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,Mai ég fd ad rdda minu eigin lifi?”
Sjalfreedi og folk med proskahomlun

Markmid greinarinnar er ad greina sjdlfreedi i einkalifi 0g d heimilum folks med proskahomlun
it frd hugmyndum um adsteedubundio sjdlfreedi og um norreena tengslaskilninginn d fotlun.
[ greininni er spurt hvada paettir hindri eda studli ad sjdlfreedi 1 lifi folksins. Byggt var d vid-
tolum vid 41 einstakling med proskahomlun d aldrinum 26—66 dra 0g vettvangsathugunum d
heimilum peirra. Nidurstodur rannséknarinnar gefa visbendingu um ad si forreedishyggja sem
einkenndi pjonustu vid fatlad folk fyrr d timum sé d undanhaldi. Prdtt fyrir pad virdast vidhorf
adstandenda, starfsfolks og kerfisins oft einkennast af vanmati d haefni folks med proskahomlun
til ad taka sjdlfstedar dkvardanir i daglegu lifi. Pdtttakendur fengu oft ekki uppljsingar um
rétt sinn 0g skortur var d freedslu og studningi sem midadi ad poi ad gera folkinu kleift ad taka
sjdlfsteedar dkvardanir. Nidurstodurnar benda einnig til pess ad folk med proskahdmlun geti
med videigandi adstod og studningi proad med sér sjdlfreedi og tekid dkvardanir um lif sitt.

Efnisord: Sjalfreedi, einkalif, f6lk med proskahomlun

INNGANGUR

Félk med proskahomlun hefur lengi buid vid forreedishyggju af hdlfu sérfreedinga,
starfsfélks, fjolskyldu og pjonustukerfis sem hefur valdid pvi ad pad hefur oft 4tt erfitt
med ad gera krofur um sjdlfreedi {1 lifi sinu (Gudrin V. Stefdnsdéttir, 2008). P6 a0 tals-
verdar breytingar hafi ordid til batnadar i mélefnum félks med proskahémlun 4 sid-
ustu dratugum er margt sem bendir til pess ad stofnanamenning sé lifseig og hafi {
morgum tilvikum feerst dr stofnununum yfir { adra pjonustu (Guorin V. Stefansdéttir,
2008; Kristin Bjornsdoéttir, 2009). Pa benda nidurstddur rannsékna til pess ad f6lk med
proskahémlun fdi sjaldan ad spreyta sig d fullordinshlutverkum og oft og tidum sé
litid 4 pad sem eilif born (Kristin Bjornsdéttir, 2009).
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Sjélfraedi i samhengi vid lif og reynslu f6lks med proskahdmlun hefur litid verid
rannsakad hér 4 landi en Kristin Bjornsdéttir (2011) fjalladi um sjélfraedi og kynverund
f6lks med proskahémlun, Gudrun V. Stefénsdéttir (2011) beindi sjénum ad sjalfreedi
og 6frjésemisadgerdum 4 konum med proskahdmlun og Astridur Stefansdéttir (2012)
fjalladi um pad hvernig beri ad skilja sjélfraedi. Nidurstédur pessara rannsékna benda
til pess ad f6lk med proskahémlun standi frammi fyrir margs konar hindrunum
pegar kemur ad pvi ad lifa sjélfstaedu lifi og taka eigin dkvardanir og par vega vidhorf
annarra pungt. Talsvert hefur verid fjallad um sjdlfreedi félks med proskahémlun {
erlendum rannséknum en { flestum pessara rannsékna er sjonum beint ad heilbrigo-
ismdlum (Guess, Benson og Siegel-Causey, 2008; Mill, Mayes og McConnell, 2010;
Waullink, Widdershoven, Lantman-de Valk, Metsemakers og Dinant, 2009). Stér hluti
rannsékna sem beinast ad sjdlfreedi f6lks med proskahomlun fjallar um sjénarhorn
foreldra eda fagfdlks en rodd félksins sjélfs hefur 1itid heyrst (Hawkins, Redley og
Holland, 2011).

[1j6si pess ad kvedid er sérstaklega & um sjélfreedi einstaklingsins 1 16ggjof er vard-
ar malefni fatlads félks og 1 mannréttindasattmalum er mikilveegt ad beina sjonum
sérstaklega ad pvi hvernig sjdlfreedi birtist i lifi {6lks med proskahémlun (Lég um
malefni fatlads félks nr. 59/1992; Log um réttindageeslu fyrir fatlad félk nr. 88/2011;
Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjédanna, 1948; Samningur Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads félks, 2007).

Pessi rannsékn er unnin 4 vegum Rannsdknarstofu i proskapjalfafredum vio Ha-
skéla Tslands og skiptist i prjd aherslupeetti par sem sjélfreedi verdur fyrst skodad i
samhengi vid einkalif og heimili flks, pvi naest 1 tengslum vid formlega og éform-
lega menntun, témstundir og fritima og loks 4 opinbera svidinu, eins og i atvinnulifi,
stjornmdlum og hagsmunabardttu. Rannséknin héfst drid 2011 og er stefnt ad pvi ad
henni ljtiki 4rid 2015. T pessari grein er fjallad um sjalfreedi { einkalifi og 4 heimilum og
spurt hvada peettir hindri eda studli ad sjdlfreedi tt frd kenningum um adsteedubundid
sjalfreedi. T greininni er 4 hinn béginn ekki gengid tit fra hinu lagalega hugtaki og peim
réttindum sem pvi fylgja heldur fremur hinum sidferdilega skilningi 4 persénulegu
sjalfraeoi.

KENNINGAR UM SJALFRADI OG FOTLUN

Freedilegur bakgrunnur rannséknarinnar byggist annars vegar 4 norreena tengslaskiln-
ingnum & f6tlun (e. Nordic relational approach to disability) og hins vegar kenningum
um adstedubundid sjalfreedi (e. relational autonomy). A Nordurlondum md greina
sameiginlegan skilning 4 fotlun sem hvorki er algildur né fastmétad likan, heldur er
um ad reeda algenga tulkun 4 pvi hvad fotlun sé og birtist st tulkun { hugmyndafreaedi
og stefnumorkun um maélefni fatlads félks (Tessebro, 2004). Med norreena tengslaskiln-
ingnum er 16g0 dhersla & samspil umhverfis og fatlads félks. Hann & reetur sinar ad
rekja til préunar norreena velferdarkerfisins sem byggist & hugmyndum um jafnrétti
og borgaraleg réttindi allra (Gustavsson, Tessebro og Rannveig Traustadéttir, 2005).
Fotlun er, samkvaemt tengslaskilningnum, misveegi milli getu fatlads félks og peirra
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krafna sem samfélagid gerir um heefni og hegdun. Petta misvaegi birtist { pvi ad sam-
félagio gerir ekki rdd fyrir mannlegum fjolbreytileika (Tassebro, 2004). Fotlun er par af
leidandi adsteedubundin og hefur ghrif 4 lif f6lks { sumum adsteedum en ekki 66rum.
Fotlun er einnig afsteed { peim skilningi ad 1 gegnum tidina hefur pad verid breytilegt
hvad telst f6tlun og hvad ekki. Sem deemi md nefna ad ofvirkni med/ dn athyglisbrests
hefur ekki talist til fotlunar 4 fslandi 4 medan htn er skilgreind sem fétlun { mérgum af
ndgrannalondum okkar. Einnig er misjafnt hvort pad telst proskahémlun ad vera einu
eda tveimur stadalfravikum fyrir nedan medaltal i greindarvisitélu (Kristin Bjorns-
déttir, 2009). Med norraena tengslaskilningnum er einhlida lifedlisfreedilegum skil-
greiningum hafnad og sjénum beint ad samfélagi og umhverfi og hvernig pad métar
lif og reynslu fatlads félks (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin
Bjornsdéttir, 2013). Med pvi ad beita norreena tengslaskilningnum i pessari rannsékn
vid tilkun gagna er sjonum beint ad peim adsteedum, hindrunum og hvétum, sem
f6lk med proskahdmlun byr vid i stad pess ad einblina 4 skerdingu og takmarkanir.

Par sem norreeni tengslaskilningurinn gerir rdd fyrir ad fétlun sé hdd adsteedum
fellur hann vel ad kenningum um adsteedubundid sjélfreedi. Kenningar um sjdlfreedi
hafa métast dt frd Slikri grundvallarafstodu okkar til sjélfsins. Hugmyndir um ad-
steedubundid sjdlfreedi eru byggdar 4 peirri mynd af sjdlfi okkar ad pad sé hladio eig-
inleikum, taki mid af tima og rimi og mdtist { samskiptum vid annad félk. A sid-
ustu drum hefur umraedan um petta hugtak adallega tekid mid af gagnryni feminista
(Meyers, 2010) & hefdbundnar sjélfreediskenningar (Dworkin, 1988; Kant, 2003). Peer
kenningar hafa til deemis &tt erfitt med ad varpa ljési 4 tengsl kigunar og sjélfredis
einstaklinga. (Mackenzie og Stoljar, 2000). Sérstaklega er hér visad til innri kigunar (e.
internalized oppression) en pad er pegar einstaklingurinn gerir sér minni veentingar
og telur sig hafa minni getu en almennt telst edlilegt (Meyers, 2010, Stoljar, 2013). M4
hér sem deemi nefna pegar konur setja sér markmid sem ekki eru sambeerileg eda
veigaminni en markmio karla og telja edlilegt ad peer eigi ekki moguleika 4 ad nd jafn
langt og karlar (Meyers, 2010).

Pad sem helst einkennir hugmyndir um adsteedubundid sjdlfreedi er ad litid er &
personulegt sjdlfraedi sem heefni sem vid préum med okkur og er i stdugri métun
i samspili vid umhverfi okkar. Jafnframt er 16g0 dhersla 4 ad pad séu verOmeeti fyrir
einstaklinginn ad bua yfir pessari heefni i rikum meeli. T pessum kenningum er megin-
dherslan 16gd d ad greina pau dhrif sem tengsl 4 milli einstaklinga og hinnar félagslegu
viddar sjdlfsins hafa 4 sjdlfsmyndina og hid persénulega sjdlfreedi (Mackenzie og
Stoljar, 2000). Hugtok eins og sjalfsvirding, sjalfstraust og gagnkveem tengsl vio adra
eru gjarnan i brennidepli og ennfremur ghrif umhverfisins 4 pau. Gildi pessarar nélg-
unar er ekki sist pad ad hin beinir ekki einvérdungu sjénum ad einstaklingum heldur
md jafnframt greina med henni peer adsteedur par sem einstaklingur er kigadur og
benda 4 mogulegar leidir til ad breyta peim og fyrirbyggja eda aflétta kiiguninni. Hér
er pvi dregid fram mikilveegi pess ad einstaklingurinn lifi { umhverfi og tengslum vid
annad félk par sem hann geti eflt heefileika sina til sjdlfreedis. A petta ekki sist vid um
61k med proskahémlun (van Hooren, Widdershoven, van den Borne og Curfs, 2002).

Hvorutveggja, norreeni tengslaskilningurinn og hugmyndin um adsteedubundid
sjélfreedi, gengur ut frd peirri syn ad vid lifum { ndnum tengslum hvert vid annad og
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pau tengsl hafi dhrif & persénuleika okkar og teekifeeri { lifinu. Vid métumst pannig
hvert af 60ru og berum gagnkvaema dbyrgd hvert 4 60ru. Pessa syn md einnig sjd {
Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks sem var undirritadur fyrir
fslands hénd 4rid 2007. [ samningnum kvedur vid nokkud breyttan tén { umfjéllun um
mannréttindi par sem réttur einstaklings til ad fa adstod er vidurkenndur med skyrari
heetti en 40ur og par med rikari skyldur annarra til ad bregdast vid samkveemt pvi.
Hér er gengio 1t fra pvi ad einstaklingurinn sé i stddugum, gagnkveemum tengslum
vid sitt félagslega umhverfi og pad moti sidferdilega sjalfreedi okkar og dbyrgd okkar
hvert 4 60ru (Astriéur Stefdnsdéttir, 2012; O“Cinneide, 2009). Sérstaklega ber hér ad
benda 4 12. grein samningsins. Par er dregid fram mikilveegi pess a0 allir séu gerendur
i eigin lifi og eigi rétt 4 ad taka akvardanir sem byggjast 4 eigin vilja og 16ngun. Fatlad
f6lk sé hér ad engu leyti { annarri stodu en adrir og eigi pvi rétt 4 videigandi adsto0 til
ad geta fullnytt gerheefi sitt (Astridur Stefansdéttir, 2012; Flynn og Arestein-Kerslake,
2014). Med gerheefi er 4tt vid haefi til ad rdda sér og réttindum sinum sjélfur (Astridur
Stefdnsdéttir, 2012). Petta endurspeglast einnig ad einhverju leyti i Logum um réttinda-
geslu (Log um réttindageeslu fyrir fatlad félk nr. 88/2011), en par er gert rdo fyrir
a0 réttindageeslumenn geti skipad persénulega talsmenn fyrir pa einstaklinga sem
vegna fotlunar sinnar purfi studning vid dkvardanatoku, til deemis um persénuleg
malefni eda adstod vid ad leita réttar sins, hvort sem er gagnvart opinberum pjénustu-
adilum, stjérnvoldum eda einkaadilum. Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads félks (2007) hefur ekki verid l6gleiddur hér & landi og enn er ekki 1itséd um
pad hvort hann verdur 16gleiddur eda hvernig. P6 birtast dhrif hans gloggt 1 16ggjof
hér 4 landi, til deemis { d0urnefndum Légum um réttindageeslu fyrir fatlad f6lk (nr.
88/2011) og breytingum & Logum um madlefni fatlads félks (nr. 59/1992) sem gerdar
voru &rid 2010 en par er gert rdd fyrir ad 16gin skuli endurskodud i heild sinni fyrir
drslok 2014. [ peirri endurskodun skal taka mid af meginreglum samningsins (sjd XIX
kafla, gr. XII).Vid teljum ad sd skilningur 4 hugtokum sem hér er lagdur til grundvallar
eigi vel vi0 pegar unnid er ad markmidum samningsins og islenskra laga. Pannig fast
betri verkfeeri til ad vinna gegn mannréttindabrotum gagnvart fotludu félki og leita
leida til ad auka sem mest lifsgaedi peirra.

RANNSOKNIN

Pessi rannsékn er unnin samkveemt eigindlegri rannséknarhefd par sem félagsleg fyrir-
beeri eru athugud i nattdrulegum adsteedum. Rannsakandinn fer & vettvang, talar vid
folk, fylgist med samskiptum og lysir 6llu pvi sem fyrir augu og eyru ber (Bogdan og
Biklen, 1998; Denzin og Lincoln, 1998; Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar rannséknir
eru byggdar 4 lysandi gégnum og greina frd upplifun flks og pvi hvada merkingu
pad leggur 1 lif sitt og reynslu (Denzin og Lincoln, 1998). T eigindlegum rannséknum
er gengid ut frd peirri hugmynd ad allar raddir séu jafn mikilveegar og ad allt f6lk og
allir hépar hafi mikilveegar upplysingar fram ad feera sem vert sé ad rannsaka (Bogdan
og Biklen, 1998). Pad er ekki tilgangur eigindlegra rannsékna ad alheefa nidurstodur
yfir & pyoi heldur veita innsyn i adstaedur.
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Gagna var aflad med vidtslum og pétttokuathugunum. I patttskuathugunum fer
rannsakandinn 4 vettvang og fylgist med pdtttakendum 1 sinu daglega lifi og um-
hverfi sem 1 pessari rannsékn var 4 heimilum félks (Creswell, 2008). Tilgangur pétt-
tokuathugana er almennt sd ad 60last betri skilning 4 lifi pdtttakenda. Peer voru i pessu
tilviki sérstaklega mikilveegar pvi ad um var a0 reeda f6lk sem atti erfitt med ao tja sig
med ordum. [ patttokuathugunum var medal annars fylgst med pvi hvernig stadid var
ad studningi vid f6lkid, med hvada heetti starfsfélk ndlgadist vidkomandi og hvernig
tjdskipti féru fram. Vidtol voru tekin vid pétttakendur i peim tilgangi ad fa pa til ad
lysa med eigin ordum reynslu sinni af sjalfreedi i daglegu lifi (Kvale, 1996). T vidtolun-
um voru pdtttakendur medal annars bednir ad lysa reynslu sinni af dkvardanatoku og
hvada pydingu pad hefdi fyrir pd ad taka patt { dkvordunum um steerri og smeerri at-
burdi 1 lifi sinu. Pegar pess pétti purfa voru tekin tvo eda fleiri viotol vio patttakendur
en vidtolin féru fram 4 heimilum peirra og téku um 40-60 mindtur hvert. Vidtolin voru
hljédritud, afritud og greind med pemagreiningu sem oft er kennd vid fyrirbeerafreedi
og var leitad eftir endurteknum hugmyndum og athéfnum { frdsdgnum pétttakenda 1
peim tilgangi ad skapa heilsteypta mynd af sjélfreedi i lifi peirra (Creswell, 2008).

Patttakendur

Pétttakendur rannséknarinnar voru 41 einstaklingur med proskahémlun, valdir med
markvissu urtaki dt frd aldri og dhuga 4 pdtttoku. Med markvissu drtaki er leitad
til peirra sem bua yfir pekkingu eda reynslu af pvi malefni eda fyrirbeeri sem er til
skodunar. Reynt var ad velja sem fjolbreyttastan hép hvad vardadi busetu, menntun,
atvinnu og hjuskaparstodu (sjd toflu) svo ad fram keemi hversu 6likir einstaklingar
fylla pann hép sem greindur er med proskahomlun (Creswell, 2008). Leitast var vid
ad nd einnig til peirra sem purfa mikla adstod og studning og eiga i erfidleikum med
a0 tja oskir sinar med ordum, en fjérir patttakendur voru i peirri stodu. Patttakendur
voru alls 25 konur og 16 karlar, en audveldara var ad finna konur sem h6fdu dhuga 4
rannsokninni en karla. Sést var eftir félki 4 aldrinum 26-66 dra pvi a0 félk telst vera
ungmenni til 25 dra aldurs, p6 ad sjalfreedisaldurinn sé 18 ar. Efri morkin midudust
vid eftirlaunaaldur, sem er 67 dr, og eru patttakendur par af leidandi & pvi aldursbili
sem telst til fullordinsdra. Pdtttakendur rannséknarinnar bjuggu flestir 4 hofudborgar-
sveedinu. Taflan synir yfirlit yfir patttakendur rannséknarinnar.
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Tafla. Yfirlit yfir kyn, aldur og busetu pétttakenda

Kyn Fjoldi
Konur 25
Karlar 16
Aldur
26-35 17
36-45 6
46-55 8
56—66 10
Busetuform
Foreldrahus 7
Sambyli 10
[budakjarni 11
Sjalfsteett 13
Buseta
Landsbyggd 8
Hofudborgarsvaedi 33

[ eigindlegum rannséknum vakna morg sidferdileg dlitamdl og pd sérstaklega pegar
unnid er med jadarhépum. Patttakendur fengu { upphafi upplysingar um markmid og
tilgang rannséknarinnar og géfu upplyst og Spvingad sampykki sitt. Ahersla var 16gd
4 adgengilegt mal og texta. I upphafi rannséknarinnar var pétttakendum greint fra
pvi ad peir geetu heett pdtttoku d 6llum stigum rannséknarferlisins. Enginn hefur nytt
sér pad. Nofnum pétttakenda hefur verid breytt { peim tilgangi ad vernda hagsmuni
peirra og einkalif. Sex MA-nemar og einn BA-nemi * téku patt 1 verkefninu meo styrkj-
um frd Nyskopunarsjédi némsmanna og Rannséknarsj6di Haskéla fslands. Hlutverk
peirra var ad taka hluta af vidtolunum og afrita en héfundar greinarinnar greindu 611
pau gogn sem hun byggist 4.

NIDURSTOPUR

[ nidurstodum fjollum vid fyrst um vidhorf til sjélfreedis og beinum sidan sjénum ad
pvi hvernig adgengi ad upplysingum og fraedslu getur haft métandi dhrif 4 sjdlfreedi
patttakenda. A0 lokum er fjallad um pa adstod sem pdtttakendur fengu 1 daglegu lifi
og gerd grein fyrir pvi hvernig skipulag & heimilum félks og 1 stjérnsyslunni hefur
dhrif 4 moguleika pétttakenda 4 ad taka dkvardanir sem snerta lif peirra.

Vidhort til sjalfraedis

Samkveemt Logredislogum (nr. 71/1997) 60last einstaklingur sjalfraedi vio 18 dra ald-
ur og voru allir patttakendur rannséknarinnar pvi 16grada, p.e. sjdlfrada og fjarrdda.
Margt bendir til pess ad fatlad flk & fslandi bi vid peer adsteedur ad vera sjlfrada
samkveemt 16gum en fdi svo ekki ad nyta sér pann rétt i raun og veru, heldur séu
pad adstandendur og starfsfélk? sem taki dkvardanir fyrir viokomandi einstakling,
sérstaklega pegar um er ad reeda f6lk med proskahémlun (Brynhildur Flévenz, 2004).
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Nidurstodur rannséknarinnar sem hér er til umfjéllunar benda til pess ad vidhorf fj6l-
skyldu og starfsfélks til fatlads f6lks sé einn peirra pdtta sem geti hindrad eda studlad
ad sjélfreedi pess. Atta af patttakendum rannséknarinnar héfdu buid 4 sélarhrings-
stofnunum & einhverju timabili { lifi sinu og meira eda minna lifad og hreerst { versld
f6lks med proskahomlun allt sitt lif og leert ad gera ekki krofur um sjélfreedi 1 lifi sinu.
Petta kom til deemis mjog skyrt fram hjd Honnu, elstu konunni { rannsékninni, en hin
sagOi:

Madur a ekki ad kvarta, madur d ad vera pakkldtur vio starfsfélkid og allir eru gédir
vid mann ntna. Eg laet peer bara stjérna, peer vita hvad er best fyrir mig. Ef ég er al-
mennileg pa eru peer lika almennilegar vid mig.

Langt fram eftir 20. 61d var litid svo 4 ad félk med proskahdmlun veeri ekki fullgildir
medlimir samfélagsins og pvi upp & gédvild annarra komid og beeri ad vera hly6id og
pakklatt fyrir pa pjénustu sem pad fékk (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir o.fl., 2013). Fyrri
tima stofnanir skildu fatlad f6lk frd samfélaginu og hugmyndafraedi pess tima gerdi
rad fyrir a0 félk fengi alla pjénustu og freedslu og stundadi vinnu innan stofnunarinn-
ar og pyrfti aldrei ad fara 1t fyrir veggi hennar. A stofnunum var flest fyrirsjdanlegt
pvi ad starfsfélkio bar alla dbyrgo 4 daglegu lifi og t6k akvardanir fyrir f6lkid sem par
bjé. Ibdar stofnananna vondust pessu regluveldi og 16gudu sig ad pvi og leerdu ad
lata adra taka dkvardanir fyrir sig (Goffman, 1961). Pad m4 ttlka pessi vidbrogo sem
innri kdigun sem getur valdio pvi ad félk seettir sig vio adsteedur sem eru évidunandi
og telur sig ekki eiga betra skilid (Astridur Stefansdéttir, 2012; Meyers, 2010). Par af
leidandi md spyrja hvort reynslan hafi kennt Honnu, sem sagt var frd hér ad framan,
ad pad borgadi sig ad vera hlydin og pakklat. Hin hafdi ekki morg teekifeeri til ad préa
sjélfraedi sitt og hun reyndi ekki ad taka stjérnina heldur 1ét starfsfélk standa 1 peirri
trd ad hdn vildi ekki stjérna lifi sinu. Hanna virtist seetta sig vid adstaeedur sem ekki
pykja boolegar i daglegu lifi f6lks utan stofnana.

[ rannsékninni kom einnig {1jés ad prétt fyrir regluveldi stofnana og forreedishyggju
starfsfélks og fjolskyldu 1 lifi patttakenda hofou margir peirra métmeelt kroftuglega
rikjandi vidhorfum og barist fyrir auknu sjélfraedi i lifi sinu. Sigrin, sem er 4 sjotugs-
aldri, bjé a stofnun og sidan 4 sambyli en bjo, pegar rannséknin fér fram, i leiguibtid
dsamt eiginmanni sinum. Huin bar starfsfélki fyrri tima ekki g6da sogu; hun treysti pvi
ekki og hafnadi par af leidandi adstod { morg 4r. Hun sagdi:

Eg vildi ekki adstod frd pessu f6lki, ekki neinu starfsfSlki. Ef ég hefdi ekki métmeelt
pvi veeri ég ekki par sem ég er { dag. Ef ég hefoi trdad 6llu sem starfsfélkid 4 stofn-
uninni og sambylinu sagdi um mig og vid mig veeri ég ekki par sem ég er i dag. Eg
vil ekki ldta koma fram vid mig eins og barn sem parf ad hugsa um og stjérna. Eg vil
rada sjalf.

Med barattu sinni md eetla ad Sigrinu hafi tekist ad proa sjdlfreedi sitt en férnarkostn-
adurinn var sd a0 lengi fékk hin ekki pd adstod sem hun purfti & ad halda. Pad kom ad
pvi ad vegna heilsuleysis vard Sigrin ad fd adstod d heimili sitt. P4 fannst henni hafa
ordid breytingar & vidhorfum og vinnubrégdum starfsfélks:

Mér likar vid starfsfélkid niina, nd stjérna ég, adur stjérnudu pau. Starfsfélk stydur
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mig, dkvedur ekki fyrir mig eda reynir ad pjdlfa mig nema ég vilji. Flestir eru heidar-
legir og i betra skapi, hafa betri vidhorf. Hlusta 4 okkur og virda mig og ad petta er
mitt heimili og ég 4 ad dkveda hvernig pad er.

Petta er gott deemi um pad hvernig vinnubrogd og vidhorf starfsfélks geta studlad ad
auknu sjélfreedi i lifi fSlks med proskahémlun (Mackenzie og Stoljar, 2000). [ stad pess
ad taka fram fyrir hendur Sigrinar og grafa pannig undan sjélfraedi hennar og sjalf-
steedi virdir pad skodanir hennar og dskir og tekur mid af peim pegar hiin parf adstod.

[ gognum rannséknarinnar eru fleiri svipud deemi sem gefa visbendingar um ad
vidhorf hafi breyst sidustu dratugi og ad su forredishyggja sem einkenndi pjénustu
vio fatlad f6lk 4 fyrri timum sé & undanhaldi. Ut frd hugmyndum um adstedubundid
sjalfreedi md rokstydja sidferdilegt mikilveegi pess folk sé stutt til ad taka sjdlft dkvaro-
anir og pvi gefid svigrum til ad préa med sér sjdlfreedi.

bratt fyrir pessar jakvaedu nidurstodur komu lika fram deemi i rannsékninni sem
syna a0 enn er langt i land. Bjorg, sem var pritug pegar rannséknin f6ér fram og bjo 1
foreldrahdsum, sagdi medal annars frd pvi ad hin fengi fd teekifeeri til ad taka eigin
dkvardanir og ad foreldrar hennar stjérnudu pvi til deemis { hvada f6tum huin veeri,
hveneer hun feeri ad sofa og hvad hin bordadi. Bjorg sagoi:

Eg held ad petta sé veentumpykja ... Pau vilja ad manni 1idi vel 4 morgnana pegar
madur vaknar og ad manni 1idi vel pegar madur fer ad sofa og ég segi bara allt { lagi
en ég fer ekki ad sofa strax ... ég vil dkveda pad sjélf hvort ég sé preytt eda ekki.

Til pess ad andaefa adsteedum sinum heldur Bjorg sér vakandi, en hun var ekki { ad-
stoou til a0 métmeela upphatt forreedishyggju foreldra sinna sem telja sig vita hvad
henni er fyrir bestu. Patttakendur rannséknarinnar voru & breidu aldursbili en s6go-
ust oft standa frammi fyrir neikveedum vidhorfum par sem peim veeri vantreyst og
sagt ad pau ,geetu ekki”, , kynnu ekki” eda ,meettu ekki”. Sélrin, einsteed modir 4
fimmtugsaldri, sagdi: , Félk deemir skilurdu ... Pad er petta [vidhorfin] sem mér finnst
svolitid ad vid verdum ad taka 4.”

Pad parf ef til vill ekki ad koma d évart ad pau vidhorf ad lita 4 fatlad f6lk sem eilif
born i porf fyrir geesku og vernd komu ekki sist fram 1 pjénustu vid pd pdtttakendur
sem mesta adstod purftu og gdatu ekki tjad 6skir sinar med oroum. Mikill timi for 1
umonnun peirra en nidurstodur rannséknarinnar bentu til pess ad starfsfélk reyndi ad
gera sitt besta, syndi veentumpykju og hlyju i pess gard. Pé virtist oft skorta pekkingu
d porfum pessa héps. Deemi voru um ad ekki veeri borin neegjanleg virding fyrir aldri
félksins og einkalifi. Oft var talad til pess med barnalegri og hdrri roddu, litid var lagt
upp ur pvi ad leita eftir merkjum um vilja pess og dagurinn einkenndist oft af einfoldu
og fostu dagskipulagi, p.e. allir dagar voru svipadir og litid um tilbreytingu. Pa kom
fyrir ad starfsfélk taladi um félkio sin 4 milli pétt pad veeri vidstatt. Ragna, sem var
a pritugsaldri og bjé 1 ibidasambyli, tjddi sig med pvi ad kalla og gefa frd sér hlj6d
pegar hun vildi athygli. 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 heegt
a0 hlaupa til pegar henni péknadist. Pd komu lika fram deemi um ad dkvednar regl-
ur giltu, svo sem um ymsar daglegar athafnir. Hannes, sem bjé 1 ibidakjarna, dtti til

28 UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014



GUDRUN V. STEFANSDOTTIR, KRISTIN BJORNSDOTTIR OG ASTRIDUR STEFANSDOTTIR

deemis a0 sitja 4 salerni prisvar d dag, fimmtan minttur i senn, jafnvel pé ad vitad veeri
a0 vegna likamlegra skerdinga pjonudu pessar salernisferdir ekki tilgangi. Hannesi
leid illa { pessum adstedum, erfitt var ad skorda hann & salerninu og yfirleitt syndi
hann pad mjog gloggt ad honum likadi petta ekki. Parna virtust vidhorf og stofnana-
menning rada for en ef til vill ekki sidur skortur & pekkingu og freedslu & réttindum
fatlads f6lk og hvernig beri ad stydja pad til pess ad tjd 6skir sinar og framfylgja peim.

Upplysingar og fraedsla

Med kenningum um adsteedubundid sjélfreedi er medal annars leitast vid ad greina
hvernig félagsleg kigun getur grafid undan sjdlfreedi pegar einstaklingar, til deemis
vegna rikjandi menningar og vidhorfa samfélagsins, fd ekki teekifeeri til ad reekta sjalf-
reedi sitt. Kigunin getur einnig ordid vegna takmarkadra moguleika einstaklingsins &
ad proska pd heefni sem naudsynleg er til ad verda sjdlfrdda. Par geta 4tt { hlut hindran-
ir eins og félagsleg vidmid og samskipti sem takmarka raunheefa valkosti einstaklings-
ins (Mackenzie og Stoljar, 2000). Til pess a0 einstaklingur geti valid og metid adsteedur
sinar verdur hann ad pekkja pd valkosti sem hann hefur. Hann parf a0 hafa adgang
a0 réttum upplysingum en skortur par 4 eda misvisandi upplysingar geta 6gnad sjalf-
reedi hans og pvi er mikilveegt ad hann pekki réttindi sin (Dodds, 2000). I nidurstod-
um rannséknarinnar kom fram ad oft skorti viomaelendur okkar upplysingar, baedi
vardandi stér mdl og hversdagsleg. Deemi um skort & upplysingum hversdagsins m4
nefna utsoludaga, hvad sé til syningar i leik- og kvikmyndahtsum, ad von sé 4 Justin
Timberlake til landsins eda ad Ipréttasamband fatladra eetli ad standa fyrir vetrar-
ipréttanamskeidi 1 Blafjollum.

Eitt af pvi sem skiptir flesta miklu mdli er ad hafa val um busetu og pad med hverj-
um madur byr. Patttakendur { rannsékninni hofou flestir 1itid val fyrir utan pad ad
stundum gdtu peir hafnad pvi sem 1 bodi var, en pad vard pd yfirleitt til pess ad pd
purftu peir ad bida, oftast { nokkur dr, par til annad losnadi. Valkostir voru pvi adeins
tveir, ad piggja pad sem 1 bodi var eda fa ekkert. I nidurstodum rannséknarinnar kom
fram ad pdtttakendum var sjaldan kynntur réttur peirra hvad petta vardadi. Helgi,
sem var & sextugsaldri, bj6 i ibiid med tveimur kérlum. Hann var sdttur vid heimili
sitt og taladi um ad sér 1idi par vel og ad hann fengi ad taka sjélfsteedar dkvardanir en
pegar hann var spurdur hver hefdi dkvedid hvar hann byggi kom eftirfarandi { 1jés:

Eg bj6 fyrst 4 sambyli med fjorum 6drum. Starfsflkid 4 skrifstofunni dkvad ad ég
skyldi bua par og lika ad flytja par sem ég by ntina. Pau t6ludu vid mémmu, ekki mig
en petta var allt i lagi en samt betra par sem ég er nina. Skrifstofan dkvad pad lika en
ég for samt og skodadi og leist vel a.

Helga virdist vera treyst til smeerri dkvardana i daglegu lifi en ekki stérra dkvardana &
bord vid val 4 busetu. Starfsfélk sveitarfélagsins hafdi samrdd vid médur hans og hin
ték sidan dkvordun fyrir hond Helga dn pess ad hann veeri spurdur 4lits. Pad kemur
kannski ekki d évart ad pad fari eftir frambodi og bidlistum hvad er { bodi en upplys-
ingar um valmoguleika virdast einnig af skornum skammti. Sem deemi méd nefna eina
af eldri konunum i rannsékninni sem hafdi buid & sambyli frd pvi 4 niunda dratug
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20. aldar. Huin hafdi lengi haft dhuga 4 ad flytja { sjdlfsteeda busetu eda eigin ibid og
sagdi: ,Eg hef sagt peim ad ég vilji flytja en ég kann ekkert ad seekja um og mig vantar
upplysingar.” Petta deemi synir gloggt ad lagalegur réttur fatlads folks til ad velja sér
busetu, svo og dkveedi i mannréttindasattmalum, dugar skammt ef viokomandi feer
ekki videigandi studning vio ad leita naudsynlegra upplysinga til ad byggja 4 dkvaro-
anir sinar.

Nidurstodur rannséknarinnar benda einnig til pess ad togstreita geti skapast 1 fjol-
skyldum pegar kemur ad pvi ad taka eins afdrifarika dkvordun og ad flytja ad heiman.
Deemi voru um ad pdtttakendur hefdu flutt ad heiman dn pess ad vera tilbunir til pess.
[ peim tilvikum hofdu teekiferi skapast eda adsteedur breyst, til deemis hofdu veikindi
foreldra ordid til pess ad f61kid flutti ad heiman, jafnvel gegn vilja sinum. Einnig voru
deemi um ad pétttakendur veeru tilbinir ad flytja ad heiman en fjolskyldan veeri 4
méti pvi. Hrafnkell var pritugur og bjé med médur sinni: ,Eg vil nd eiginlega flytja
ad heiman og bua einn en mamma segir ad ég geti pad ekki tt af fétluninni sem ég
er med.” Pegar Katrin og keerasti hennar, nu eiginmadur, etludu ad flytja ad heiman
meettu peim neikveed vidhorf frd systur Katrinar. Par sem beedi voru i vinnu og purftu
enga utanadkomandi adstod vid heimilishald dkvddu pau ad kaupa sér ibuid. Kroftug
moétmeeli systurinnar komu peim i opna skjéldu en hin haféi hvorki trd 4 sambandi
peirra né moguleikum peirra & a0 fjdrfesta i hisneedi og vildi ad Katrin flytti { sambyli
eda i Hatunsblokkirnar. Katrin reiddist og sagoi: , Er petta mitt lif eda pitt 1if? M4 ég fd
ad rdda minu eigin lifi? ... J&, ég flyt sko ekki { Hatinsblokkirnar.” Hin purfti ad seekja
sér studning utan fjolskyldunnar og med prautseigju og dredni fékk hun vilja sin-
um framgengt. Katrin hafdi verid virk { hagsmunabardttu fatlads f6lks og pekkti rétt
sinn og hafdi por til pess ad métmeela systur sinni. N4, fimmtdn drum seinna og eftir
margra ara farseelt hjénaband, bua pau enn { sinni eigin ibidd & hofudborgarsvaedinu.

[ premur tilvikum kom fram ad pétttakendur hefdu flust milli beejarfélaga, og jafn-
vel langan veg, gegn vilja sinum en svo virdist sem peim hafi ekki stadid neitt annad
til boda. Helga var ein peirra, rimlega pritug, og var mjog 6sétt vid pessa rddstofun.
Hun bjé ddur sjélfsteett med studningi 4 héfudborgarsveedinu en médir hennar taldi
hana 6ruggari i sambyli 4 landsbyggdinni. Helga fékk ekki ad rdda pvi sem huin gat
radid, hun upplifdi valdaleysi og kigun af halfu fjolskyldu sinnar og fékk ekki teeki-
feeri til ad styrkja heefni sina til a0 taka dkvardanir. Helga upplifdi sambylid ekki sem
sitt eigid heimili, fannst fjarleegdin frd hofudborginni einangra sig, og saknadi fj6l-
skyldu og vina. Hiin pekkti aftur 4 méti ekki rétt sinn 4 frelsi til busetu. Asteeda pess
ad lagalegur réttur virdist oft ekki vera gerdur f6lki med proskahémlun ljés kann ad
vera su a0 gerheaefi pess og par med heefni pess til ad hafa forraedi { eigin mdlum er
ekki virt. Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks (2007) kvedur a
um ad stydja skuli einstaklinginn til ad taka dkvoroun um eigin mal fremur en a0 taka
af honum pann rétt (12. gr.).

Eitt af pvi sem hefur dhrif 4 frelsi f6lks med proskahémlun til ad dkveda busetu
sina og taka stjérnina af fjolskyldu og pjonustukerfi er fjarhagur pess, en margt af pvi
getur ekki stadid undir fjarhagslegum skuldbindingum vardandi ibidakaup eda leigu
a frjdlsum markadi. Patttakendum rannséknarinnar var tidraett um fjarmal sin, en ad-
eins prettdn pdtttakendur hofou full yfirrdd yfir fjdrmdlum sinum og algengt var ad
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vidmaelendur okkar veeru hddir leyfi forstodufélks eda foreldra til ad nota peningana
sina, jafnvel til ad kaupa naudsynjahluti. Algengt var ad pdtttakendur aettu og notudu
greidslukort en fram komu deemi um ad peir pyrftu ad fd leyfi til ad nota kortid hjd
forstooufdlki. Sigurdur, sem var 4 sextugsaldri og bjé 4 sambyli, var ekki sattur vio
petta og sagoi:

Forstodukonan raedur yfir peningunum. Hudn segir ad ef ég & ad rada kldri ég pen-
ingana og svo ekkert til. En ef ég fee ad rdda pa geri ég ekki svoleidis, ég veit ad peir
purfa ad duga en mig langar ad bjéda keerustunni tt ad borda og stundum ma pad
og stundum nei.

Hér m4d velta upp peirri spurningu hvort ekki hafi verid éparfi ad vantreysta Sigurdi
eda pd hvort fraedsla og samtal um peningamal hefdi getad veitt honum aukid sjlf-
reedi 1 fjarmdlum. Petta er enn eitt deemi um ad 12. gr. Samnings Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads félks (2007) kunni ad vera brotin. Ef gengid er it frd gerheefi fatlads
f6lks til jafns vid adra eiga 16gin jafnt vid um pann hép. Samkveemt pvi ber ad virda
rétt Sigurdar til ad rddstafa eigin fé og adstoda hann vid pad fremur en ad taka af hon-
um voldin. Onnur leid var farin hjé Lovisu, en htin er gift kona 4 sjdtugsaldri. Hin
hafdi lengi buid 4 stofnun og sagdi frd pvi hvernig hidn hefdi purft ad leera 4 peninga
pegar hun flutti dt af stofnuninni pvi peir sem par bjuggu hofdu yfirleitt ekki pen-
ingaforrdad. Hun hafdi pvi litla reynslu af pvi hvernig fara aetti med peninga og kunni
pad ekki { byrjun. En huin leerdi pad med timanum og f6r medal annars & fjarmdlandm-
skeid. Lovisa lysti pessu 4 eftirfarandi hétt:

Fyrst eyddi ég ollu fyrstu viku manadarins en nina er petta 60ruvisi. En érorkubeet-
urnar duga samt ekki og vid erum alltaf blénk sidustu vikuna en pa eigum vid mat i
frystinum af pvi ad vid kaupum mat til ad eiga pegar vid faum ttborgad.

[ pessu tilviki fundu hjénin skynsamlega leid sem reyndist peim vel og hofdu full
yfirrdd yfir fjarmdlum sinum. Petta er gott deemi um pad hvernig freedsla og adgengi
ad upplysingum getur studlad ad pvi ad f6lk med proskahomlun reekti sjélfreedi sitt.

Adstod og skipulag

Eitt af pvi sem virtist hafa ahrif 4 pad hvernig patttakendum rannséknarinnar tékst ad
stjorna lifi sinu var st adstod sem peir fengu. Peir sem bjuggu 4 sambylum eda ibtida-
kjornum fengu yfirleitt adstoo fra morgum starfsménnum og deildu peim med 60rum
ibdum. Svo virdist sem pad fyrirkomulag kunni ad hafa r46i0 talsverdu um pad sjélf-
raedi sem patttakendur h6fdu ndd ad préa med sér enda dagskipulagid oft gert 1t frd
heildinni en ekki einstaklingnum. Pegar vaktir voru undirmannadar takmarkadi pad
moguleika ibda til ad hafa dhrif 4 pann studning sem peir fengu. Pé voru undantekn-
ingar frd pessu, og par ber sérstaklega ad nefna tvo af peim pétttakendum sem h6fdu
hvad mesta porf fyrir studning, en par voru fjolmennari vaktir og hver einstaklingur
hafdi sina fostu starfsmenn. Gunnar, sem var rdmlega pritugur, bjé i ibidakjarna og
hafdi starfsmann sem sérstaklega sinnti honum stéran hluta dagsins. Til ad audvelda
honum ad skilja hvad um var ad vera 4 hverjum tima dagsins hafdi verid sett upp
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dagskipulag eda tafla par sem myndum af peim ath6fnum sem dtti ad framkveema
hvern dag var radad upp. Gunnari virtist lika petta fyrirkomulag vel, brosti pegar
a dagskrd var ad fara i gongufero, en syndi peim myndum sem til deemis tengdust
méltidum minni dhuga. Pad vakti pé athygli ad Gunnar virtist hafa fda valkosti innan
rammans, ekki voru gerdar neinar tilraunir til ad syna honum til deemis myndir af
tveimur atburdum og gefa honum kost 4 ad velja milli peirra. Ef til vill skorti starfs-
folk pekkingu & moguleikum beirra tjdskiptaleida sem um var ad reeda eda ad gert var
rdd fyrir ad hann hefdi ekki heefni til pess ad velja 4 milli. Forsenda pess ad félk geti
tekid dkvardanir er ad starfsfélk og adstandendur pekki tjdskiptaleidir pess og gefi pvi
moguleika d ad proska heefni sina til dkvardanatoku og par med moguleikann & ad
efla sjalfreedi sitt.

Sjdlfraedi einstaklings er alltaf takmorkunum hdd pvi allir purfa ad taka tillit til
annarra og peirra adsteedna sem peir biia vid (Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur
Arnason, 2004). Prétt fyrir paer takmarkanir sem pjénustutirraedid skapar er ymislegt
sem starfsfélk getur gert til ad studla ad auknu sjélfreedi medal ibta. [ nidurstodum
rannséknarinnar komu fram deemi um ad f6lk hefdi ekki adgang ad vaktadeetlun
starfsfélks og hafdi pad dhrif 4 6ryggiskennd pess og kom 1 veg fyrir ad pad geeti valid
sér starfsfolk i tiltekin verkefni. Erla var pritug og bjé i ibtidakjarna. Hin var mjog
dnegd med pad fyrirkomulag ad f4 alltaf upplysingar um pad hverjir veeru & vakt
hverju sinni og hin dkvad lika hvad yrdi { matinn eftir pvi hver adstodadi hana vid
eldamennskuna: ,,Pvi pad eru ekki allir sem kunna a0 steikja fisk.” Svo virdist sem 1
einhverjum tilfellum hafi verid litid 4 vaktadeetlanir sem starfsmannamdl sem ibda
vardaodi ekki um og pvi ekki vel 1idid ad ibuar veldu sér starfsfélk i mismunandi verk-
efni og gerdu pannig upp 4 milli starfsfélks. Einnig s6gdu pdtttakendur rannséknar-
innar frd pvi ad vidhorf starfsfélks til verkefnanna hefdu ghrif 4 geedi studningsins.
Asgerdur, sem var rimlega pritug og bjé i {btidakjarna, sagdi: , Eg get ekki eldad sjdlf.
En ég vil segja henni [starfsmanninum] hvernig 4 ad elda og krydda og sjéda lengi. En
sumir vilja bara gera petta eins og peir gera heima hjd sér. En petta er minn matur.”

Konunum sem téku pétt { rannsékninni og purftu adstod vid athafnir daglegs lifs
fannst morgum Gpaegilegt ad fd adstod hjd karlmonnum. Pess vegna gat pad verid
mikilveegt fyrir peer ad hafa adgang ad vaktadeetluninni svo peer geetu skipulagt sig
pannig ad peer feeru til deemis i bad a4 peim dogum eda tima pegar konur veru 4 vakt.
En oft og tidum er pad svo a0 baddagarnir eru fyrirfram dkveonir, timasettir og dag-
settir og sveigjanleiki takmarkadur. Par af leidandi gdtu sumar konurnar ekki, sokum
skipulagsins, treyst pvi ad fd adstod hjd konum vid athafnir daglegs lifs og upplifdu
pvi takmarkada stjérn 4 eigin lifi. A hinn béginn var pad afar sjaldgeeft ad karlarnir
sem téku pétt { rannsékninni geetu fengid adstod hjd korlum, en pad virtist ekki skipta
pa eins miklu mali.

batttakendur sem bjuggu { ibtidakjornum og sambylum t6ludu um ad par veeri oft
og tidum litid einkarymi. Deemi voru um ad pad veeri ekki heegt ad leesa badherbergj-
um og ad folk keemi inn { herbergi dn pess ad banka, og einn patttakandinn gat pess ad
dyrabjéllunni veeri sjaldan hringt 4 sambylinu sem hann bjé 4. Okunnugt félk gengi
inn eins og um veeri ad reeda fyrirteeki, stofnun eda almennt rymi. Pad bendir til pess
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a0 ekki sé litid & sambylid sem heimili f6lks. Liklegt er ad petta geti leitt til pess ad folk
med proskahdmlun upplifi takmarkad einkarymi og md velta fyrir sér hvada dhrif pad
hefur & sjélfsmynd pess. Vel er hugsanlegt ad pad ad bua vid peer adstaedur ad stodugt
geti einhver gengid inn & mann fyrirvaralaust 4 manns eigin heimili hamli f6lki og hafi
jafnvel ghrif 4 grunndryggi og proska persénunnar.

Nu er mdlaflokkur fatlads f6lks hjd sveitarfélogum i stad rikisins ddur, og p4 er mikil-
veegt ad skodad sé hvernig sveitarfélogin skipuleggja pjonustu sina og hvernig pad
hefur ghrif 4 f6lk med proskahomlun. Ymislegt  pessari rannsékn bendir til pess ad st
a0stod sem folki stendur til boda sé mismunandi eftir sveitarfélogum og jafnvel hverf-
um hoéfudborgarinnar. Einnig eru visbendingar um ad {61k hafi fengid misvisandi eda
jafnvel rangar upplysingar um rétt sinn, eins og til deemis a0 ibuar 4 sambylum eettu
ekki rétt 4 lidveislu eda ad vidkomandi eetti ekki rétt & einhverri pjénustu af pvi ad
hann hefdi ekki , rétta” greiningu. Pegar studningurinn er ekki videigandi eda neegi-
legur hefur pad dhrif 4 1idan félksins og moguleika pess 4 ad taka sjdlfstaedar dkvard-
anir. Birta var 4 fertugsaldri og hafdi buiid & sama sambylinu 1 sextdn dr, henni leid ekki
vel og hun upplifdi sig ekki 6rugga & eigin heimili:

bad er dgeett ad vera hérna pannig séd en pjénustan meetti vera betri ... ég finn ekki
fyrir dst og umhyggju hérna lengur eins og ég fann fyrstu arin. Eg finn meira fyrir
hatri og svikum og ég treysti engum hérna ... Félk var ekki svona d@0ur fyrr. F6lk kom
og taladi vid mann. Nud hefur madur engan til ad tala vid, bara vini sina og karlinn.

Ef hisneedi & ad geta kallast heimili parf ad rikja par 6ryggi og sd sem par byr parf
ad geta métad pad eftir sinum persénulega stil. T rannsékninni Sjdlfradi og aldradir er
fjallad um muninn sem er 4 stofnun annars vegar og heimili hins vegar:

[ hugum flestra er heimilid skjél eda gridastadur par sem heegt er ad vera  nedi og
Oryggi. En pad einkennir einnig heimilid ad pad endurspeglar persénuleika manns.
Einstaklingurinn getur par métad umhverfid i sinum stil og i samreemi vid gildis-
mat sitt ... stofnunin hefur sinn eigin karakter sem sd sem par dvelur hefur litla
moguleika d ad hafa ghrif 4. Persénuleikinn, pad hver madur var og hver madur er,
endurspeglast ekki d sama hatt { umhverfi manns 4 stofnun og ef um veeri ad raeda
eigid heimili. (Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur Arnason, 2004, bls. 170)

Ef gengid er 1t frd pessum sama skilningi 4 hugmyndinni um heimili er mikilveegt ad
f6lk hafi vald yfir pvi svaedi sem kallast heimili pess. Pad parf ad geta treyst umhverf-
inu og haft stjérn & adsteedum sinum par inni. Mikilveegi pessa md lesa dr svérum
patttakenda. En pegar vel gekk og studningur var videigandi birtust patttakendur
rannséknarinnar sem sjdlfsteedir, fullordnir einstaklingar sem hafa fengid taekifeeri
til ad préa med sér sjdlfreedi i lifi sinu. Arnar var 4 sextugsaldri og lysti pvi hvernig
studningur eetti ad vera:

Pad heitir alveg virding, petta er mitt heimili. Pad & ad hjdlpa, ekki skipa bara fyrir og
ekki dkveda alltaf fyrir mann. Eg get pad. Ekki ljiga ad mér og vilja vera vinir minir.
Pad 4 lika ad hlusta, ekki skipa og ég parf ad dkveda hveneer ég prifa og taka til.
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Pad var mjog misjafnt hversu mikid ferdafrelsi patttakendurnir 1 rannsékninni héfdu.
Ymsir ytri peettir hofdu par ghrif, eins og til deemis ferdapjénustan og pad ad purfa ad
skipuleggja allar ferdir med géoum fyrirvara. Hjd tveimur af patttakendum kom lika
fram ad ekki er nég ad hafa ferdafrelsi heldur parf lika ad huga ad éryggi og studn-
ingi i ferdunum. Ragnar, sem var & fimmtugsaldri, notadi hjélastdl en hann sagdi frd
pvi ad tvisvar sinnum 4 stuttum tima hefdi hann ekki verid festur naegilega vel 1 bil
frd ferdapjénustunni med peim afleidingum ad hjélastélinn rann af stad og endadi 4
hlidinni. Ragnar féll { g6lfid og slasadist illa 4 feeti, purfti ad vera { gifsi { sex vikur. [
kjolfarid afpakkadi hann ferdapjénustuna og treysti 4 fjolskyldu og vini ef hann purfti
ad komast af bae. Hér férnadi Ragnar eigin frelsi og sjélfsteedi vegna pess hann gat ekki
treyst peirri pjénustu sem honum baudst.

P4 kom lika fram hjd pétttakendum rannséknarinnar ad 4 heimilum peirra veeru
sett takmork 4 ferdir og reglur settar um ad peir eettu til deemis ad vera komnir heim
fyrir einhvern dkvedinn tima eda meettu ekki fara ut eftir kvoldmat. Foreldrar og
starfsfélk hofdu dkvedid petta. Jon, sem var & fimmtugsaldri, hafdi eftir langa bardttu
fengid sampykki fyrir pvi ad stjérna ferdum sinum sjélfur: ,Eg er nybdinn ad nd
gegnum frelsinu ... ég var ordinn svo fullordinn madur, ég var ekki krakki lengur.”
Jén samdi vid starfsf6lkid um ad hann 1éti pad vita af ferdum sinum, p.e. hvenaer og
hvort pad veeri von § honum svo pad pyrfti ekki ad vera hreett um hann. Deemi voru
einnig um ad takmarkad ferdafrelsi og porf fyrir studning og adstod hefdi ordid til
pess ad su hefd skapadist ad f6lk med proskahomlun pyrfti oft og tidum ad borga
sérstaklega fyrir adsto0 frd starfsfolki. Ef einstaklingur vildi til deemis skjotast 4 neesta
skyndibitastad { stad pess ad borda kvoldmat heima i ibudarkjarnanum eda sambylinu
var tlast til pess ad hann borgadi einnig fyrir starfsmanninn. Deemi voru um ad f6lk
pyrfti ad seetta sig vid ao fara 4 adra veitingastadi en pad vildi sjalft af pvi a0 starfs-
mennirnir h6fdu skodun & pvi sem par var i bodi. Pad stydur sjalfreedi einstaklingsins
a0 f4 ad taka dkvordun um ad fara 4 skyndibitastad en um leid takmarkar pad sjélfraedi
hans ad purfa ad saetta sig vid annan stad en pann sem hann sjdlfur kys. Vel m4 lita 4
petta sem deemi um pad hvernig starfsfélk hindrar sjélfreedi einstaklingsins i stad pess
ad stefna ad pvi ad efla hann. Einn pétturinn { fagmennsku starfsfélks felst { pvi ad efla
sjdlfraedi einstaklingsins med pvi ad lesa i vilja hans og styrkja hann til ad tjd vilja sinn.
Pegar einstaklingurinn parf stodugt ad sveigja athafnir sinar ad vilja starfsmanns, pé
ekkert bendi til a0 hann muni 4 nokkurn hdtt 6gna 6ryggi sinu eda velferd med pvi
sem hann eetlar sér ad gera, grefur pad undan getu hans til ad préa sjdlfraedi sitt. Hann
geeti misst trd 4 eigin dkvorounum og litio 4 vilja starfsmannsins sem aedri eigin vilja.
Slik tilvik eru deemi um innri kiigun (Meyers, 2010; Stoljar, 2013).

P4 kom einnig fram ad félidadar vaktir { ibidakjérnum og sambylum um helgar
gdtu leitt til pess ad ekki var heegt ad maeta 6skum allra. Deemi voru um ad £6lk pyrfti
ad seetta sig vid pd afpreyingu um helgar sem hépurinn kaus og missti af peim vid-
burdum sem pad hefdi kosid sjalft. Madur & fertugsaldri greindi til deemis frd pvi ad
hann hefdi takmorkud teekifeeri til ad seekja sunnudagsgudspjonustur par sem fdir
starfsmenn veeru 4 vakt 4 sunnudégum og hinir ibdarnir hefdu meiri dhuga 4 ad fara
keilu eda bi6. Pegar adstandendur hans gétu ekki fylgt honum til kirkju seetti hann sig
vid ad fara i keilu frekar en ad sitja heima adgerdalaus. Af pessu m4d sjd ad skipulagid
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sem f6lk med proskahdmlun byr oft og tidum vid 4 heimilum sinum og su adstod sem
pad feer getur rddid miklu um pau teekifeeri sem pad feer til ad préa med sér heefni til
a0 taka akvardanir um eigid lif.

SAMANTEKT OG LOKAORD

[ greininni var sjalfreedi { einkalifi og 4 heimilum f6lks med proskahémlun skodad med
pvi ad beita hugmyndum um adsteedubundid sjdlfraedi og norraena tengslaskilninginn
d fotlun. Spurt var hvada peettir hindrudu eda studludu ad sjélfreedi tit frd kenningum
um adsteedubundio sjélfreedi.

Sagan segir okkur ad f6lki med proskahomlun hefur oft og tidum ekki verid treyst
til ad taka dkvardanir um lif sitt. Pad hefur verid réttleett med peim rékum ad sokum
skerdingar sinnar sé f6lkid ekki feert um ad proa sjdlfreedi sitt. Peer adsteedubundnu
kenningar sem liggja ad baki rannsékninni ganga aftur 4 mati ut fra peirri syn ad vio
lifum 1 ndnum tengslum vid annad f6lk sem mdtar persénuleika okkar og hefur dhrif
a pau teekifeeri sem okkur bjédast i lifinu. Pvi skuli ekki einblint 4 einstaklinginn og
feerni hans heldur skodad med hvada heetti sjélfraedi métast og préast 1 samskiptum
vid annad félk og umhverfid. Ut frd pessum hugmyndum mé draga pd dlyktun ad
starfsfélk og fjolskyldumedlimir séu i lykilhlutverki og geti haft dhrif 4 pad hvort f6lk
med proskahdmlun feer teekifeeri til ad proa sjdlfraedi sitt.

Nidurstodur rannséknarinnar stydja pessar hugmyndir en fram komu prir lykil-
peettir sem ymist studludu ad eda hindrudu sjalfreedi félksins: vidhorf starfsfélks og
adstandenda, adgengi pdtttakenda ad upplysingum og freedslu og adstod og skipulag i
daglegu lifi. Hvad vardar vidhorf starfsfélks og adstandenda komu fram visbendingar
um ad su forreedishyggja sem 4 fyrri timum einkenndi pjénustu vid fatlad f6lk sé 4
undanhaldi.

brétt fyrir pessar jakveedu nidurstddur komu lika fram gamaldags hugmyndir um
fatlad fdlk, par sem fyrst og fremst var einblint & veikleika pess og horft fram hjd
samspili skerdingar og umhverfis. A medan slikar hugmyndir eru vid lydi skapast st
heetta ad adstodin sem veitt er byggist hvorki 4 vilja f6lksins sjélfs né rétti pess til ad
stjérna eigin lifi, heldur peim hugmyndum ad fatlad {61k eigi ad vera pakklatt fyrir pa
pjénustu sem pad fer og hafi par af leidandi litid um hana ad segja. [ einhverjum til-
fellum hofdu adsteedur 1 lifi patttakenda breyst til batnadar og peir fengid meira svig-
rum til dkvardanatoku, dn pess pé ad peir hefdu nytt sér pad svigrim. Margt bendir til
a0 asteedan fyrir pvi sé svokolluod innri kiigun en kenningar um adsteedubundio sjdlf-
raedi beina sjénum ad peim ghrifum sem skert sjélfraedi getur haft 4 einstaklinginn,
p.e. ad pegar hann upplifi ad vilji hans sé ekki metinn fari hann ad telja slikt edlilegt
og liti svo 4 ad honum beri ad lita vilja annarra. Heetta er & ad starfsfélk og fjélskyldu-
medlimir tidlki pad sidan svo ad viokomandi vilji ekki eda geti ekki tekid dkvardanir.
[ pessu samhengi ma pvi benda & mikilveegi pess ad starfsfélk og adstandendur 4tti
sig d dhrifum innri kdgunar til pess ad haegt sé ad vinna gegn henni. Med pvi ad beita
kenningum um adsteedubundio sjdlfreedi md greina adsteedur sem pessar, par sem
einstaklingur er kigadur, og benda 4 hugsanlegar leidir til ad breyta peim.
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Eitt af grundvallarskilyrdum pess ad f6lk med proskahomlun geti préad sjélfraedi
sitt, dtt valmoguleika og tekid sjdlfsteedar dkvardanir { daglegu lifi er ad pad hafi ad-
gang a0 naudsynlegum upplysingum og fdi videigandi freedslu. Petta parf ao tryggja,
medal annars med aukinni freedslu starfsfélks og adstandenda. Tekid skal fram ad p6
a0 sumir pdtttakendur hefdu upplifad forreedishyggju starfsfélks og fjélskyldu, h6fdu
margir peirra métmeelt kroftuglega rikjandi vidhorfum og barist fyrir auknu sjdlfraedi.

Horft fram & veginn

Pétt Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads f6lks (2007) hafi ekki ver-
i0 1ogfestur hér 4 landi hefur hann haft dhrif 4 umreedu um lif og adsteedur fatlads
félks og ekki sist sjalfreedi. [ samningnum er kvedid 4 um ad fatlad félk hafi frelsi
til ad taka dkvardanir um eigio lif, og eigi ad fd til pess videigandi adstod (12. gr.).
[ Logum um malefni fatlads félks (nr. 59/1992) og i Logum um réttindageeslu fyrir
fatlad folk (nr. 88/2011) er gert rdd fyrir ad tekio sé mid af samningnum og ekki sist
hvad vardar adstod vid sjdlfsdkvardanatoku. Pessi mikilveega regla samningsins um
sjélfsakvordunarrétt og sjdlfraedi hefur pvi ad einhverju marki verid vidurkennd { is-
lenskri 16ggjof. Pratt fyrir pessi dkvaedi benda nidurstodur rannséknarinnar til pess ad
enn skorti 4 a0 starfsfélk og adstandendur pekki til peirra mannréttindasattmala sem
fsland hefur pegar undirritad og peirrar 16ggjafar sem 1 gildi er. Asteeda pess ad laga-
legur réttur virdist oft ekki nd til f6lks med proskahémlun kann ad vera sd ad gerheefi
pess og par med heefni pess til ad hafa forreedi 1 eigin mdlum er ekki virt. Verdur pvi
ad teljast liklegt ad ef samningurinn veeri 16gfestur 4 fslandi teldust adstedur margra
patttakenda i peirri rannsékn sem hér er til umfjollunar vera l6gbrot.

Vid teljum ad peer kenningar og hugmyndir sem hér hafa verid lagdar til grund-
vallar eigi vel vid pegar unnid er ad markmidoum Samnings Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads félks (2007) og islenskra laga. Med pvi ad nyta pessar hugmyndir m4
fd betri verkfeeri til a0 vinna gegn mannréttindabrotum 4 fotludu félki og leita leida til
ad auka lifsgaedi pess. P4 er ekki sist brynt ad hafa verkfeeri til ad rokstydja sidferdilegt
mikilveegi pess a0 folk sé stutt til ad taka sjdlft dkvardanir og pvi gefid svigrum til ad
proéa eigio sjalfraedi.

ATHUGASEMDIR

1 Agtsta Bjornsdéttir, Eirikur Sigmarsson, Freyja Baldursdéttir, Gudrin Benjamins-
déttir, Helena Gunnarsdéttir, Kristin Stella Lorange og Sigriour Leifsdéttir.

2 [ greininni er notad hugtakid starfsfélk beedi um fagfélk og Sfagleert starfsfélk. I
gbgnum rannséknarinnar greina patttakendur ekki & milli peirra sem eru faglaerdir
og peirra sem eru 6fagleerdir.

36 UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014



GUDRUN V. STEFANSDOTTIR, KRISTIN BJORNSDOTTIR OG ASTRIDUR STEFANSDOTTIR

HEIMILDIR

Astridur Stefénsdéttir. (2012). Hvernig ber ad skilja sjalfredi? Rddstefnurit Netlu —
Menntakvika 2012. Sétt af http:/ /netla.hi.is/ menntakvika2012/003.pdf

Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur Arnason. (2004). Sjdlfraedi og aldradir: I ljdsi
islenskra adsteedna. Reykjavik: Haskdlautgdfan.

Bogdan, R. C. og Biklen, S. K. (1998). Qualitative research for education: An introduction
to theory and methods. Boston: Allyn and Bacon.

Brynhildur Flévenz. (2004). Réttarstada fatladra. Reykjavik: Hdskdladtgafan.

Creswell, J. W. (2008). Educational research: Planning, conducting, and evaluating quantita-
tive and qualitative research. Upper Saddle River: Pearson Education.

Denzin, N. K. og Lincoln, Y. S. (ritstjérar). (1998). Collecting and interpreting qualitative
materials. Thousand Oaks: Sage.

Dodds, S. (2000). Choice and control in feminist bioethics. I C. Mackenzie og N. Stoljar
(ritstjorar), Relational autonomy: Feminist perspectives on autonomy, agency, and the
social self (bls. 213-235). Oxford: Oxford University Press.

Dworkin, G. (1988). The theory and practice of autonomy. Cambridge: Cambridge Uni-
versity Press.

Flynn, E. og Arstein-Kerslake, A. (2014). Legislating personhood: Realising the right
to support in excercising legal capacity. International Journal of Law in Context, 10(1),
81-104. doi:10.1017/51744552313000384

Goffman, E. (1961). Asylums: Essays on the social situation of mental patients and other
inmates. Garden City: Anchor Books.

Gudrin V. Stefdnsdéttir. (2008). ,Eg hef svo mikid ad segja”: Lifssigur Islendinga med
proskahémlun d 20. 6ld. Doktorsritgerd: Haskdli slands, Félagsvisindadeild.

Guordn V. Stefandéttir. (2011). Sjélfreedi og ofrjésemisadgerdir 4 konum med
proskahomlun. Rddstefnurit Netlu — Menntakvika 2011. Sétt af http:/ /netla.hiis/
menntakvika2011/008.pdf

Guess, D., Benson, H. A. og Siegel-Causey, E. (2008). Concepts and issues related to
choice making and autonomy among persons with severe disabilities. Research &
Practice for Persons with Severe Disabilities, 33(1/2), 75-81.

Gustavsson, A., Tessebro, ]. og Rannveig Traustadottir. (2005). Introduction: App-
roaches and perspectives in Nordic disability research. [ A. Gustavsson, J. Sandvin,
Rannveig Traustadoéttir og J. Tessebro (ritstjorar), Resistance, reflection and change:
Nordic disability research (bls. 23-44). Lund: Studentliteratur.

Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin Bjornsdéttir. (2013). Inn-
gangur: Rannséknir 4 fétlun og menningu. I Hanna Bjérg Sigurjénsdéttir, Armann
Jakobsson og Kristin Bjérnsdéttir (ritstjérar), Fotlun og menning: Islandssagan i 6dru
ligsi (bls. 7-25). Reykjavik: Félagsvisindastofnun Héskéla Islands og Rannséknar-
setur i fotlunarfredum.

Hawkins, R., Redley, M. og Holland, A. J. (2011). Duty of care and autonomy: How
support workers managed the tension between protecting service users from risk
and promoting their independence in a specialist group home. Journal of Intellectual
Disability Research, 55(9), 873-884. doi:10.1111/j.1365-2788.2011.01445.x

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 37



MA EG FA AD RADA MINU EIGIN LiFI2

Kant 1. (2003). Grundvollur ad frumspeki sidlegrar breytni (Gudmundur Heidar
Frimannsson pyddi). Reykjavik: Hi0 islenska békmenntafélag. (Frumtitgdfa 1785.)

Kristin Bjornsdéttir. (2009). Resisting the reflection: Social participation of young adults
with intellectual disabilities. Doktorsritgerd: Haskdli Islands, Félagsvisindasvid.

Kristin Bjornsdéttir. (2011). ,Petta er minn likami en ekki pinn“: Sjélfreedi og kyn-
verund kvenna med proskahémlun. Ridstefnurit Netlu — Menntakvika 2011. Sétt af
http:/ /netla.hi.is/menntakvika2011/017.pdf

Kvale, S. (1996). Interviews: An introduction to qualitative research interviewing. Thousand
Oaks: Sage.

Log um mélefni fatlads félks nr. 59/1992. Utgéfa 143a

Log um réttindageeslu fyrir fatlad félk nr. 88/2011. Utgéfa 143a

Lograedislog nr. 71/1997. Utgéfa 143a

Mackenzie, C. og Stoljar, N. (2000). Introduction: Autonomy refigured. [ C. Mackenzie
og N. Stoljar (ritstjorar), Relational autonomy: Feminist perspectives on autonomy,
agency, and the social self (bls. 3-31). New York: Oxford University Press.

Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjédanna, 1948. Sétt af http:/ / www.humanrights.is/
log-og-samningar / mannrettindasamningar / sameinudu-tjodirnar / Undirflokkur /

Meyers, D. (2010). Feminist perspectives on the self. T E. N. Zalta (ritstjéri), The Stan-
ford encyclopedia of philosophy. So6tt af http:/ / plato.stanford.edu/ archives/spr2010/
entries/feminism-self/ (Fyrsta titg. 28. juni 1999, sidast uppfeert 27. jan. 2010.)

Mill, A., Mayes, R. og McConnell, D. (2010). Negotiating autonomy within the family:
The experiences of young adults with intellectual disabilities. British Journal of
Learning Disabilities, 38(3), 194-200. doi:10.1111/j.1468-3156.2009.00575.x

O’Cinneide, C. (2009). Extracting protection for the rights of persons with disabilities
from human rights frameworks: Established limits and new possibilities. I Oddny
Mjoll Arnardéttir og G. Quinn (ritstjorar), The UN convention on the rights of per-
sons with disabilities: European and Scandinavian perspectives (bls. 163-198). Leiden:
Martinus Nijhoff.

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, 2007. S6tt af http:/ / www.
velferdarraduneyti.is/ utgefid-efni/ utgafa/nr/3496

Stoljar, N. (2013). Feminist perspectives on autonomy. [ E. N. Zalta (ritstjéri), The Stan-
ford encyclopedia of philosophy. S6tt af http:/ / plato.stanford.edu/entries/ feminism-
autonomy /

Taylor, S. og Bogdan, R. (1998). Introduction to qualitative research methods: A guidebook
and resource. New York: Wiley.

Tossebro, J. (2004). Introduction to the special issue: Understanding disability. Scandin-
avian Journal of Disability Research, 6(1), 3-7. doi:10.1080/15017410409512635

van Hooren, R. H., Widdershoven, G. A. M., van den Borne, H. W. og Curfs, L. M.
G. (2002). Autonomy and intellectual disability: The case of prevention of obesity
in Prader-Willi syndrome. Journal of Intellectual Disability Research, 46(7), 560-568.
d0i:10.1046/j.1365-2788.2002.00426.x

Waullink, M., Widdershoven, G., Lantman-de Valk, H. v. S., Metsemakers, J. og Dinant,
G.J. (2009). Autonomy in relation to health among people with intellectual disabil-
ity: A literature review. Journal of Intellectual Disability Research, 53(9), 816-826.
doi:10.1111/j.1365-2788.2009.01196.x

38 UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014



GUDRUN V. STEFANSDOTTIR, KRISTIN BJORNSDOTTIR OG ASTRIDUR STEFANSDOTTIR

Greinin barst timaritinu 1. april 2014 og var sampykkt til birtingar 18. dguist 2014

UM HOFUNDANA

Gudrin V. Stefansdottir (gvs@hi.is) er désent i fotlunarfreedi vid Menntavisindasvid
Haskoéla Islands og formadur Rannséknarstofu i proskapjalfafreedum. Hin lauk
doktorsprdfi 1 fotlunarfreedi vid Haskdla fslands drid 2008. Rannséknir hennar hafa
beinst ad lifsreynslu, ségu, menntun, adsteedum og sjalfraedi fatlads félks.

Kristin Bjornsdottir (kbjorns@hi.is) er lektor i fotlunarfreedi vid Menntavisindasvid
Haskoéla fslands og formadur namsbrautar { proskapijalfafreedum. Kristin lauk doktors-
préfi i fotlunarfraedi vid HI 2009. Rannséknir hennar fialla um lif og reynslu fatlads
f6lks par sem dhersla er 16gd & samspil menningar, samfélags og fotlunar.

Astridur Stefinsddttir (astef@hi.is) er désent i hagnytri sidfreedi vid Menntavisinda-
svid Héskdla Islands og deildarforseti prétta-, témstunda- og proskapjélfadeildar.
Hun lauk embeettisprofi 1 leknisfreedi fra Héskdla Islands 1987, BA-préfi i heimspeki
frd sama hdskéla 1992 og MA-gradu i heimspeki frd Dalhousie University i Halifax,
Kanada 1993. Astridur hefur fjallad um heilbrigdissidfreedi, fagmennsku og sidferdileg
alitamal 1 fotlunarfreedum, svo og sidfraedi rannsékna.

Autonomy and people with intellectual disabilities

ABSTRACT

This article discusses how people with intellectual disabilities experience individual
autonomy in their daily lives. It draws on a qualitative research in Iceland with 41
individuals aged 26-66 and data was gathered with interviews and participant ob-
servations. The research began in 2011 and is scheduled to end in 2015. The academic
fields of disability studies and ethics seldom intersect, but this research project brings
together these two fields of study, which on the one hand creates space for new ways
of thinking about disability and on the other hand ethical issues, such as autonomy.
The relational approaches fit well with the United Nations” Convention on the Rights of
Persons with Disabilities, which assumes that disability stems from interaction between
people with impairments and attitudinal and environmental barriers. Furthermore,
the convention recognizes the importance of individual autonomy and independence
for disabled people, including the freedom to make their own choices. In an attempt
to understand the complex forces that influence the actualization of their autonomy
we examined their experiences in their homes and daily activities. We ask how the
attitudes of employees and families, access to information and assistance in daily life
contribute to or hinder their individual autonomy. Historically, people with intellec-
tual disabilities were not trusted to make decisions and choices and this perspective
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was justified with the argument that due to their impairment they were not capable
of developing their individual autonomy. However, the theoretical foundation of this
research, i.e. the Nordic approach to disability and relational autonomy argues that
all people exist in relation to other people and therefore it is important to examine
how individual autonomy is developed through interactions with people and envi-
ronment. From these ideas and the findings of our research we conclude that staff
and family members are influential in the actualization of the research participants’
individual autonomy. The article demonstrates how attitudes toward people with in-
tellectual disabilities have improved over the last decade and seem less protective and
paternalistic. In spite of these positive results, however, numerous examples demon-
strated that the assistance which the research participants received in their homes was
characterised by many institutional practices and they were often met with belittling
views. Thus, the research indicates that the domestic help people with intellectual dis-
abilities receive often has institutional qualities and they are often met with disparag-
ing perspectives from staff and family members. Besides, many did not have access
to important information needed to develop their individual autonomy and indepen-
dence, including making their own choices. The research findings suggest that people
with intellectual disabilities can, with appropriate support, develop individual au-
tonomy and make their own choices. Furthermore, the research findings demonstrate
that people with intellectual disabilities often lack information about social opportu-
nities and also about their rights which can make it difficult to make choices or fight
for their rights. It is too simplistic to focus on the individual and her or his abilities or
impairment when seeking explanations for their lack of access to information. Access
to relevant information on which to base their choices and decisions is, according to
the idea of relational autonomy, also the responsibility of professionals and family
members and, as stated in the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, those
who work with disabled people should be aware of how their perspectives and prac-
tices influence individual autonomy and social participation.

Keywords: Autonomy, private life, people with intellectual disabilities
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