Netla — Veftimarit um uppeldi og menntun ﬁ E

Sérrit 2015 — Hlutverk og menntun proskapjalfa
Menntavisindasvid Haskola islands

Ritrynd grein birt 31. desember 2015 » » Yfirlit greina

Gudrun V. Stefansdaottir

Sjalfreedi og folk

sem parf mikinn studning
i daglegu lifi

,»Vi0 hofum alltaf gert petta svona,

pbad er peim fyrir bestu“

» Um hofund » Efnisord

Markmid peirrar rannsdknar sem hér er til umfjollunar er ad greina p& peetti sem
helst hafa ahrif & sjalfreedi folks med proskahdmlun sem parf mikinn studning i
daglegu lifi. Um er ad raeda viokvaeeman hép sem litid hefur verid til umfjéllunar

i rannséknum og pvi verdur auk pess sjonum beint ad nokkrum af peim fjéImérgu
sioferdilegu askorunum sem upp komu i rannsékninni. Byggt var a patttékuathug-
unum a heimilum 24 einstaklinga a aldrinum 26—66 ara. Auk pess voru tekin ryni-
hépaviotol vid 12 starfsmenn a heimilum foélksins.

i nidurstodum kemur fram ad starfsfélk & heimilum folksins var i lykilhlutverki
pbegar kom ad moguleikum patttakenda til pess ad proska sjalfreedi sitt. Viohorf,
bekking, studningur starfsfolks og skipulag a heimilum félksins h6fdu afgerandi
ahrif. A medan einstaklingsmidadur studningur efldi sjalfraedi dro studningur sem
midadur var ut fra heildinni ar méguleikum patttakenda til sjalfreedis og ytti undir
stofnanamidada pjonustu byggda & stifum reglum, ratinu og vana.

Studningur sem byggaist a virdingu fyrir gildi manneskjunnar, pekkingu & mann-
réttindum, lagalegum réttindum og félagslegum skilningi a fétlun jék heefni starfs-
folks til ad stydja sjalfreedi patttakenda. Vanpekking, skortur a fagfolki og mannekla
a morgum heimilanna kom aftur & méti i veg fyrir ad péatttakendur hefdu teekifeeri

til ad préa sjalfreedi sitt. Auk pess hafdi pekking starfsfolks og naemi & tjaskipta-
leidir félksins mikil ahrif @ méguleika pess til ad tja vilja sinn og préa sjalfreedi sitt.

Af nidurstéoum rannsdéknarinnar méa alykta ad baedi purfi ad auka studning
verulega og breyta skipulagi & heimilum félksins. Breitt bil virdist vera milli réttar
folksins til ad taka sjalfsteedar akvardanir, sem birtist medal annars i l6gum og
mannréttindasattmalum, og pess veruleika sem vid pvi blasir.
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Autonomy and people with intellectual disabilities and high support needs:
"We have always done it this way; it is in their best interest"
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The aim of this article is to demonstrate how people with intellectual disabilities
and with high support needs make choices in their homes and daily lives and
to explore which factors influence, help or hinder them from developing and
achieving individual autonomy. People with intellectual disabilities, generally,
and people who have high support needs, more specifically, are not well repre-
sented in disability studies. One of the reasons might be limited knowledge of
research methods in this area. Therefore, attention will also be paid to some of
the ethical and methodological challenges faced in the research.

The article draws on qualitative research with 24 people, aged 22-66 and em-
ploys ideas of relational autonomy from the perspective of the Nordic relational
approach to disability. The relational approaches fit well with the United
Nations’ Convention on the Rights of Persons with Disabilities, which assumes
that dis-ability stems from interaction between people with impairments and
attitudinal and environmental barriers. Furthermore, the convention recognizes
the im-portance of individual autonomy and independence for disabled people.
The study began in 2011 and is scheduled to end in 2016. The data were
collected through participant observation in people’s homes and focus group
interviews with 12 staff members.

The findings of the study indicated that three main factors helped or hindered
the participants from developing and achieving individual autonomy, and in all
those factors staff played the major role. These factors are; firstly, staff
perceptions of people with intellectual disabilities; secondly, staff knowledge
and, thirdly; the structure of the participants’ homes and the support they
receive from staff.

The findings of the study indicate that the support this group of people receive
in their homes often has institutional characteristics, with each day structured
around the same routine with little variation. The staff tried to do their best but
understaffed shifts, lack of knowledge, (e.g., of the human and legal rights of
disabled people and methods such as alternative communication), and an
inade-quate social understanding of disability were the factors that hindered
people’s development and autonomy. The findings also suggest that people’s
way of making choices depends upon their relationship with their caretakers
and the quality of the support they receive. Furthermore, in cases of
appropriate support, people could develop individual autonomy and make their
own choices.

The Convention on the Rights of Persons with Disabilities specifically
recognizes the importance, for all persons with disabilities, of their individual
autonomy and independence, including the freedom to make their own choices.
The Icelandic representative sighed the Convention, and even though it has not
been ratified, Icelandic legislation stated that the execution of the law should be
guided by the Convention. The findings of the study indicate that despite these
legal rights, a discrepancy remains between the legal rights and the reality
most of the parti-cipants had to face.

Inngangur

i gegnum tidina hafa verid notud margs konar gildishladin hugtok til ad skilgreina folk med
proskahdmlun sem parf mikinn studning i daglegu lifi. Par m& nefna hugttk eins og fjol-
fatladir og ofurfatladir og a sidari &rum mikio fatlad folk, folk med alvarlega tjaskiptaerfio-
leika eda folk med fidlpeettar skerdingar. i greiningarvidmidum Alpjéda heilbrigdismala-
stofnunarinnar (World Health Organization, 2001) er talad um alvarlega proskahémlun
eda djupa proskahdmlun. bessi hugtok og lysingar hafa ad mestu leyti verié notud i
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leeknisfraedilegum greiningum (sbr. World Health Organization, 2001) og kennslufraedi-
legum tilgangi (sja t.d. Frohlich og Haupt, 1984). Bent hefur verid & ad hugtakanotkun lysi
viohorfum til fatlads folks og hafi ahrif & hvernig komid er fram vié pad (Goodley, 2011).
EKki er dliklegt ad pau gildishlédnu og i vissum skilningi neikvaedu hugték sem hafa verio
notud hafi haft ahrif & vidhorf til félksins og ytt undir vanmat & pvi. | pessari grein er p6é
ekki eetlunin ad fjalla sérstaklega um pessi hugtok eda taka afstodu til peirra heldur verdur
athyglinni beint ad mikilveegi studnings i daglegu lifi. Margt bendir til pess ad skortur a
studningi sé ein af steerstu hindrununum i lifi félks med proskahdmlun en videigandi
studningur, 6hadur skerdingu, geti studlad ad sjalfraedi (Gudrun V. Stefansdottir, Kristin
Bjornsdattir og Astridur Stefansdottir, 2014). Erlendar rannséknir benda til pess ad folk
sem faer videigandi studning til akvardanatoku 6dlist aukid sjalfstaedi og hafi meiri mégu-
leika & ad vera virkir patttakendur & mérgum svidum samfélagsins (Jameson o.fl., 2015).

I samningi Sameinudu pjédanna (2007) um réttindi fatlads folks er litid svo & ad allt fatlad
folk eigi rétt a videigandi studningi, medal annars til ad geta prdad sjalfreedi sitt og tekid
sjélfsteedar akvardanir. [ 12. grein samningsins er aréttad mikilvaegi pess ad allir séu ger-
endur i eigin lifi og eigi rétt & ad taka akvardanir sem byggjast & eigin vilja og I6ngunum
og ad fatlad folk eigi rétt a videigandi adstod til ad nyta gerhaefi (e. legal capacity) sitt.
Med gerhaefi er att vid haefi til ad rada sér og fara sjalfur med réttindi sin samkveemt 16g-
um (Astridur Stefansdottir, 2012; Flynn og Arnestein-Kerslake, 2014). | pessu samhengi
ma pé benda & ad samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks hefur ekki
verid logfestur hér & landi p6 ad hann hafi verid undirritadur af stjérnvéldum og ekki er
Utséd um pad hvort hann verdur l6gleiddur. Rétturinn til ad taka sjalfsteedar akvardanir
endurspeglast pd skyrt i [6gum um réttindagaeslu fyrir fatlad félk (nr. 88/2011), en par

er gert rad fyrir pvi ad réttindagaeeslumenn geti skipad persénulega talsmenn fyrir pa ein-
staklinga sem vegna fotlunar sinnar purfa studning vid akvardanatdku, til deemis um
personuleg malefni, eda adstod vid ad leita réttar sins, hvort sem er gagnvart opinberum
pjénustuadilum, stjérnvdldum eda einkaadilum. Ma aetla ad petta akveedi i I6gunum hafi
sérstaka pyadingu fyrir pann hép sem hér er til umfjollunar.

Folk med proskahdmlun sem parf mikinn studning i daglegu lifi hefur litid verid til umfjoll-
unar i rannséknum og skrifum sem beinast ad félagslegum adstaeedum og sjélfreedi, med
faum undantekningum pé (sja t.d. Ferguson og Nusbaum, 2012; Goode, 1994; Gudnyju
Jonsdottur og Snaefridi b. Egilson, 2013). Talsvert hefur pé verid fjallad um sjalfreedi i

lifi f6lks med proskahdmlun i erlendum rannséknum en i mérgum peirra er sjénum beint
aod heilbrigdismalum (Guess, Benson og Siegel-Causey, 2008; Wullink, Widdershoven,
Lantman-de Valk, Metsemaker og Dinant, 2009). | pessum ranns6knum var ekki fjallad
sérstaklega um folk sem parf mikinn studning i daglegu lifi. Stér hluti rannsékna sem
beinast ad sjalfraedi folks med proskahtmlun fiallar um malid fra sjonarhorni foreldra
eda fagfélks en rodd folksins sjélfs hefur litid heyrst (Hawkins, Redley og Holland, 2011).
| peirri rannsékn sem hér er til umfjéllunar er leitast vid ad fa fram raddir félksins og
sjonarhorn pess.

Rannsdéknin er hluti af staerri rannsékn sem unnin er & vegum Rannséknarstofu i proska-
bjélfafraedum vid Haskdla islands og beinist ad sjalfraedi folks med proskahémlun. Nu
pbegar hafa verid birtar nidurstddur sem byggdar eru & pessari rannsékn en adur hafa faar
islenskar rannsoknir beinst ad sjalfreedi pessa hops hér & landi (Astridur Stefansdottir,
2012; Gudran V. Stefansdattir, 2011; Gudran V. Stefansdattir, Kristin Bjérnsdottir og Ast-
ridur Stefansdattir, 2014; Kristin Bjornsdottir, 2011). | pessari grein er fjallad um sjalfreedi
i einkalifi og a heimilum félks med proskahdmlun sem parf mikinn studning i daglegu lifi.
Spurt er hvada paettir hafi helst ahrif a sjélfreedi i daglegu lifi félksins Gt fra kenningum um
adstaedubundid sjalfreedi og norraena tengslaskilningnum a fotlun.
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Fraedilegur bakgrunnur

A Nordurldndum ma greina sameiginlegan skilning & fétlun sem ekki er fastmoétad likan
heldur er um ad reeda algenga talkun & pvi hvad fétlun sé og birtist su talkun i hugmynda-
freedi og stefnumétun i malefnum fatlads félks (Téssebro, 2004). Med norraena tengsla-
skilningnum (e. Nordic relational approach to disability) er 16gd ahersla & samspil um-
hverfis og fatlads félks og er litid svo & ad fotlun felist i misvaegi milli getu félks og peirra
krafna sem samfélagio gerir um haefni og hegdun. Petta misvaegi birtist medal annars i
pvi ad samfélagid gerir ekki rad fyrir mannlegum margbreytileika (Téssebro, 2004). Fotlun
er par af leidandi adsteedubundin og hefur ahrif & moguleika félks vid sumar adstaedur en
ekki adrar. Fotlun er einnig afsteed i peim skilningi ad um langan aldur hefur pad verid
breytilegt hvad telst vera fétlun og hvad ekki. Med norraena tengslaskilningnum er ein-
hlida lifedlisfreedilegum skilgreiningum hafnad og sjénum beint ad samfélagi og umhverfi
og hvernig pad métar lif og reynslu fatlads folks (Hanna Bjérg Sigurjonsdattir, Armann
Jakobsson og Kristin Bjérnsdattir, 2013). Norreeni tengslaskilningurinn fellur undir félags-
legan skilning & fétlun og med pvi ad beita honum vid tdlkun gagna er sjonum beint ad
peim adsteedum og umhverfishindrunum sem félkid byr vid i stad pess ad einblina &
skerdingu pess og takmarkanir (T6ssebro, 2004).

Bandarisku freedimennirnir Ferguson og Nusbaum (2012) benda a ad folk med proska-
hémlun sem parf mikinn studning i daglegu lifi hafi verid haft Gtundan, til deemis i rann-
s6knum innan fotlunarfreedi par sem fé-lagslegur skilningur & fétlun er i brennidepli.
Astaeduna telja pau ad megi medal annars rekja til vanmats og ahugaleysis freedimanna
a pessum hopi. Um er kennt alvéru skerdingarinnar og pvi hafi leeknisfraedilegar aherslur
yfirskyggt paer félagslegu. Spyrja ma hvort 4steedan sé su ad skerdingin sé svo augljos
ad hindranir umhverfisins falli i skuggann og pad hafi verid notad sem afsokun fyrir pvi ad
leyfa ekki félagslegum skilningi ad komast ad. Ferguson og Nusbaum (2012) benda & ad
framlag pessa héps og aukin pekking & adsteedum hans geti dypkad skilning a fétlun og
adsteedum fatlads folks og vakid umraedu um pad hvernig studla megi ad mannlegri reisn
og auknum lifsgaedum allra. | peirri umraedu aettu hindranir i umhverfinu, eins og neikvaed
vidhorf til hopsins og skortur & videigandi studningi og pjonustu, ad vera i brennidepli.

par sem norreeni tengslaskilningurinn a fotlun gerir rad fyrir ad fétlun sé had adstaedum
fellur hann vel ad kenningum um adsteedubundid sjalfraedi (e. relational autonomy). Kenn-
ingar um sjalfreedi hafa moétast Gt fra olikri grundvallarafstédu okkar til sjalfsins. Hugmynd-
ir um adstaedubundio sjalfreedi eru byggdar & peirri mynd af sjalfi okkar ad pad sé hladid
eiginleikum, taki mid af tima og rami og moétist i samskiptum vid annad folk. A sidari arum
hefur umraedan um petta hugtak adallega tekid mid af gagnryni feminista (Meyers, 2010)
a hefdbundnar sjalfreediskenningar sem eiga pad sameiginlegt adé kveda & um ad skyn-
semi sé forsenda sjalfreedis og lita & sjalfid sem 6had og einangrad fyrirbaeri (Dworkin,
1988; Kant, 2003). baer kenningar hafa einnig reynst illa vio ad varpa ljési & tengsl kigun-
ar og sjalfraedis einstaklinga (Mackenzie og Stoljar, 2000). Pad sem helst einkennir aftur
a moti kenningar um adstaedubundid sjalfreedi er ad litid er svo & ad sjalfid sé ekki ein-
angrad fyrirbaeri eins og margar eldri kenningar hafa gert. Ut fra peim sé litid & einstak-
linginn sem 6hadan 6drum og augum lokad fyrir mikilveegum pattum veruleikans eins og
umdonnun og abyrgd, stédu og veruleika fatlads folks, aldradra og barna (Astridur Stefans-
déttir, 2012).

I kenningum um adstaedubundid sjalfraedi er litid & personulegt sjalfreedi sem haefni

sem vid proum med okkur og er i stédugri motun i samspili vio umhverfid og annad félk.

I pessum kenningum er 16gd ahersla 4 ad greina pau ahrif sem tengsl & milli einstaklinga
og hinnar félagslegu viddar sjalfsins hafa & sjalfsmyndina og personulegt sjalfraedi
(Mackenzie og Stoljar, 2000). Hugtdk eins og sjalfsvirding, sjalfstraust og gagnkveem
tengsl vid adra eru i brennidepli, og ahrif umhverfisins a pau. Pessar kenningar beina auk
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pess sjonum ad tengslum & milli kigunar einstaklinga og sjélfreedis. Sérstaklega er hér
visad til innri kigunar (e. internalized opression) en pad er pegar einstaklingar sem bla
vid undirokun veenta ekki mikils og telja sig hafa minni getu en almennt telst edlilegt
(Meyers, 2010; Stoljar, 2013). Laura Davy (2015) bendir a ad hugtakid sjalfreedi hafi litinn
tilgang ef ekki liggur ad baki st grundvallarsyn ad allar manneskjur séu jafn verdmeetar
og eigi jafn mikinn rétt a sjalfraedi i lifi sinu. Aftur & maéti purfi allir videigandi studning og
adstod fra 6drum manneskjum til pess ad geta préad og nytt sjalfreedi sitt. | stad pess ad
skilgreina sjalfreedi pannig ad einstaklingurinn purfi ad vera laus vid afskipti annarra, eins
og hefédbundnar kenningar um sjalfreedi gera rad fyrir, geta kenningar um adstaedubundio
sjélfraedi verid verkfaeri til ad greina naudsyn og gaedi studnings.

| rannsokninni er leitast vid ad greina hvort og i hvada adsteedum patttakendur upplifa
innri kigun og syni um pad merki med einum eda 6drum heetti. Gildi pess ad nota kenn-
ingar um adsteedubundid sjélfraedi felst ekki sist i pvi ad sjonum er ekki einvéroungu beint
ad einstaklingnum heldur mé jafnframt greina peaer adstsedur par sem einstaklingurinn

er kigadur og benda & moguleika til ad breyta peim. Hér er pvi dregid fram mikilvaegi
pess ad einstaklingurinn lifi i umhverfi og tengslum vid annad folk par sem hann getur

eflt heefileika sina til sjalfraedis. Hvorutveggja, norreeni tengslaskilningurinn og kenningar
um adstaedubundio sjalfreedi, gengur Gt fra peirri syn ad vid lifum i nanum tengslum hvert
vid annad og pau tengsl hafi ahrif a persénuleika okkar og teekifeeri i lifinu.

Sioferdilegar askoranir

Mannréttindi fatlads félks birtast medal annars i samningi Sameinudu pjédanna (2007)
um réttindi fatlads félks en eins og adur segir er réttur til sjalfreedis og sjalfsakvoérounar
einn af hornsteinum samningsins. Lita ma svo a ad sa réttur taki einnig til pess ad vera
spurdur um mikilveeg mal sem snerta eigiod lif og tja sig um pau i ranns6knum. Félk med
proskahdmlun hefur sjalft bent & mikilvaegi pess ad rodd pess komi fram i rannséknum og
ao litid sé svo 4 ad pad bui yfir sérstakri pekkingu og sé sérfreedingar i eigin lifi (Cooper,
1997; Eygl6é Ebba Hreinsdéttir, Sigurjon Grétarsson og Gudran V. Stefansdéttir, 2014).
Med pvi er réttur pess til sjélfreedis og samfélagslegrar patttéku einnig vidurkenndur. P6
ad félk med proskahdmlun hafi & undanférnum arum tekid aukinn pétt i rannséknum hefur
sé& hopur sem hér er greint fra litid komid naleegt sliku. Asteedan kann ad vera margpeett.
Eins og adur segir hafa gildishladin hugttk verid notud til ad lysa hépnum og pad hefur an
efa haft ahrif a vidhorf til hans, ytt undir vanmat a honum og gert pad ad verkum ad haefni
félksins til ad tja sig og taka patt i rannséknum hefur verid dregin i efa. Bent hefur verid

a ad astaedan fyrir dhugaleysi freedimanna a pessum hépi kunni auk pess ad vera pekk-
ingarleysi & rannséknaradferoum sem henta i ranns6knum med félkinu. Booth og Booth
(1996) benda i pvi samhengi & ad algengt sé ad sokinni sé varpad & vangetu folksins i
stad pess ad lita svo & ad rannsoknaradferdir geti verid takmarkadar.

Eitt af grundvallaratridum i sidfreedi rannsdkna er réttur peirra sem eru rannsakadir til ad
vita ad verid sé ad rannsaka pa (Sigurdur Kristinsson, 2013). bessu fylgir krafan um upp-
lyst og 6pvingad sampykki. | upplystu sampykki felst medal annars ad patttakendur verda
ad vita ad hverju rannséknin beinist, hvernig hun fer fram og hvort heetta sé 4 ad peir geti
skadast af patttékunni (Bogdan og Biklen, 1998).

pétttakendur i rannsékninni gatu ekki gefid til kynna med afgerandi haetti hvort peir heféu
ahuga 4 patttoku i rannsokninni eda vildu taka patt. Til pess ad leita upplysts sampykkis
var pvi haft samband vid forstddufélk a heimilum vidkomandi sem bar erindid upp vid
nanustu adstandendur og i samvinnu peirra sem pekktu einstaklinginn best var metid
hvort hann hefdi ahuga & patttoku. | framhaldi af pvi var gefid leyfi til patttoku. Enn fremur
geettu rannsakendur pess vel ad fylgjast naido med vidbrégdum patttakenda vid neerveru
peirra og voru vidbunir pvi ad draga sig i hlé ef einhver merki um éanaegju eda vanlidan
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keemu fram. | 6llum tilvikum syndu péatttakendur med brosi eda svipbrigdum ad peir veeru
sattir vid neerveru rannsakanda. Auk pess geettu rannsakendur pess ad draga sig i hlé
pegar nanum persénulegum porfum pétttakenda var sinnt.

Faera ma rok fyrir pvi ad paer rddstafanir sem hér voru gerdar uppfylli ekki strongustu
sidareglur um upplyst sampykki en & hinn béginn er, eins og adur segir, mikilvaegt ad
pagga ekki rédd pessa hops og dtiloka hann pannig fra patttéku i rannséknum. | sida-
reglum rannsokna er réttleetisreglan af somu rét en han hefur fyrst og fremst leitt af sér
kréfuna um ad peir hépar sem hafa veika stédu séu verndadir fyrir ahaettu (Sigurdur
Kristinsson, 2013). begar kemur ad peim hépi sem hér er til umfjdllunar ma benda a
andhverfu slikra sjonarmida, en verndunarsjénarmid og forreedishyggja i garo félks med
proskahdmlun hefur komid i veg fyrir ad félk hafi fengiod teekifeeri til ad préa sjalfreedi sitt
og sjalfsakvordunarrétt (Gudrin V. Stefansdéttir, Kristin Bjérnsdottir og Astridur Stefans-
dottir, 2014). Ekki er dliklegt ad slik sjénarmid hafi lika valdio pvi ad pessi hépur hefur
verid Utilokadur fra patttdku i rannséknum og litid svo & ad adstandendur, sérfraedingar
og fagfolk veeri heefara til ad tala mali folksins en pad sjalft. Sigurdur Kristinsson (2013)
bendir & ad réttleetissjonarmidid hafi & sidari &rum einnig verid notad til ad sporna gegn
afleidingum slikrar verndunar. Utilokun fra patttéku i rannséknum & pessum forsendum
hefur lika valdi®d pvi ad pessir hépar hafa verid paggadir og ma ekki sist heimfaera pad a
pann hép sem hér er til umfjéllunar (Ferguson og Nusbaum, 2012).

I rannsokninni birtust ymsar nidurleegjandi og erfidar adstaedur patttakenda. bvi er mikil-
vaegt ad huga ad pvi hvernig sé videigandi ad fjalla um patttakendur og adsteedur peirra
an pess ad hallad sé a virdingu peirra og reisn. Atkinson (2004) bendir & ad i rannséknum
sem beinast ad pvi ad lada fram raddir félks med proskahdmlun sé ekki 6algengt ad at-
hyglinni sé i of rikum meeli beint ad vanmeetti og vangetu og sogur félksins verdi ségur
férnarlamba i porf fyrir uménnun og medaumkun annarra og vidhaldi pannig Greltum
stadalimyndum og vidhorfum. Hjé folki sem parf mikinn studning i daglegu lifi fer til ad
mynda mikill timi i ad f& persdnulegum porfum sinnt. Rannsakendur stodu frammi fyrir
tveimur kostum. Annars vegar ad sleppa pvi ad fjalla um peer adsteedur i lifi folksins sem
geetu dregid Ur virdingu peirra og hins vegar ad reyna ad gera pad med reisn péatttakenda
i huga. Sidari kosturinn var valinn med peim rékstudningi ad ekki veeri rétt ad vidhalda
pdggun um adsteedur og veruleika folks sem parf mikinn studning i daglegu lifi.

Af framangreindu ma sja ad flékid getur reynst ad tryggja & hefdbundinn hatt ad kréfum i
almennum sidareglum rannsékna sé framfylgt i rannséknum med peim hopi sem hér er til
umfjollunar. Hér var reynt ad finna leidir til ad maeta peim en einnig bent & mikilveegi pess
ad rodd pessa héps sé ekki péggud.

Rannséknin

Rannsoéknin er unnin samkvaemt eigindlegri rannsoknarhefd par sem félagsleg fyrirbaeri
eru athugud i nattdrulegum adstaedum. Rannsakandinn fer & vettvang, talar vid félk, fylg-
ist med samskiptum og lysir 6llu pvi sem fyrir augu og eyru ber. i eigindlegum rannsékn-
um er gengio Ut fra peirri hugmynd ad allar raddir séu jafn mikilveegar og ad allir hafi mikil-
vaegar upplysingar fram ad faera sem vert sé ad rannsaka (Bogdan og Biklen, 1998). bad
er ekki tilgangur eigindlegra rannsékna ad alhaefa nidurstédur yfir a pydi heldur veita inn-
syn i adstaedur folks.

Gagna var aflad med patttokuathugunum a heimilum 24 einstaklinga med proskahémiun
sem purfa mikinn studning i daglegu lifi. Pessir einstaklingar eru & aldrinum 26—66 ara,
fiortan bjuggu & héfudborgarsvaedinu og tiu & landsbyggdinni. Gerdar voru tveer patttoku-
athuganir & hverju heimili. Rannsoknin fér fram arin 2012 og 2013. patttakendur bjuggu
ymist & herbergjasambylum eda i ibudakjérnum. I herbergjasambylunum bua fjorir til sex
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einstaklingar sem hafa sérherbergi en deila allri sameiginlegri adstodu. | ibudakjornum
hefur hver einstaklingur yfirleitt litla ibud til umrdda en oftast er lika sameiginlegt rymi.
patttakendur voru valdir med markvissu Urtaki en i pvi efni var leitad til folks sem byr yfir
pekkingu og reynslu a viofangsefninu.

patttdkuathuganir voru valdar mead tilliti til pess ad pessi hdpur tjair sig ekki med ordum og
pvi hentudu einstaklingsviétol vid lykilpatttakendur ekki. Leitast var vid ad fa fram raddir
patttakenda en med patttékuathugunum er tilgangurinn ad ddlast pekkingu & lifi og ao-
staedum félks (Creswell, 2008). | hinni pekktu timamotarannsékn, A world without words,
beitti David Goode (1994) medal annars patttdkuathugunum med einstaklingi sem ekki
gat tjao sig i téludu mali og bjo a solarhringsstofnun fyrir folk med proskahémlun. Tilgang-
ur Goode var medal annars sa ad finna leidir til ad setja sig i spor viokomandi og reyna
aod tulka rédd hans i svo miklum meeli sem unnt var. Nidurstodur hans benda til pess ad
med pvi ad kynnast viskomandi og fylgjast nakveemlega med adstaedum hans um nokkurt
skeid og leera ad skilja peer tjaskiptaleidir sem einstaklingurinn hefur yfir ad rada megi
tllka rédd hans og vilja & traverdugan hatt. bessar tjaskiptaleidir felast medal annars i
svipbrigdum, bendingum, hljodum og hreyfingum.

| patttékuathugunum i rannsokninni var medal annars fylgst med pvi hvernig stadid var
ao studningi vio folkio og skipulagi & heimilum pess, med hvada heetti starfsfolk nalgadist
viokomandi, hvernig tjaskipti féru fram og ekki sist hvernig leitad var eftir ad patttakendur
hefdu teekifeeri til ad taka eigin dkvardanir. Hver péatttdkuathugun stdd fra tveimur klukku-
stundum upp i fimm. Eftir hverja patttkuathugun skradi rannsakandi eins nakveemlega
og unnt var allt sem fyrir augu og eyru bar. Auk pess voru tekin prji rynih6paviétol vid tolf
starfsmenn sem unnu & heimilum félksins. | hverjum rynihép voru fjorir starfsmenn. Til-
gangur vidtalanna var ad fa fram upplysingar um adsteedur lykilpatttakenda og syn starfs-
félks a pad hvernig studningurinn sem pad veitti ymist jok eda dré Ur sjalfreedi patttakenda
og hvada peettir hefou par &hrif. Hver hopur hittist einu sinni, 60—80 mindtur i senn. Ryni-
hépavidtélin foru fram i hisneedi Menntavisindasvids Haskoéla islands. bau voru tekin upp
a stafreent upptokuteeki og afritud ordrétt. Med rynihépaviotdlum er haegt ad fa upplys-
ingar & skdmmum tima, til deemis um upplifanir félks og élikar skodanir pess og sjonar-
mid, og su vard raunin i pessari rannsokn.

péatttdkuathuganirnar og vidtdlin voru greind med pemagreiningu sem oft er kennd vid
fyrirbeerafreedi og var leitad eftir endurteknum hugmyndum og athdéfnum i gégnunum i
peim tilgangi ad skapa heildsteeda mynd af sjalfraedi i lifi patttakenda (Creswell, 2008).
i greiningunni komu fram prji meginpemu; vidhorf til sjalfraedis, adstod og skipulag inni
a heimili og pekking og heefni starfsfolks.

Nofnum patttakenda hefur verid breytt til ad vernda hagsmuni peirra og einkalif. Auk
pess var fordast ad lysa patttakendum nakveemlega og a stoku stad var lysingum & stad-
hattum breytt til ad koma i veg fyrir ad viokomandi pekkist. Einn doktorsnemi, fjorir meist-
aranemar og einn bakkalarnemi téku patt i verkefninu med styrkjum fra Nyskdpunarsjéoi
namsmanna og Rannsoknarsjodi Haskoéla islands. Hlutverk peirra var ad sja um hluta af
patttékuathugununum og rynihépaviotélunum og afrita en héfundur greindi pau goégn
sem greinin byggist & og skrifadi hana.

Nidurstoour

Nidurstddur rannséknarinnar benda til pess ad viohorf starfsfolks til sjalfraedis, skipulag
og studningur & heimilum félksins, pekking starfsfolks og haefni ymist studladi ad eda dré
ar moguleikum pétttakenda til ad proa sjalfreedi sitt. Hér & eftir verdur fjallad um pessa
peetti.
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Vidhorf til sjalfreedis

Nidurstddur syna ad vidhorf starfsfolks ymist hindri eda studli ad sjalfraedi patttakenda.
Langt fram & 20. 6ld var litid svo & ad félk med proskahdmlun veeri ekki fullgildir patttak-
endur i samfélaginu, pad veeri upp a géadvild annarra komid og pvi aetti pad ad vera pakk-
latt og hlyadio fyrir pa pjéonustu sem pad fengi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir o.fl., 2013).

P& hefur verid bent & ad séguleg vidhorf, eins og ad lita a fatlad félk sem eilif bérn og
sjuklinga i porf fyrir geesku og umhyggju annarra, séu lifseig i pjonustu vid fatlad folk
(Guorun V. Stefansdottir, 2008).

I nidurstédum rannséknarinnar koma fram daemi sem benda til pess ad adurnefnd vidhorf
hafi breyst til batnadar sidustu aratugi og ad su forraedishyggja sem rikti i pjonustu vid
fatlad félk sé a undanhaldi. Skyrt kom fram ad a sumum heimilum var borin virding fyrir
aldri og einkalifi og komid fram vid folkid eins og fullordna einstaklinga. Sem daemi ma
nefna ad a einu heimilanna voru reglulegir teymisfundir med forstédumanni, starfsmanni,
iblia og i einstaka tilviki adstandanda. Ymis mal sem tengdust sjalfraedi voru reedd &
pessum fundum og reynt ad finna Urlausnir sem midudu ad pvi ad framfylgja vilja patttak-
enda og gera peim kleift ad halda reisn sinni og virdingu. Mal nokkurt sem kom upp og
talid var ad bregdast pyrfti vid tengdist Gunnari, einum patttakanda i rannsékninni, en
hann er a fimmtugsaldri. Samkvaemt radum sjukrapjalfara var hann settur i svokalladan
standbekk einu sinni & dag og hafdi pad vidgengist i nokkurn tima. Tilgangurinn, ad ségn
forstbdumanns, var ad Gunnar kaemist i upprétta stodu, med pvi réttist Ur likama hans og
hann upplifdi aukio jafnveegi. Tilgangurinn var einnig sa ad koma i veg fyrir beinpynningu.
Honum likadi alls ekki ad vera i standbekknum og gaf hann pad til kynna med éanesegju-
hlj6dum og svipbrigdum & medan a pvi st6d og stundum grét hann. Vid pessar adsteedur
hafdi starfsfolk reynt ad spila ténlist og lesa fyrir hann en allt kom fyrir ekki.

A fundi med Gunnari, forstddumanni heimilisins, nanasta adstandanda og sjukrapjalfara
var reett hvernig haegt veeri ad bregdast vid pessum adstaedum. Vilji Gunnars var augljos,
hann vildi ekki vera i standbekknum. Sjukrapjalfarinn lagdi til ad reynt yrdi ad finna adrar
leidir og nidurstadan vard su ad i stad pess ad hann feeri i standbekk voru gerdar likams-
gefingar med honum par sem tilgangurinn var ad rétta tr hdndum og fétum og teygja lik-
amann. Auk pess var lagt til ad hann feeri i nudd en hann var mjog stifur i 6llum vodvum
og standbekkurinn jék & stifni vidvanna vegna pess ad Gunnari leid illa og var stressadur
pegar hann var i bekknum. Gunnar syndi med brosi ad hann var sattur vid pessar mala-
Iyktir. Nokkrum vikum sidar fundudu somu adilar aftur. Sjukrapjalfarinn mat stéduna
pannig ad Gunnari hefdi ekki farid aftur og pegar hann var spurdur hvad honum peetti um
pessar breytingar gaf hann til kynna ad hann vaeri anaegdur med Urlausn malsins. betta
deemi synir vel hvernig vidhorf og vinnubrogd starfsfolks geta studlad ad auknu sjalfraedi
i lifi folksins. Starfsfolkid tok mark & vilja Gunnars po6 ad fagfélkid aliti ad standbekkurinn
gagnadist honum mest. Leitad var lausna og sjalfreedi hans virt. Leida mé ad pvi likur ad
med pessu méti fai Gunnar teekifeeri til ad préa sjalfraedi sitt og leeri ad gera edlilegar
krofur (Davy, 2015).

i rannsékninni komu fram skyrar visbendingar um ad starfsfolk baeri hag folksins fyrir
brjésti, syndi pvi veentumpykju og virdingu. Starfsfdlkid reyndi ad gera sitt besta og lagdi
mikla raekt vid umonnun pess. brétt fyrir pessar jdkvaedu nidurstddur komu lika fram
deemi sem syna ad enn er langt i land. bad parf ef til vill ekki ad koma & dvart ad pau vié-
horf ad lita a fatlad folk sem eilif bérn i porf fyrir geesku og vernd litudu oft vinnubrégd og
viohorf starfsfolks i pjonustu vid patttakendur. Fram komu pé nokkur deemi um ad ekki
veeri borin neegileg virding fyrir aldri og einkalifi félksins. Oft var talad til patttakenda med
barnalegri og harri réddu og peir avarpadir i pridju persénu og deemi voru um ad talad
veeri um einstakling i vidurvist hans eins og hann veeri ekki vidstaddur. [ einstaka tilfelli
voru patttakendur klaeddir i barnaleg fot. Sem daemi ma nefna Sméara sem er a pritugs-
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aldri og frekar smavaxinn. Starfsfélk keypti, ad beioni foreldra, & hann fét i barnafata-
verslunum. Shakespeare (1998) bendir & ad afleiding pess ad lita a fatlad félk sem eilif
bérn birtist i pvi vidhorfi ad fatlad folk sé kynlaust og pad jafnvel flokkad sem ,pridja
kynid“, pad er ad hvorki sé litid & pad sem karl né konu heldur hvorugkyns. Med pvi ad
klaeda fullordinn mann i barnaleg fét er hugsanlega baedi ytt undir imynd barnsins og
hvorugkynsimyndina.

Nokkud var um ad einkalif félksins veeri ekki virt. betta vidhorf birtist til deemis i pvi ad
ekki var bankad ad dyrum adur en gengio var inn i herbergi og dyr a salerni stédu opnar
a medan personulegum pérfum folksins var sinnt. Bent hefur verid a ad slikt skipulag sé
daemigert fyrir stofnanamidada pjénustu sem var rikjandi & arum adur og einkenndist

af peim vidhorfum ad lita & fatlad félk sem bérn og sjuklinga 68rum had (Hanna Bjérg
Sigurjonsdottir o.fl., 2013). Sambeerilegar nidurstédur komu fram i rannsékn James Rice,
Kristinar Bjérnsdottur og Eiriks Smith (2015) sem beindist ad fotludu félki sem parf mikinn
studning i daglegu lifi en var ekki med proskahdmlun. Heimili félks & ad vera gridastadur
sem veitir pvi 6ryggi og naedi og endurspeglar persénuleika pess sem par byr. Stofnun
hefur aftur & maéti sinn eigin karakter og s sem par byr hefur litla méguleika & ad hafa
ahrif & sitt nanasta umhverfi (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004). Fram-
angreind deemi syna ad vidhorf starfsfélksins hofdu mikil ahrif a pa adstod sem patttak-
endur fengu og rédu miklu um pad hvort peir fengju teekifeeri til ad reekta sjalfraedi sitt og
halda reisn sinni.

Adstod og skipulag — ,,pad er svo gott fyrir salina ad fara ut*

Adstodin sem patttakendum var veitt og skipulagio & heimilum peirra hafdi ahrif & sjalf-
reedi peirra. beir fengu oftast adstod fra mérgum starfsménnum og deildu henni med
6orum ibGum. Algengast var ad skipulagid a4 heimilum félksins vaeri snidid ad heildinni en
ekki einstaklingnum en mead pvi er att vid ad fylgt var akvedinni fastri ratinu. Matartimar
voru til deemis oftast & sama tima fyrir alla og oft voru badtimar a fyrirfram akvednum
doégum. EKki var heegt ad greina mun & skipulagi sambyla og ibudakjarna en pé hofdu
peir sem bjuggu i ibudakjornum meira einkarymi, p.e. peir bjuggu i einstaklingsibudum en
peir sem bjuggu & sambyli h6fou eitt herbergi. Starfsmenn héldu pvi fram ad petta veeri
vegna pess ad vaktir veeru oft undirmannadar og pvi ekki haegt ad sinna einstaklings-
bundnum poérfum. Starfsmadur lysti adsteedum & einu sliku sambyli pannig:

Pad purfa allir ad vakna frekar snemma. Hér er bara eitt sameiginlegt badher-
bergi og einn starfsmadur & neeturvakt sem vekur og parf ad gera alla tilbina
svo peir geti notad badherbergid pegar kemur ad peim. A kvéldin purfum vid ad
hatta pa sem purfa mestu adstodina 4dur en neeturvaktin kemur. Pad er natt-
Urulega bara émurlegt. Svo heyra pau i hinu félkinu & sambylinu frammi. En
vegna pess ad pad eru svo fair a vakt verdur ad vera fost rutina og stundum er
ekki einu sinni haegt ad fylgja henni.

Starfsmadurinn sem hér er visad til hafdi ahyggjur af peim adstaeedum sem hann lysti og
benti & ad ein af astaedunum fyrir dvidunandi pjonustu og adstod veeri mannekla og of fair
starfsmenn a vakt. Sambeerilegar nidurstédur koma fram i rannsékn Gudnyjar Jonsdottur
a pjoénustu vio félk med fidlpeettar skerdingar en par kemur auk pess fram ad mikil starfs-
mannavelta og of litil ménnun komu nidur & geedum pjoénustu vid pennan hop (Gudny
Jonsdoéttir og Snaefridur b. Egilson, 2013). bekkt er ad slikar adstaedur kalla @ mikla rat-
inu sem minnir & gdbmlu sélarhringsstofnanirnar sem byggdust & stifum reglum og vana.
Fram & niunda &ratug 20. aldar var algengt ad su pjonusta sem pessi hopur atti vol & feeri
fram inni a stérum soélarhringsstofnunum par sem starfsfolk bar alla abyrgd & daglegu lifi
og ték akvardanir fyrir folkid sem par bjo. Bent hefur verid & ad fyrirkomulag stofnana og
stofnanamidud pjénusta sem pvi fylgdi sé lifseig i malaflokkum fatlads folks og hafi oft
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yfirfeerst fra stofnunum yfir a sambyli og annad busetufyrirkomulag (sja t.d. Gudrinu V.
Stefansdottur, 2008). i patttokuathugununum & heimilum folksins matti finna mérg slik
daemi og i pvi samhengi kom rutina, vani og forraedishyggja vid ségu. Eins og einn starfs-
madur ordadi pad: ,Vidé hofum alltaf gert petta svona og petta er peim fyrir bestu, pau
purfa ratinu.“ Hann hélt svo afram og sagéi: ,Pau fylgja bara pvi sem vid hofum akvedid.”
Liklegt er ad slikt fyrirkomulag efli ekki sjalfreedi folks og verdi til pess ad ibaar upplifi innri
kagun, adlagist fyrirkomulaginu og telji pad jafnvel edlilegt (Stoljar, 2013).

I nidurstédum kom fram ad afar mismunandi var hve margir starfsmenn voru & vakt hverju
sinni. A sumum heimilanna var nanast starfsmadur & hvern ibtia en & 68rum var ménnun
mun minni. Fram kom ad pad var ekki alltaf mannekla sem kom i veg fyrir ad patttakendur
hefou méguleika a ad nyta sér sjalfreedi sitt. Oft var pad forraedishyggja starfsfolks og
skipulag sem byggdist a vana og rutinu. Sem deemi um petta ma nefna Haflida sem for
daglega i gonguferd, alltaf & sama tima med starfsmanni sinum. Haflidi syndi pad med
pvi ad gretta sig og gefa fra sér 6anaegjuhlj6d ef hann vildi ekki fara i génguferdina.
Starfsmadurinn var aftur & moti sannfeerdur um ad pad veeri Haflida fyrir bestu ad fara ut
0g ad halda ratinunni. Hann ordadi pad svo: ,pad er svo gott fyrir salina ad fara at,“ og for
pvi it med Haflida naudugan viljugan.

A mérgum heimilanna bjé saman félk sem purfti mikla adstod og folk sem var meira sjalf-
bjarga og gat tjad oskir sinar med ordum. Vaktir voru oft falidadar sem gerdi pad ad verk-
um ad ekki var haegt ad maeta 6skum allra. Starfsfolk virtist hafa tilhneigingu til ad verda
frekar vid 6skum peirra sem gatu tjad vilja sinn skyrt. Sem deemi um petta ma nefna
Helgu sem purfti ad matast i gegnum sondu. Helga var med sondu vegna pess ad hin
atti erfitt med ad kyngja, maturinn stéd oft i henni og hdn neerdist ekki nég. Han haféi pvi
ekki goda reynslu af matartimum og hafdi aldrei synt sérstakan &huga & mat. A sambylinu
bjuggu tveir ungir menn sem héfou mikid yndi af pvi ad fara a kaffihis. Pad kom pvi oft
fyrir ad Helga for med & kaffihUsid vegna pess ad ekki var starfsfolk til ad sinna henni &
medan. Hun naut ekki kaffihisaferdanna, sem birtist i pvi ad yfirleitt svaf han i hjolastoin-
um sinum & medan & peim st6d. Margt bendir til ad ef hdn hefdi fengid ad rdda hefdi hin
kosid adra afpreyingu. Han hafdi til deemis mjog gaman af pvi ad fara 4 ténleika og mynd-
listarsyningar en pad stdd sjaldan til boda vegna &durnefndra adsteedna. begar einstak-
lingur parf stédugt ad sveigja athafnir sinar ad pérfum annarra er ekki 6liklegt ad slikt
grafi undan getu hans og moguleikum til ad proa sjalfreedi sitt. Hann missir tra &4 eda leerir
ekki ad hann geti tekid akvardanir og fer ad lita svo a ad vilji annarra sé adri hans eigin
(Meyers, 2010; Stoljar, 2013).

pPekking og haefni starfsfolks

P06 ad skipulag a heimilum félksins veeri oftast midad vid heildina voru undantekningar

fra pvi. A tveimur heimilanna var til daemis yfirlyst skrifleg stefna ad mida eetti skipulag
heimilisins vid einstaklingsbundnar parfir. A pessum heimilum haféi hver einstaklingur
fasta starfsmenn sem sau um hans mal og p6 ad ekki veeri alltaf haegt ad framfylgja stefn-
unni, til deemis vegna manneklu, var pad reynt. bPad einkenndi pessi heimili ad forstddu-
menn peirra hofou skyra hugmyndafraedilega syn par sem gildi manneskjunnar, mannrétt-
indi (sbr. samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks, 2007) og félagslegur
skilningur & fotlun rédi for. Enn fremur 16gdu pessir forstddumenn aherslu a ad kynna
pessa hugmyndafraedi fyrir 6faglaerdu starfsfolki og utskyra hvernig haegt veeri ad fram-
fylgja henni. bad var p6 ekki alltaf n6g ad bua yfir pekkingu pvi i sumum tilvikum var hin
til stadar en starfsfolk atti i erfidleikum med ad yfirfaera hana a pann hép sem mestan
studning purfti. Einn starfsmadur ordadi pad svo: ,Alveg sama hvad vid reynum, pessi
hugmyndafraedi passar ekki vid pennan hop. bPau purfa fyrst og fremst uménnun og hjikr-
un og bad er pip ad lata sem ad pau geti tekid akvardanir. An efa sinnir pessi starfsmad-
ur umonnunarpeetti starfsins vel en haetta er & ad ef ekki er gert rad fyrir ad viokomandi
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geti tjad vilja sinn sé grafid undan moguleikum hans til ad préa sjalfreedi sitt. Mackenzie
og Stoljar (2000) benda & ad med kenningum um adstaedubundid sjalfraedi sé medal ann-
ars leitast vid ad greina hvernig félagsleg kagun getur grafid undan sjalfreedi pegar ein-
staklingar fa ekki, til deemis vegna rikjandi menningar og vidhorfa, taekifaeri til ad reekta
sjalfraedi sitt. Ferguson og Nusbaum (2012) benda einnig & ad vidhorf, svipud peim sem
lystu sér i ordum starfsmannsins, séu med steerstu hindrunum sem sa hépur sem hér um
reedir stendur frammi fyrir. Horft er fram hja pvi ad félkid geti tjad sig og mennska pess

er hreinlega dregin i efa. Ef litid er & pessar hindranir i ljési félagslegs skilnings a fotlun
(Goodley, 2011) ma rekja vandann til skorts a pekkingu og haefni starfsfolks til ad skilja
pau merki sem vidkomandi notar til ad tja sig og svara peim.

I nidurstédum rannséknarinnar kom fram ad steerstur hluti starfsfolks & heimilum patttak-
enda var 6fagleerdur. Starfsfolkid taladi um ad pad fengi ekki mikla fraedslu i starfi sinu
0g pad veeri oftast pannig ad pad leerdi hvert af 6dru. Oftast neer var yfirmadur med fag-
menntun, stundum einn eda tveir til vidbotar, en annad starfsfolk var 6fagleert. | samningi
Sameinudu pjédanna (2007) um réttindi fatlads folks er fjallad um tjaningar- og skodana-
frelsi og i 21. grein samningsins er sérstaklega tekid fram ad gera purfi videigandi rad-
stafanir til ad tryggja aod fatlad folk geti nytt rétt sinn til tjaningar- og skodanafrelsis. Enn
fremur er aréttad ad allar tjaningarleidir sem fatlad félk hefur yfir ad rdda skuli vera sam-
pykktar og 16gd ahersla & ad fagfélk tileinki sér pekkingu & mismunandi tjaskiptaleidum.
A peim heimilum par sem best gekk ad fylgja eftir tjaskiptum vidkomandi hafdi starfsfélk
go6da pekkingu a mismunandi tjaskiptaleioum og syndi neemi vid ad tilka merki heimilis-
manna.

patttakendur tjadu sig & mismunandi hatt, til deemis med hljédum, hreyfingum, bendingum
og svipbrigdum en misjafnt var hversu mikio starfsfolk lagdi sig fram um ad skilja taknin
og taka mark & merkingu peirra. | nidurstédum rannsoknarinnar komu fram nokkur deemi
um ad ekki veeri hlustad eftir merkjum um tjaningu hjé patttakendum um vilja peirra til
akvedinna athafna. Ragna, sem var a pritugsaldri, tjadi sig med pvi ad kalla og gefa fra
sér hljod pegar han vildi athygli og ad henni veeri sinnt. Oft var henni ekki svarad og pegar
spurt var hvers vegna svo veeri svaradi einn starfsmadur pvi til ad hin yrdi ad leera ad
pad veeri ekki alltaf haegt ad hlaupa til pegar henni péknadist. Liklegt er ad adsteedur sem
pessar valdi pvi ad félk upplifi innri kigun sem verdi til pess ad pad gefist upp 4 ad reyna
ao tja oskir sinar og vilja, seetti sig vid adsteedur sem eru i raun évidunandi og telji sig ekki
eiga betra skilid (Astridur Stefansdéttir, 2012; Meyers, 2010). Pad er athyglisvert ad po
ao Ragna fengi ekki svor vid tjaningu sinni gafst han ekki upp og ma ef il vill lita & pad
sem prautseigju og moétmeeli. Pad komu lika fram deemi um ad svo virtist sem einstakling-
ar hefdu seett sig vio ad hafa ekki mikid um hlutina ad segja og leert leidir til ad pdknast
starfsfolki. Katrin, sem er & sextugsaldri, hafdi buid lengi & stofnun og flutti padan & sam-
bylid sem er heimili hennar um pessar mundir. Ad sogn starfsfolks gerdi hun yfirleitt litlar
krofur um athygli pétt starfsfélk sambylisins legdi sig fram um ad virda 6skir hennar. Aftur
a moti brosti han oft til starfsfolksins og einn starfsmadurinn benti & ad ef til vill hefdi han
leert ad pad veeri betra ad poknast starfsfélkinu, pa fengi han frekar vilja sinum framgengt
en med pvi ad kvarta.

Til pess ad audvelda nokkrum patttakenda ad skilja hvad um var ad vera a hverjum tima
dagsins var a sumum heimilum fylgt akvednu dagsskipulagi. Ragnar, sem var rimlega
pritugur, bjé i ibudakjarna og hafdi starfsmann sem sinnti honum stéran hluta dagsins.
Sett var upp dagsskipulag fyrir hann i formi t6flu par sem myndum var radad upp af peim
athéfnum sem atti ad framkveema hvern dag. Ragnari virtist lika petta fyrirkomulag vel,
brosti pegar & dagskra var ad fara i bud en syndi peim myndum sem tengdust maltidum
litla athygli, lokadi augunum og feerdi hofudio fra. Ad sdgn starfsmanns jok petta fyrir-
komulag 6ryggiskennd Ragnars og upplysti hann um pad hvad til steedi. bad vakti pé
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athygli ad Ragnar hafdi faa valkosti. Sem deemi ma nefna ad ekki voru gerdar tilraunir til
ad syna honum nokkrar myndir af athéfnum og gefa honum kost a adé velja. Ef til vill skorti
starfsmanninn pekkingu & peim tjaskiptaleidum sem um var ad raeda eda ad gert var rad
fyrir ad Ragnar skorti haefni til ad velja & milli. Forsenda pess ad folk geti tekio akvardanir
er aftur & mati ad hafa valkosti.

Daemi um ad vel veeri ad malum stadid var i tilviki Gunnars, par sem haldnir voru teymis-
fundir par sem allir [6gdust a eitt um ad finna lausn med vilja hans i fyrirrimi. Margt bendir
pvi til pess ad folk sem parf mikinn studning i daglegu lifi geti eins og allir adrir verid virkir
adilar i akvorounum um eigio lif.

Samantekt og lokaord

Markmid med rannsékninni var ad greina pa paetti sem helst hafa ahrif a sjalfraedi félks
med proskahémlun sem parf mikinn studning i daglegu lifi, at fra hugmyndum um aé-
steedubundid sjalfreedi og norreena tengslaskilningnum a fotlun. Vidhorf til folks med
proskahémlun sem parf mikinn studning hafa um langan aldur einkennst af vanmati; lengi
var talid ad vegna mikillar skerdingar veeri folkio ekki feert um ad taka sjélfsteedar akvard-
anir og proa sjélfreedi sitt (Ferguson og Nusbaum, 2012). baer adsteedubundnu kenningar
sem liggja ad baki rannsékninni ganga Gt fra pvi ad vid lifum i nanum samskiptum vid
annad folk sem moétar persénuleika okkar og hefur ahrif & pau teekifeeri sem bjodast i lif-
inu. Pvi skuli ekki einblint & skerdingu einstaklingsins heldur skodad med hvada haetti
sjélfreedi préist i samskiptum vid annad félk og umhverfid. I nidurstédum rannsoknarinnar
kom fram ad starfsfolk & heimilum var i lykilhlutverki vardandi sjalfreedi patttakenda og i
bvi samhengi voru prir peettir i brennidepli. | fyrsta lagi var um ad reeda vidhorf starfsfolks
til sjalfraedis en i nidurstddum voru visbendingar um ad vidhorf hafi breyst til batnadar og
su forreedishyggja sem rikjandi hefur verid i malaflokkum fatlads f6lks sé a undanhaldi.
Skyrt kom fram ad & sumum heimilum var borin virding fyrir aldri og einkalifi folks og réttur
pess til sjélfraedis virtur. bratt fyrir pessar jakvaedu nidurstodur komu lika fram mdorg deemi
um vidhorf sem einkenndust af virdingarleysi, vanpekkingu og forreedishyggju.

Annar lykilpattur i nidurstédum rannséknarinnar vardadi studning og adstod starfsfélks og
skipulag a heimilum pétttakenda. Algengast var ad skipulagio & heimilum félksins veeri
snidid ad heildinni en ekki einstaklingnum. Pad sem einkenndi skipulagid var mikil ratina,
vani og forreedishyggja sem minnir & gémlu sélarhringsstofnanirnar. Starfsfolkio reyndi ad
gera sitt besta en mannekla og skortur & fagfélki kom oft i veg fyrir moguleika patttakenda
til ad reekta sjalfraedi sitt.

Prigji lykilpatturinn i nidurstédunum vardadi pekkingu og haefni starfsfélks. P6 ad skipulag
& heimilum félksins vaeri oft snidid ad heildinni voru undantekningar fra pvi. A peim heimil-
um par sem tekid var mid af einstaklingsbundnum pérfum kom vel fram ad forstédufélk
hafdi pekkingu & natimalegri hugmyndafraedi sem byggist & mannréttindum, manngildi og
félagslegum skilningi & fétlun. | peim tilvikum lagdi forstodufélk aherslu & ad freeda starfs-
félk og leidbeina pvi. Samt komu fram visbendingar um ad p6 ad pekkingin veeri fyrir
hendi aetti starfsfolk stundum i erfidleikum med ad yfirfaera hana a pann hép sem mestan
studning purfti. | peim tilvikum var starfsfélk medvitad um mikilveegi likamlegrar uménn-
unar en taldi ad skerdingin vaeri svo mikil ad patttakendur hefdu ekki méguleika a ad préa
sjélfreedi sitt. Pad mé heimfaera pessi vidhorf undir leeknisfreedilegan skilning a fotlun par
sem einblint er a skerdinguna en horft fram hja gildi manneskjunnar og umhverfishindrun-
um sem blasa vid (Ferguson og Nusbaum, 2012). A medan slikar hugmyndir eru vid 1ydi
er heetta 4 ad adstod vio folkio byggist ekki a vilja pess og éskum og pad upplifi félags-
lega kagun sem grefur undan moguleikum til sjalfraedis. Mackenzie og Stoljar (2000)
benda & ad med kenningum um adsteedubundid sjalfreedi sé medal annars leitast vid ad
greina hvernig slik kagun birtist og i hvada adsteedum. bvi ma alykta ad neikvaed vidhorf
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starfsfolks og vanpekking sem leidir af sér paer adsteedur sem hér hefur verid lyst sé ein
af steerstu hindrununum sem félk med proskahémlun sem parf mikinn studning i daglegu
lifi stendur frammi fyrir.

Forsenda pess ad folk geti tekid dkvardanir er ad hafa valkosti og pekkja pa. Samkveemt
nidurstédum rannsoknarinnar héfdu margir patttakendur litid val en helst p6 i tengslum
vid smeerri kvardanir i daglegu lifi. bar sem best gekk voru péatttakendur hafdir med i
radum, til deemis a teymisfundum, og starfsfélk lagoi sig fram um ad skilja tjaningu vio-
komandi. | peim tilvikum kom fram ad patttakendur gatu med videigandi studningi tekid
akvardanir og proad sjalfreedi sitt. begar kom ad staerri akvérdunum a bord vio val & bu-
setu, simenntun eda témstundum var félkid ekki haft med i radum. Liklegt er ad patttak-
endur geetu med videigandi studningi einnig tekid patt i akvérdunum um staerri mal. |
[6gum um réttindagaeslu (nr. 88/2011) er gert rad fyrir ad réttindagaeslumenn geti skipad
persénulega talsmenn fyrir pa einstaklinga sem vegna fotlunar sinnar purfa studning vié
akvardanatoku, til deemis um persénuleg malefni, eda adstod vio ad leita réttar sins, hvort
sem er gagnvart opinberum pjénustuadilum, stjornvoldum eda einkaadilum. bratt fyrir
petta akvaedi laganna hafdi enginn patttakandi persénulegan talsmann. Nidurstédur rann-
séknarinnar endurspegla ad enn er langt i land med ad akveedi i [ldgum og mannréttinda-
samningum geti tryggt ad allt fatlad folk njoti réttar sins.

Hugtakid sjalfraedi hefur litinn tilgang fyrir folk med proskahdmlun sem parf mikinn studn-
ing i dagleqgu lifi ef ekki liggur ad baki su grundvallarsyn ad allar manneskjur séu jafn
verdmeetar og eigi jafn mikinn rétt a sjalfraedi i lifi sinu (Davy, 2015). Allir purfa videigandi
studning og adstod fra 66rum manneskjum sem peir bera traust til og virda rétt pess til
sjalfraedis og mannréttinda. Samkvaemt nidurstddum ma alykta ad verulegt atak purfi ad
gera inni & heimilum félks sem parf mikinn studning i daglegu lifi og geta kenningar um
adsteedubundid sjalfraedi verid verkfaeri i pa veru ad greina naudsyn og geedi adstodar og
studnings. EKkKi sist er mikilveegt ad starfsfolk atti sig & voldum sinum og ahrifum sem pad
getur haft & sjélfreedi folks sem parf mikinn studning i daglegu lifi og med hvada haetti pad
ytir undir eda dregur Ur innri kigun og moguleikum til sjalfreedis. Pa er tekid undir pa syn
sem fram kemur hja Ferguson og Nusbaum (2012) ad framlag pessa hops og aukin pekk-
ing & adsteedum hans gefi dypri skilning & fotlun og adsteedum fatlads folks og yti undir
umraedu um hvernig studla megi ad mannlegri reisn og auknum lifsgeedum allra. | peirri
umreaedu eettu hindranir i umhverfinu, eins og neikvaed vidhorf til hdpsins og skortur a vio-
eigandi studningi og adstod, sem leidir til innri kigunar, ad vera i brennidepli.
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