vitundarvakningu	um	ýmiss	málefni	fólks	með	

þroskahömlun	og	stuðla	þar	af	leiðandi	að	minnkun	fordóma	í	garð	fólks	með	

þroskahömlun.	Samtökin	leggja	einnig	áherslu	á	að	fólk	með	þroskahömlun	hugi	að	

réttindum	sínum	sjálft.	Helstu	málefni	samtakana	snúa	að	sjálfstæðri	búsetu,	starfsframa	

á	almennum	vinnumarkaði,	réttur	til	fjölskyldulífs	og	barneigna	og	að	fólk	með	
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þroskahömlun	njóti	sömu	réttinda	og	aðrir	þegnar	samfélags	með	eða	án	viðeigandi	

stuðnings	og	þjónustu	(Átak,	e.d).	

3.3 Sjálfsákvörðunarréttur	og	valdefling	

Í	gegnum	tíðina	hefur	fólk	með	þroskahömlun	haft	minni	rödd,	vald	og	yfirráð	yfir	sínu	lífi	í	

gegnum	söguna.	Það	hefur	ekki	verið	fyrir	en	nýlega	að	fólk	með	þroskahömlun	hefur	

verið	viðurkennt	sem	álitsgjafi	á	líf	fólks	með	þroskahömlun.	(Kristín	Björnsdóttir,	2009).	

Sjálfsákvörðunarréttur	þýðir	að	einstaklingur	tali	fyrir	sjálfan	sig	og	taki	ákvarðanir	

um	eigið	líf	og	ráði	því	hvað	er	honum	fyrir	bestu.	Það	felur	einnig	í	sér	að	framkvæma	

þær	ákvarðanir	sem	einstaklingurinn	hefur	ákveðið.	Sjálfsákvörðunarréttur	felur	einnig	í	

sér	að	mótmæla	kúgun	og	niðurlægjandi	aðstæðum,	þekkja	eigin	rétt	og	gerast	sinn	eigin	

talsmaður.	Þetta	gerir	einstaklingnum	kleift	að	öðlast	meira	sjálfstraust,	sjálfsvirðingu	og	

hæfni	til	að	tjá	tilfinningar	sínar	og	vonir.	Þetta	hjálpar	einstaklingnum	að	verða	fær	um	að	

velja,	taka	ákvarðanir	og	þekkja	rétt	sinn.	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	2008)	

Valdefling	og	sjálfsákvörðunarréttur	eru	nátengd	hugtök	og	beinast	bæði	að	rétti	

einstaklingsins	til	að	lifa	sjálfstæðu	og	innihaldsríku	lífi	í	samfélaginu.	Litið	er	á	valdeflingu	

sem	tæki	til	að	koma	í	veg	fyrir	kúgun	í	samélaginu.	Valdeflingu	er	lýst	sem	félagslegu	ferli	

sem	á	sér	stað	í	samskiptum	við	aðra	og	er	ætlað	til	að	styrkja	sjálfsskilning	og	sjálfstraust	

einstaklingsins.	Valdefling	felur	meðal	annars	í	sér	að	öðlast	stjórn	á	eigin	lífi,	stuðla	að	

mannréttindum	og	auknum	lífsgæðum.	Valdefling	felur	í	sér	að	einstaklingurinn	hafi	

sjálfur	val	á	því	að	taka	ákvarðanir	um	eigið	líf,	óskir,	langanir	og	þarfir	(Guðrún	V.	

Stefánsdóttir,	2008).	

	 Tvær	víddir	valdeflinga	tala	Cockram	og	Cocks	um.	Annars	vegar	frelsi	frá	óþarfa	

þvingunum	og	valdbeitingum	og	hins	vegar	frelsi	til	að	þróa	hæfileika	sína.	Þau	tala	um	

persónulega	valdeflingu	sem	felst	í	því	að	einstaklingurinn	upplifi	að	fötlun	hans	eða	

skerðing	stýri	ekki	framkomu	og	viðhorfi	fólks	í	umhverfi	hans.	Þau	líta	á	að	valdefling	feli	í	

sér	að	sérhver	einstaklingur	geti	öðlast	frelsi	frá	valdi	formlegu	þjónustustofnana.	Sú	

stefna	sem	hefur	verið	ríkjandi	gerir	ráð	fyrir	að	fólk	með	þroskahömlun	þyggi	þjónustu	

hjá	ýmsum	stofnunum	samfélagsins	eins	og	sambýlum	og	vernduðum	vinnustöðum.	

Einstaklingar	lendi	því	oft	í	því	að	þurfa	að	þyggja	þá	þjónustu	í	staðin	fyrir	að	búin	sé	til	

þjónusta	í	samfélaginu	sem	mætir	þörfum	og	óskum	hverst	einstaklings.	Hugtakið	

valdefning	merkir	einnig	að	einstaklingar	með	þroskahömlun	geti	öðlast	frelsi	frá	



20	

viðhorfum	hinna	opinberu	stofnana	samfélagsins	sem	hafa	mótað	opinber	gildi	og	

hugmyndafræði.	Valdefling	snýr	því	ekki	einungis	að	einstaklingnum	sjálfum	heldur	líka	að	

umhverfi	hans,	viðhorfum	samfélagsins,	fjölskyldu,	félagslega	kerfinu,	þjónustuveitendum	

og	heilbrigðiskerfinu	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	2008).		

Bresku	fræðimennirnir	Borland	og	Ramcharan	segja	að	skapa	þurfi	þekkingu	á	því	

hvað	stuðli	helst	að	valdaskerðingu	hjá	fólki	með	þroskahömlun.	Það	getur	verið	erfitt	án	

þessarar	vitneskju	að	stuðla	að	valdeflingu	í	lífi	fólks.	Ein	helsta	orsök	valdskerðingar	

samkvæmt	Borland	og	Ramcharan	er	að	sólahringsstofnanir	hafi	viðhaldist	í	menningunni	

og	sú	stefna	sé	ennþá	ríkjandi	þó	svo	að	það	hafi	verið	lagt	niður	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	

2008).	John	O’Brien	bandaríkjamaður	tekur	undir	sömu	strengi	og	segir	að	þau	viðhorf	

sem	urðu	til	á	stofnunum	viðgangist	ennþá	og	séu	ríkjandi	í	málaflokki	einstaklinga	með	

þroskahömlun.	Þar	kemur	fram	að	fagfólk	taki	ákvarðanir	fyrir	einstaklingana	og	búi	til	

reglur	og	skipulag	sem	þau	eigi	að	fylgja	eftir.	Þessir	þættir	hjálpa	til	við	að	ýta	undir	að	

fólk	með	þroskahömlun	hefur	ekki	getu	né	vilja	til	þess	að	taka	sjálfstæðar	ákvarðanir.	

Valdefling	snýst	um	að	fólk	með	þroskahömlun	öðlist	sjálfsákvörðunarrétt	og	fái	tækifæri	

til	þess	að	stjórna	eigin	lífi,	eflist	og	gerast	sínir	eigin	talsmenn	og	geta	tekið	sjálfstæðar	

ákvarðanir	sem	kemur	að	lífi	þeirra	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	2008).	

3.4 	 Upphaf	og	þróun	lífssögurnar	

Eins	og	fram	hefur	komið	leggur	fötlunarfræðin	áherslu	á	að	rannsóknir	er	varða	líf	og	

aðstæður	fatlaðs	fólks	byggist	á	þeirra	eigin	sjónarhorni	og	reynslu.	Þar	koma	t.d	

lífssögurannsóknir	við	sögu	en	þær	geta	varpað	ljósi	á	á	þær	samfélagslegu	aðstæður	sem	

þessi	hópur	fólks	býr	við.	Lífssögur	geta	verið	með	ýmsu	sniði,	hvort	sem	þær	eru	stærri	

rit	sem	spanna	löng	tímaskeið	hjá	fólki	niður	í	stuttar	hversdagslegar	frásagnir.	

Persónulegar	lýsingar	og	upplifun	þeirra	er	sögurnar	fjalla	um	einkenna	þær	og	gefur	það	

lesandanum	innsýn	frá	sjónarhorni	þess	sem	um	ræðir	(Rannveig	Traustadóttir,	2003).		

Fyrstu	lífssögurnar	með	fólki	með	þroskahömlun	voru	skrifaðar	í	kringum	1970	en	

lífssögurannsóknir	hófust	ekki	fyrir	alvöru	fyrr	en	í	kringum	1990	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	

2008).	Á	svipuðum	tíma	og	lífssögurnar	voru	skrifaðar	komu	út	fyrstu	

lífssögurannsóknirnar	í	Bandaríkjunnum	um	fólk	með	þroskahamlanir	(Guðrún	V.	

Stefánsdóttir).		Um	miðjan	tíunda	áratug	síðustu	aldar	hefur	lífssögurannsóknum	fjölgað	

til	muna		og	þá	sérstaklega	í	Bretlandi	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	2008).		
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Frá	lífsögurannsóknnum	sem	voru	gerðar	árið	1982	kom	í	ljós	að	sá	hópur	sem	um	

ræddi	eða	fólk	með	þroskahamlanir	hafði	heilmikið	að	segja	og	bjó	einnig	yfir	mikilvægri	

þekkingu	á	málefnum	fólks	innan	þessa	hóps.	Þessar	sögur	drógu	fram	ýmsa	þætti	sem	

hafa	áhrif	á	félagslegar	aðstæður	og	líf	fólks	(Rannveig	Traustadóttir,	2003).		

Í	þessari	greinargerð	er	þó	ekki		verið	að	einblína	á	fólk	með	þroskahömlun	heldur	

einnig	fólk	með	líkamlega	skerðingu.	

3.5 Áhrif	réttindabaráttunnar;	tengsl	við	lífssögu	rannsóknir		

Réttindabarátta	fatlaðs	fólks	snýst	vissulega	að	miklu	leyti	að	því	að	fatlað	fólk	hafi	sama	

rétt	og	aðrir	þegnar	samfélagsins.	Út	frá	lífssögum	er	gjarnan	hægt	að	sjá	samfélagið	útfrá	

sjónarhorni	fatlaðs	fólks	og	hægt	að	líta	á	þær	samfélagslegu	hindranir	sem	eiga	sér	stað	í	

lífi	fatlaðs	fólks.	

Tilgangur	lífsögurannsókna	getur	meðal	annars	verið	sá	að	breyta	samfélagslegum	

viðhorfum	og	fyrirfram	ákveðnum	staðalímyndum	um	jaðarhópa	eins	og	fatlað	fólk	og	fólk	

með	þroskahömlun	(Atkinson,	2004;	Bogdan	og	Taylor,	1982;	Goodley,	2000).		

Atkinson	og	Walmsley	vörpuðu	hinsvegar	fram	spurningunni	hvort	lífsögurannsóknir	

segðu	eingöngu	sögur	fórnarlamba	sem	þurfa	meðaumkun	og	ummönnun	í	stað	þess	að	

lífsögurannsóknirnar	myndu	veita	innsýn	í	allt	það	sem	fólkið	hefur	áorkað	í	lífi	sínu	

(Atkinson	og	Walmsley,	1999).	Til	þess	að	sögurnar	sýni	síður	neikvæða	mynd	af	lífi	fólks	

velta	Atkinson	og	Walmsley	(1999)	því	fyrir	sér	hvort	fólkið	sem	sögurnar	fjalla	um	þurfi	

að	stjórna	innihaldi	sögunar	sjálft.	Við	tókum	þetta	til	greina	við	gerð	okkar	lífssagna	og	

höfðu	viðmælendur	okkar	frjálsræði	til	að	fjalla	um	það	sem	þeir	vildu	en	það	verður	

útskýrt	betur	í	kafla.	4.	

Sumar	lífsögurannsóknir	hafa	beinst	að	því	með	hvaða	hætti	fólk	hefur	mótmælt	

samfélagslegum	aðstæðum	sínum	og	hvernig	það	hefur	þurft	að	berjast	fyrir	auknum	

sjálfsákvörðunarrétti	(Mitchell	o.fl.,	2006).	Með	því	beinist	athygli	sögunar	að	styrk	og	

sigrum	fólks	í	stað	þess	að	líta	á	erfiðleika	og	hindranir	(Guðrún	V.	Stefánsdóttir,	2008).	

Mabel	Cooper	(1997)	bendir	á	að	með	því	að	segja	frá	lífssögu	sinni	opinberlega	er	

hún	ekki	einungis	að	tala	fyrir	sjálfan	einstaklinginn	sem	sagan	fjallar	um	heldur	er	hún	

einnig	að	tala	fyrir	stærri	hóp	fólks.	Cooper	bendir	á	að	lífssögur	skapi	forsendur	fyrir	því	

að	geta	talað	fyrir	sjálfan	sig	og	aðra	innan	jaðarhópsins,	þær	skapa	forsendur	fyrir	
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sjálfsákvörðunarrétti	og	mikilvægar	þegar	kemur	að	baráttu	fyrir	breyttum	viðhorfum	

innan	samfélagsins	og	auknum	réttindum	fatlaðs	fólks	(Cooper,	1997).	
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4 Lífssöguverkefnið	

Í	þessum	kafla	verður	fjallað	um	framkvæmd	lífssöguverkefnisins.	Fyrst	verður	sjónum	

beint	að	aðferðafræði	verkefnisins	og	svo	að	lokum	verður	fjallað	um	hvernig	við	

framkvæmdum	rannsóknina,	sögurnar	og	aðdragandan	að	þeim.	

4.1 Aðferðafræði	verkefnisins	

Í	framkvæmd	lífssöguverkefnisins	er	nálgun	okkar	í	anda	svokallaðra	

samvinnurannsóknar.	Samkvæmt	Walmsley	og	Johnson	(2003)	eru	ákveðin	

grundvallaratriði	sem	einkenna	samvinnurannsóknir	en	þau	eru	samstarf	rannsakenda	og	
þátttakenda,	stjórnun	og	vald	í	rannsókn	og	að	lokum	þau	áhrif	sem	valdeflandi	

rannsóknir	hafa	(Walmsley	og	Johnson,	2003).	Í	fyrsta	lagi	telja	þær	mikilvægt	að	

rannsakendur	líti	á	þátttakendur	lífssögurannsókna	sem	gilda	samstarfsaðila	og	að	þeim	
beri	að	taka	afstöðu	með	þátttakandanum	og	hans	málstað	(Walmsley	og	Johnson,	2003).		

Í	öðru	lagi	tala	þær	um	það	hver	eigi	rannsóknina	og	niðurstöður	hennar.	Oftast	

þegar	kemur	að	hefðbundnum	eigindlegum	lífssögurannsóknum	er	sagan	“eign”	
rannsakandans	og	oft	á	tíðum	kemur	rétt	nafn	þátttakandans	ekki	fram.	Því	verður	það	

hlutverk	höfundar	að	túlka	sögu	þátttakandans	og	þar	af	leiðandi	varpa	ljósi	á	viðfangsefni	
félagsvísindana	(Creswell,	1998;	Denzin,	1989;	Plummer,	2001).	Í	þessu	verkefni	er	aðeins	

um	að	ræða	stuttar	frásagnir	frá	lífi	fólks	og	að	okkar	mati	er	mikilvægt	að	það	komi	fram	

undir	sínu	rétta	nafni	þar	sem	að	markmiðið	er	að	skapa	vitundarvakningu	um	
hversdagslegt	líf	fatlaðs	fólks.	Þetta	á	einnig	að	vera	þeirra	eigin	frásögn	og	túlkum	við	

umfjöllunarefnið	ekki	á	neinn	annan	hátt	heldur	en	það	sem	kemur	frá	þátttakendunum.	

Í	þriðja	lagi	geta	samvinnurannsóknir	verið	valdeflandi	fyrir	þátttakendur	þeirra	og	
leitt	til	félagslegra	breytinga	á	lífi	og	aðstæðum	þeirra	(Walmsley	og	Johnson,	2003).		

Þær	eru	valdeflandi	á	þann	hátt	að	samvinnurannsóknir	skapa	forsendur	fyrir	því	að	

þátttakandinn	fær	virðingavert	hlutverk	innan	sögunar	sem	skiptir	þátttakandan	máli.	
Með	því	að	koma	sögu	sinni	á	framfæri	getur	þátttakandinn	öðlast	dýpri	skilning	á	sjálfum	

sér	og	sínum	samfélagslegu	aðstæðum	(Denzin,	1989).	

4.2 Framkvæmd	rannsóknarinnar	

Í	upphafi	verkefnisins	settum	við	okkur	í	samband	við	fjóra	einstaklingu	sem	við	þekktum	

annaðhvort	lítillega	til	eða	vissum	um.	Viðmælendurnir	eru	þeir	Sigurður,	Sigfús	og	svo	

hjónin	Hildur	og	Hreinn.	Við	greindum	þeim	frá	tilgangi	verkefnisins,	gáfum	þeim	tíma	til	
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umhugsunar	og	báðum	þau	að	ákveða	hvaða	sögum	þau	vildu	koma	á	framfæri.	Eftir	að	

viðmælendur	fengu	umhugsunarfrest	voru	allir	viðmælendur	tilbúnir	til	þátttöku.	

Viðmælendur	sýndu	verkefninu	mikinn	áhuga	og	fannst	það	áhugaverð	leið	til	þess	að	

koma	sögum	sínum	á	framfæri	og	stuðla	að	vitundarvakningu	um	daglegt	líf	fatlaðs	fólks	á	

Íslandi.	

Það	er	mjög	mikilvægt	að	mati	höfunda	að	fólkið	sem	segir	frá	sögu	sinni	ákveði	

sjálft	hvað	það	er	sem	þau	vilja	koma	á	framfæri.	Með	því	vonumst	við	til	þess	að	raddir	

þeirra	og	sjónarhorn	fái	að	njóta	sín	sem	og	upplifanir	þeirra	og	sýn	á	líf	sitt.	

Við	höfðum	það	þó	til	hliðsjónar	að	efni	sögunar	mætti	ekki	vera	of	þungt	þar	sem	

það	getur	leitt	af	sér	ákveðna	siðferðislega	klemmu.	Okkur	fannst	mjög	mikilvægt	að	það	

sem	fram	kemur	í	sögunum	sé	aðgengilegt	og	að	einstaklingarnir	þurfi	ekki	að	koma	fram	

undir	nafnleynd	og	að	þeir	hljóti	engan	skaða	af	rannsóknarþátttökunni.	

Þegar	viðmælendur	voru	tilbúnir	með	umfjöllunarefni	sögunar	mældum	við	okkur	

mót	og	í	öllum	tilvikum	fóru	viðtölin	fram	á	heimili	viðmælenda.	Viðtölin	voru	öll	í	

kringum	20	mínútur	og	var	ekki	um	sérstaka	spurningalista	að	ræða	þar	sem	að	

viðmælendur	voru	að	deila	sinni	eigin	sögu	útfrá	sinni	eigin	upplifun	á	viðfangsefninu.	

Saga	Sigurðar	er	um	það	að	láta	ekkert	stoppa	sig.	Hann	fjallar	um	það	að	samfélagið	

upplifi	hann	sem	fatlaðan	einstakling	fyrst	um	sinn	en	eftir	að	fólk	kynnist	honum	breyttist	

viðhorf	fólks.	Hann	sýnir	því	fram	á	í	sinni	sögu	að	það	er	yfirleitt	hægt	að	finna	leið	til	

þess	að	geta	gert	hvað	sem	honum	langar	að	gera	ef	viljinn	er	fyrir	hendi.	Sigfús	vildi	fjalla	

um	sitt	helsta	áhugamál	og	ástríðu		sem	er	leiklist.	Hann	rekur	upp	ferill	sinn	og	deilir	því	

með	okkur.	Hildur	og	Hreinn	fjalla	um	ástina	og	þeirra	samband	sem	átti	sér	upphaf	árið	

1976	í	Lyngás	og	eru	þau	hamingjusamlega	gift	í	dag	og	búa	saman	á	Háteigsveginum.	

Viðmælendur	máttu	ráða	því	sjálfir	hvort	við	myndum	sjá	um	að	skrifa	upp	söguna	

eða	hvort	þeir	myndu	gera	það	sjálfir.	Í	öllum	tilvikum	sáum	við	um	að	skrifa	upp	söguna	

en	öll	viðtölin	voru	tekin	upp	á	hljóðformi	með	góðfúslegu	leyfi	viðmælenda.	Sögurnar	

voru	skrifaðar	útfrá	frásögn	viðmælenda	og	sýnd	viðmælendum	fyrir	birtingu.	Þeir	fengu	

því	tækifæri	til	þess	að	lesa	söguna	sína	og	koma	með	athugasemdir	ef	svo	bæri	undir.	Því	

eru	allar	sögurnar	skrifaðar	útfrá	sjónarhorni	viðmælenda	og	höfundar	lögðu	enga	túlkun	í	

frásagnirnar.		
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5 Lokaorð	

Þetta	verkefni	er	að	okkar	mati	áhugaverð	nálgun	á	lífssögum	fólks.	Fólk	sem	heyrði	af	því	

hvernig	við	vildum	nálgast	sögur	viðmælenda	hvað	varðar	útsetningu	fannst	þetta	

áhugaverð	hugmynd	og	sniðug	leið	til	þess	að	koma	sögunum	til	lesandans.	Það	var	einnig	

mjög	skemmtilegt	og	fræðandi	verkefni	að	ná	tali	af	viðmælendum	okkar	og	fræðast	um	

líf	og	áhugamál	viðkomandi	einstaklinga.		

Við	sem	tilvonandi	þroskaþjálfar	eigum	samkvæmt	siðareglum	Þroskaþjálfafélags	

Íslands	að	standa	vörð	um	mannréttindi,	frelsi	og	sjálfsákvörðunarrétt	fólks	

(Þroskaþjálfafélag	Íslands,	2016).	Því	sjáum	við	þetta	verkefni	sem	einskonar	hluta	af	því,	

þ.e.a.s	með	þeirri	vitundarvakningu	sem	þetta	verkefni	snýst	um.	Með	þessari	

vitundarvakningu	um	daglegt	líf	fullorðins	fatlaðs	fólks	á	Íslandi	náum	við	vonandi	að	ryðja	

úr	vegi	ákveðnum	fordómum	og	mýtum	um	líf	fatlaðs	fólks.	Sögurnar	ná	að	okkar	mati	að	

sína	fram	á	fjölbreitt	áhugamál	og	heilbrigða	sýn	á	lífið	þar	sem	fatlað	fólk	er	að	gera	

sömu	hluti	og	aðrir	ófatlaðir	þegnar	samfélagsins.	

Þetta	verkefni	er	vissulega	ákveðin	tilraun	og	prufa	hvað	varðar	útsetningu	á	

lífssögum	og	verður	forvitnilegt	að	sjá	hvernig	tekst	til	og	hvort	almenningur	tileinki	sér	

þessa	nálgun.	Von	höfunda	er	sú	að	þetta	skapi	grundvöll	fyrir	aukinni	fræðslu	um	málefni	

og	daglegt	amstur	fatlaðs	fólks	á	Íslandi	og	að	með	þessari	útsetningu	á	lífssögum	sem	má	

finna	bæði	á	latumthadberast.com	og	á	facebook.com/latumthadberast/?fref=ts	ná	

sögurnar	að	berast	til	sem	flestra	í	samfélaginu.	
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Fylgigögn	

Saga	1	–	Sigurður	Bjarki	Haraldsson	

Ég	upplifi	sjálfan	mig	ekki	sem	fatlaðan	einstakling	og	fólk	sem	þekkir	mig	gerir	það	einnig.	

Fólkið	í	samfélaginu	sem	þekkir	mig	ekki	sér	hinsvegar	bara	sjáanlegu	skerðinguna	og	

heldur	yfirleitt	að	ég	geti	bara	10	%	af	því	sem	ég	get	í	raun	og	veru.	Samfélagið	sér	mig	

því	sem	fatlaðan	einstakling	afþví	það	veit	ekki	hvað	ég	er	fær	um	og	ákveður	fyrirfram	án	

þess	að	vita	meira	um	mig.	

Mér	finnst	þetta	vera	ákveðnir	fordómar	en	að	mínu	mati	skiljanlegir	að	því	leitinu	

til	að	fólk	dæmir	einfaldlega	hluti	sem	það	skilur	ekki.		

Mín	velgengni	í	lífinu	kemur	að	ég	held	mikið	útfrá	því	hvernig	týpa	ég	er.	Ég	myndi	

t.d	ekki	segja	að	ég	væri	neitt	sérstaklega	jákvæður	eða	þolinmóður,	eiginlega	bara	alls	

ekki.	Ég	er	hinsvegar	ákveðinn	og	þrjóskur	og	geng	á	eftir	hlutum	sem	mig	langar	að	gera.	

Það	er	svolítið	eins	og	það	sé	eitthvað	í	mér,	langar	að	sanna	eitthvað	fyrir	fólki	og	

gera	hluti	sem	ég	ætti	ekki	að	geta	gert.	

Þetta	að	gera	hluti	sem	voru	ekki	endilega	tilvaldir	fyrir	einhvern	eins	og	mig	

byrjaði	þegar	ég	var	7	ára	gamall.	Þá	byrjaði	ég	að	æfa	fótbolta.	Ég	hélt	með	Newcastle	og	

geri	enn	og	minn	uppáhalds	leikmaður	var	markmaðurinn	Shay	Given	og	því	vildi	ég	einnig	

vera	markmaður.	Ég	krafsaði	mig	í	gegnum	þetta	og	var	í	markinu	þar	til	ég	var	12-13	ára	

gamall	en	þá	fóru	vinirnir	að	hellast	úr	lestinni	og	ég	missti	áhugann.	

Næst	ákvað	ég	svo	að	fara	í	golfið	einfaldlega	vegna	þess	að	mig	langaði	að	prófa	

það.	Ég	prófaði	að	setja	kylfuna	undir	handakrikann	á	mér	til	að	ná	gripi	og	sveiflu	og	ætli	

ég	hafi	ekki	náð	u.þ.b	80%	sveiflu.	Með	þessari	aðferð	náði	ég	að	lækka	forgjöfina	mína	

helling	niður	úr	36	sem	mér	finnst	nú	bara	þokkalega	ágætt.	Það	voru	margir	sem	voru	

tilbúnir	til	að	aðstoða	mig	við	þetta,	kylfusmiðir	og	golf	kennarar.	Þeir	hjálpuðu	mér	að	

finna	bestu	leiðina	til	að	geta	stundað	sportið	og	það	gekk	bara	mjög	vel.	Svo	var	ég	farinn	

að	fá	verki	í	bakið	útaf	golfinu,	ég	var	alltaf	í	frekar	asnalegri	líkamsstöðu	og	þurfti	því	að	

hætta	en	þetta	voru	alveg	4-5	ár	sem	ég	stundaði	sportið	og	hafði	mikið	gaman	af	því.	

Samhliða	golfinu	kveiknaði	hjá	mér	áhugi	á	tónlist	og	ákvað	ég	að	byrja	æfa	á	

trommur.	Ég	uppgötvaði	að	ef	ég	teipaði	kjuðana	með	rafmagnsteipi	við	hendurnar	mínar	
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þá	náði	ég	að	tromma.	Teipið	gaf	lítillega	eftir	svo	ég	náði	“bounce-inu”	og	“roll-inu”	og	

þessum	tæknilega	atriðum	sem	þurfa	að	vera	til	staðar	til	þess	að	geta	trommað.	Í	

kjölfarið	heyrði	ég	af	möguleikanum	að	komast	í	kennslu	hjá	Gulla	Briem	úr	Mezzoforte	

þar	sem	honum	þótti	þetta	áhugavert	verkefni	og	mér	fannst	það	snilld	og	fór	í	tíma	hjá	

Gulla.		

Á	endanum	fékk	ég	svo	nóg	af	trommuslætti	og	hætti	í	því	en	var	alveg	í	dágóðan	

tíma	að	stússast	í	þessu	og	á	trommusettið	ennþá	og	svona.	Einu	hljóðfærin	sem	ég	á	það	

til	að	grípa	í	er	Cajon	tromma	sem	ég	fékk	í	afmælisgjöf	frá	vinum	mínum	og	svo	gríp	ég	

stundum	í	gítar.	Ef	ég	stilli	hann	í	opna	stilling	eins	og	t.d	opið	D	eða	opið	G	þá	get	ég	

leikið	mér	aðeins	með	hljóma.	

Þegar	uppi	er	staðið	finnst	mér	fötlunin	mín	ekki	há	mér	dagsdaglega.	Ég	held	

hinsvegar	að	ef	ég	væri	ekki	eins	og	ég	er	s.s	ákveðinn	og	þrjóskur	og	hefði	í	byrjun	

ákveðið	að	væla	yfir	þessu	þá	væri	þetta	örugglega	að	hrjá	mér	helling.	Ég	bara	tók	

ákvörðun	mjög	ungur	að	mér	væri	bara	alveg	sama	og	ákvað	að	gera	allt	sem	mig	langaði	

til	að	gera.		

Þetta	viðhorf	er	líka	bara	eitthvað	sem	ég	mæli	með	til	flestra	fatlaðra	

einstaklinga,	bara	reyna	sem	flest	og	það	eru	yfirleitt	einhverjar	lausnir.	

Í	dag	er	ég	að	koma	fram	sem	uppistandari	og	hef	virkilega	gaman	af	því.	Ég	er	

félagslynd	manneskja	að	eðlisfari	og	á	auðvelt	með	að	tala	við	fólk	og	líður	vel	uppá	sviði	

með	athyglina	á	mér	og	hlakka	til	að	halda	áfram	að	þróa	þetta	nýjasta	áhugamál	mitt.	

	

	

	

	

	

	

	



30	

Saga	2	–	Sigfús	Sveinbjörn	Svanbjörnsson	

Ég	heiti	Sigfús	Sveinbjörn	Svanbergsson,	fæddur	í	Reykjavík	4.	Maí	1964	sem	þýðir	að	ég	

er	53	ára.	Ég	byrjaði	að	hafa	áhuga	á	leiklist	þegar	ég	bjó	á	Sólheimum	en	þangað	flutti	ég	

árið	1975	svo	flutti	ég	í	bæinn	1979	og	var	í	Öskjuhlíðarskóla,	þegar	ég	kláraði	skólann	fór	

ég	í	Bjarkarás.	Þar	var	hún	Sigga	Eyþórsdóttir	sem	bauð	mér	að	prófa	leiklist	og	tjáningu	

og	þannig	byrjaði	ég	að	leika.	

Ég	hef	rosalega	mikinn	áhuga	á	leiklist	og	byrja	í	leikhópnum	Perlunni	1983	og	þar	

var	Sigga	Eyþórs	leikstjóri.	Hún	Sigga	hjálpaði	mér	rosalega	mikið.	Þegar	ég	byrjaði	að	leika	

sagði	ég	við	Siggu,	Sigga	ég	get	ekki	leikið.	Þá	sagði	Sigga:	“Fúsi,	æfingin	skapar	

meistarann”.	Þessi	orð	tók	ég	til	mín	og	hef	ég	æft	mig	síðan.	

Fyrsta	verkið	sem	við	settum	upp	árið	1984	hét	Síðasta	blómið	og	fórum	við	og	

sýndum	það	í	Noregi.	

Sigga	lést	í	fyrra	og	er	hennar	sárt	saknað,	en	við	erum	búin	að	fá	annan	leikstjóra	í	

staðin	sem	heitir	Bergljót	en	hún	er	dóttir	Siggu.	Núna	í	maí	erum	við	að	setja	upp	sýningu	

í	minningu	Siggu	en	hún	verður	sýnd	í	Borgarleikhúsinu	þann	25.maí.	Æfingar	fyrir	þessa	

sýningu	hefjast	22	maí.	

Við	setjum	upp	sýningar	þegar	við	fáum	eftirspurnir	eða	þegar	fólk	vill	sjá	eitthvað	

frá	okkur.	Við	förum	á	elliheimili	og	gerum	þetta	allt	saman	í	gleði.	

Þegar	Sigga	var	lifandi	þá	vorum	við	beðin	um	að	leika	í	myndbandi	hjá	

hljómsveitinni	Sigurrós	sem	Sigga	leikstýrði,	þetta	var	árið	2001.	

Ég	hef	rosalega	mikinn	áhuga	á	leiklist	og	finnst	gaman	að	fara	í	leikhús	og	horfa	á	

söngleiki.	Í	dag	er	konan	mín	hún	Eva	líka	í	leikhópnum	Perlunni	og	við	höfum	gaman	af	

því	að	deila	þessu	áhugamáli	saman.	
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Saga	3	–	Hildur	og	Hreinn	

Upphaf	okkar	sögu	á	sér	stað	í	Lyngás	þegar	við	vorum	börn.	Við	kynnumst	þegar	við	

leikum	á	móti	hvort	öðru	í	söngleiknum	Grease	þar	sem	“ég	lék	Danny”	(Hreinn)	og	“ég	

lék	Sandy”(Hildur).			

	 Við	urðum	strax	mjög	góðir	vinir	og	áttum	sameiginleg	áhugamál	eins	og	t.d	

leiklistin	og	í	kjölfarið	jókst	vináttan.	Þegar	við	urðum	eldri	byrjuðum	við	að	gista	hjá	hvort	

öðru	en	á	þessum	tíma	bjuggum	við	á	sitthvorum	staðnum.	Við	byrjum	svo	að	búa	saman	

þegar	við	flytjum	í	Víðihlíð	9	en	það	var	í	kringum	árið	1993.	

	 “Þegar	ég	var	27	ára	kraup	ég	á	hné	og	bað	Hildar	á	30	ára	afmæli	hennar.	Ég	vildi	

giftast	þessari	fallega	konu	sem	ég	kynntist	þegar	ég	var	6	ára	gamall”	(Hreinn).		

	 “Og	ég	sagði	já!	hann	kom	mér	svo	mikið	á	óvart	og	þetta	var	mikil	og	góð	veisla.	

Mér	fannst	hann	svo	sætur,	svo	líkur	John	Travolta”	(Hildur).	

Við	ákváðum	svo	að	gifta	okkur	en	við	gerðum	það	í	Bústaðarkirkju	þann	

25.september	2004	við	æðislega	flotta	athöfn.	Í	kjölfarið	flytjum	við	svo	hingað	á	

Háteigsveginn	og	höfum	verið	hamingjusöm	hér	síðan.	

	

	

	

	

	

	


