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Sjalfreedi og ofrjosemisadgeradir
a konum med proskahdomlun

Greinin fjallar um eigindlega rannsokn sem beinist ad pvi ad kanna hver sé reynsla
og upplifun kvenna med proskahémlun af 6frjosemisadgerdum og hvada ahrif
pbessi reynsla hefur haft a sjalfreedi kvennanna og kynverund peirra. Enn fremur er
skodad hvada asteedur liggja ad baki 6frj6semisadgerdunum. Byggt er a viotélum
vid sex konur med proskahomlun a aldrinum 46-66 ara. Auk pess voru tekin viotol
vid systur priggja kvennanna. [ nidurstédum kemur fram ad allar konurnar purftu
ad gangast undir 6frjosemisadgerdir, par af helmingur peirra undir folsku yfirskini.
Hinar konurnar voru hvattar til eda taldar & ad fara i adgerdirnar. bessi reynsla var
konunum sar og peer upplifou ad brotid hefdi verid a sjélfraedi peirra. Nidurstdour
rannsoknarinnar benda auk pess til ad konurnar hafi verid fullfeerar um ad taka svo
afdrifarika akvoroun i lifi sinu sem 6frjésemisadgerd er. Margt bendir til ad &steed-
urnar fyrir pvi ad konurnar foru i 6frjdsemisadgerdir eigi reetur i ségulegum og
menningarbundnum vidhorfum i gard folks med proskahémlun og i pvi samhengi
leiki mannkynbdétastefnan stért hlutverk. Konurnar h6féu faestar ahuga a ad eignast
bérn pratt fyrir ad peer teldu sig réda vid foreldrahlutverkid. Asteedurnar voru fyrst
og fremst ad peer téldu ad barneignir myndu draga verulega Gur méguleikum peirra
til sjalfsteedis, paer hofou dhyggjur af pvi ad bornin yrou tekin af peim og peer
treystu ekki félagslegri adstod sem i bodi er.

Hofundur er désent vid Menntavisindasvi® Haskdla islands.

Autonomy and sterilization of women with intellectual disabilities

This article discusses the experiences of women with intellectual disabilities of
sterilization and how it has influenced their autonomy and sexuality. The study is
framed with in the qualitative research tradition and data were collected through
interviews with six women with intellectual disabilities age 46—66. Other partici-
pants included three siblings of the women. Findings of the study indicate that all
of the women had to undergo sterilization. Some of the women did not know they
had undergone sterilization until later in life. The other women gave their permis-
sion after they had been persuaded to accept the sterilization. This experience
had deep emotional impact on all of the women and they felt that their autonomy
had been taken away from them. The findings also indicated that the reason
given for the sterilization was rooted in eugenic arguments and the negative
stereotypical understanding of intellectual disability. Most of the women did not
want to have children even though they themselves claimed that they could well
manage parenthood. The reason they gave was first and foremost that if they had
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children they would lose their autonomy and independence. Further they were
afraid of losing their children if they had one and showed distrust towards the
social services.

The author is associate professor at the School of Education, University of Ice-
land.

Inngangur — fraedilegur bakgrunnur

A sidustu aratugum hefur fatlad folk krafist pess ad fa aukin vold yfir eigin lifi og ad mann-
réttindi peirra séu ad fullu virt. Pessi krafa er vidurkennd i samningi Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads folks sem Islendingar skrifudu undir i mars 2007. | grunngildum samn-
ingsins er 16gd rik ahersla & sjélfreedi og sjalfstaedi fatlads folks og par med talinn réttinn
til sjalfsteedrar akvardanatoku. | 23. grein samningsins kemur fram ad réttur fatlads folks
til ad stofna til sambands og ganga i hjonaband er vidurkenndur asamt pvi ad halda frj6-
semi sinni til jafns vio adra (Velferdarraduneytid,e.d.). bratt fyrir ad samningurinn hafi ekki
verid logfestur hér & landi parf island, eins og adrar pjodir sem eru adilar ad samningnum,
ad adlaga sig honum med breyttri pjénustu og nyjum hugsunarheetti.

Rannséknin sem hér er fjallad um er & svidi fétlunarfraeda sem er pverfagleg fraedigrein
sem beinir sjonum ad peim félagslegu pattum sem hafa moétad daglegt lif fatlads folks.
Innan fraedigreinarinnar er litid & fétlun sem félagslega hugsmio (e. social construction) og
motast merking hennar i félagslegu samhengi og byggir & samspili skerdingar, umhverfis
og samfélagsins og er par af leidandi breytileg eftir stund og stad (Goodley, 2011; Kristin
Bjornsdottir, 2009; Rapely, 2004). | ljési pessara hugmynda um fétlun er til daemis ekki
haegt ad lita svo & ad proskahdmlun sé endanlega &kvéroud stadreynd heldur er hin
motud af samfélagslegum vidhorfum a hverjum tima. Bogdan og Taylor (1982) benda &
ad stimpillinn proskahémlun lysi samfélaginu og peim adferdum sem pad hefur notad til
ad skilgreina og utiloka pa sem ekki ,passa“ inn i samfélagio en ekki félkinu sjalfu. Mork
proskahdémlunar hafa til deemis verid breytileg baedi milli landa og & mismunandi timabil-
um i ségunni, allt fra pvi ad mida vid greindavisitélu 50 og til greindavisitélu 85 (Tossebro
og Kittelsaa, 2004). Konurnar i rannsokninni sem hér er fjallad um hafa allar fengid stimp-
ilinn ,veeg proskahémlun®. A sidari a&rum hafa rannsoknir bent til ad proskahémlun ein og
sér seqi litid til um almenna haefni folks eda getuna til ad hugsa um og ala upp bérn
(Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2001; Llewellyn, 1996). brétt fyrir
pad hefur heefni félks med proskahtmlun oftast verid metin Gt fra greindarvisitdlu og svo
er einnig med konurnar i peirri rannsokn sem hér er til umfjéllunar. Greiningar- og rao-
gjafastdo rikisins notar m.a. skilgreiningu Alpjéda heilbrigdismélastofnunarinnar (World
Health Organization, 1992) vid greiningu a proskahdémlun en i henni er proskahémlun
flokkuo a eftirfarandi hatt: Veeg proskahémlun, greindarvisitala 50-69; Midlungsalvarleg
proskahdmlun, greindarvisitala 35—49; Alvarleg proskahémlun, greindarvisitala undir 20
(Tryggvi Sigurdsson, 2008).

Arid 1938 voru sampykkt l6g & Alpingi sem heimiludu 6frjosemisadgerdir (Lég um ad
heimila i videigandi tilfellum adgerdir a folki, er koma i veg fyrir, ad pad auki kyn sitt nr.
16/1938). Login giltu til 1975 en pa voru sampykkt Lég um radgjof og fraedslu vardandi
kynlif og barneignir og um féstureydingar og 6frjésemisadgerdir (nr. 25/1975).Konurnar i
rannsokninni gengust undir 6frjésemisadgerdir a gildistima pessara tveggja lagabalka.
pratt fyrir miklar &herslubreytingar fra [6gunum fra 1938 er nanast Obreytt grein um ad
ofrjdsemisadgerd og féstureydingu an heimildar viokomandi en hana ma leyfa sé vidkom-
andi, vegna gedsjukdoms, mikils greindarskorts eda annarra gedtruflana varanlega 6faer
um ad gera sér grein fyrir afleidingum adgerdarinnar (22.gr.). Eins og adur segir er tdlkun
a hugtakinu proskahdmlun breytileg en samkvaemt greinagerd med légum um favitaheeli
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(nr. 18/1936) eru visbendingar um ad tdlkunin & ,favitahaetti* a fyrri hluta 20. aldar hafi
ekki verid mjog frabrugdin ndgildandi greiningarvidmidum World Health Organization
(1992). bar méa nefna ad pratt fyrir 6lika hugtakanotkun yfir f6lk med proskahdmlun virdist
hafa verid gengid Ut fra svipudum greindarvisitéluviomidunum en par er talad um ,van-
vita“, greindarvisitala 50-75, ,halfvita“, greindarvisitala 25-50 og ,0rvita“, greindarvisitala
undir 25. bratt fyrir breytt vidhorf til flks med proskahémlun ma esetla ad ,vanvitar® séu
peir sem eru skilgreindir i dag med veega proskahémlun og ,,6rvitar® peir sem nu fa grein-
inguna ,alvarleg proskahémlun®. i nugildandi légum um 6frjosemisadgerdir (fra 1975) er
notad hugtakid ,mikill greindarskortur” og prétt fyrir ad pad sé ekki skilgreint nanar er lik-
legt ad par sé att vio alvarlega proskahdmlun eins og greiningarviomid World Health Or-
ganization (1992) ganga Gt fra. Helmingur kvennanna i rannsékninni hefur gengist undir
ofrjdsemisadgerdir undir folsku yfirskyni en at fra &durnefndum greiningarvidmidunum ma
halda pvi fram ad engin kvennanna geti fallid undir skilgreiningu Alpj6da heilbrigdismala-
stofnunarinnar um mikla greindarskerdingu né greiningu fyrri laga, p.e. laga um favitahaeli
(1936). i greininni verdur fjallad nanar um petta og faerd rok fyrir pvi ad med 6frjésemisad-
gerdum an vitneskju kvennanna hafi verid brotid a sjalfreedi peirra en ekki sidur ad islensk
|6g hafi verid brotin.

| sbgulegu samhengi var algengt ad folk med proskahémlun vaeri svipt méguleikunum til
sjalfraedis og eru 6frjésemisadgerdir, undir félsku yfirskini og an vitundar kvennanna, eitt
versta deemi pess. EkKki er langt sidan farid var ad reeda um hugtakio sjalfreedi i tengslum
vid hopa eins og folk med proskahémiun. [ sinni einféldustu mynd snyst sjalfraedi (e. auto-
nomy) um ad réda sér sjalfur og vera laus undan yfirradum annarra (Astridur Stefansdott-
ir, 2006; Vilhjalmur Arnason, 2004). Vilhjalmur Arnason nefnir prji grundvallaratridi sem
hafa ber i huga vardandi sjalfraedi einstaklinga. Fyrst nefnir hann rymi til athafna sem
snyst um frelsi til ad taka akvardanir um eigid lif. Samfélagio krefst pess ad folk taki tillit
hvert til annars og verdur sérhver einstaklingur pvi aldrei fullkomlega frjals undan yfirrad-
um annarra. b6 er mikilvaegt ad manneskjan hafi frelsi til ad velja i samraemi vid paer ad-
staedur sem hun byr vid. Vilhjalmur bendir einnig a mikilveegi pess ad einstaklingar geti
nytt sér rymi til athafna og beinir athyglinni ad heefni (e. competence) sem peir verda ad
bua yfir til pess ad geta nytt sér petta rymi (Vilhjaimur Arnason, 2004).

Eins og adur segir er skert haefni & mismunandi svidum eitt af einkennum proskahémlun-
ar og hefur pad oft verid notad til ad réttlaeta sviptingu a sjalfreedi einstaklinga (sja t.d.
pingskjal 1055, 2001-2002). broskahdmlun byggir & flokinni og margpeettri greiningu sem
neer til fjdlbreytilegs héps. HUn getur pvi ekki ein og sér skorid Ur um heefni eda vanhaefni
(e. in-competence) félks. Til pess ad einstaklingur geti valid og metid verdur hann ad
pekkja pé valkosti sem hann hefur. bar af leidandi parf hann ad hafa adgang ad réttum
upplysingum en skortur par & eda misvisandi upplysingar geta égnad sjalfreedi hans
(Vilhjalmur Arnason, 2004). bridja atridid sem Vilhjaimur nefnir beinist ad 6skum og vilja
til ad nyta rymi til athafna a forsendum hvers og eins. Manneskjan byggir val sitt a eigin
gildismati og a ekki ad purfa ad saetta sig vid valkosti sem brjéta gegn sannfaeringu og
gildismati hennar. Nalgun Vilhjalms gerir okkur kleift ad greina pa menningarbundu og fé-
lagslegu peetti sem geta 6gnad sjalfraedi einstaklinga og & pvi vel vid um greiningu & eins
alvarlegum inngripum og 6frjésemisadgeroir eru.

Sa rannsékn sem hér er til umfjdllunar beinist ad pvi ad kanna hver sé reynsla og upplifun
sex kvenna med proskahomlun af 6frjésemiadgerdum og hvada ahrif pessi reynsla hefur
haft & sjalfreedi kvennanna og kynverund (e. sexuality). Studst er vid skilgreiningu Alpjéda
heilbrigdismalastofnunarinnar (World Health Organization) & kynverund en par er bent a
ad hun sameini peetti sem luta medal annars ad kyni, kyngervi, kynhlutverkum, kyn-
hneigd, nand og barneignum. Upplifun félks af kynverund er mismunandi en han verdur
helst synileg i gegnum vidhorf, langanir, gildi, hegdun, hlutverk og sambénd vid annad
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folk. bratt fyrir ad margir paettir kynverundar hafi verid taldir upp hér ad framan upplifir folk
ekki endilega alla pessi peetti i lifi sinu né synir pa (World Health Organization, e.d.). Liti®
hefur verid fjallad um kynverund folks med proskahdmlun en p6 eru nokkrar islenskar
rannséknir sem hafa fjallad um einstaka peetti kynverundar, t.d. barneignir kvenna med
proskahémlun (Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2001) og Maria
Jonsdottir (2010) beindi sjonum ad kynfraedslu fyrir félk med proskahémlun. Erlendar
rannséknir sem fjalla um kynverund félks med proskahdmlun hafa ad miklu leyti fjallad um
kynhegdun sem vandamal, hvernig megi stjérna henni og koma i veg fyrir ad folk syni
Oaeskilega kynhegdun (sja t.d. Cambridge, Carnaby og McCarthy, 2003). Talsvert hefur
verid fjallad um sjalfreedi og folk med proskahémlun i erlendum rannséknum og pé fyrst
og fremst i tengslum vid heilsutengd malefni en pessar rannsoknir fjalla ekki sérstaklega
um hugtakid og skilgreina pad eins og hér er gert (Wullink o.fl., 2009).

Langt fram & 20. 6ld tiokadist hér & landi og vida i hinum vestraena heimi ad konur med
proskahémlun veeru latnar gangast undir 6friosemisadgerdir (Kevles, 1986; Park og Rad-
ford, 1998; Unnur B. Karlsdéttir, 1998; Weindling, 1999; bingskjal 1055, 2001-2002).
Margt bendir til pess ad enn séu slikar adgerdir gerdar & konum med proskahémlun
(Guorun V. Stefansdottir, 2008). bratt fyrir pessa vitneskju hefur litid verio fjallad um
reynslu og upplifun kvenna med proskahémlun af slikum adgerdum. b6ggun hefur rikt um
petta malefni enda smanarblettur & mérgum samfélégum, ekki sist peer adgerdir sem hafa
verid framkveemdar an sampykkis og vitneskju kvennanna. Ofrjésemisadgerdir eru vid-
kvaemt malefni sem litid hefur verid fjallad um i erlendum rannséknum eda islenskum. pé
hafa verid gerdar uUttektir a 6frjosemisadgerdum i ymsum léndum a sidari arum, par a
medal hér a landi. Pessar Uttektir hafa fyrst og fremst beinst ad pvi ad skoda tioni slikra
adgerda fr4 upphafi 20. aldar og fram & &ttunda &ratug aldarinnar en & peim tima voru i
morgum Iéndum sett I6g sem heimiludu éfrjdsemisadgerdir & ymsum hopum, par & medal
folki med proskahémlun (Pingskjal 1055, 2001-2002). i islenskum lifsségurannséknum &
allra sidustu arum hafa konur med proskahémlun i fyrsta sinn tjad sig um reynslu sina af
ofrjdsemisadgeroum (sja t.d. Eyglé Ebba Hreinsdéttir og Gudrun V. Stefansdattir, 2010;
Guodrun V. Stefansdattir, 2008; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir og Rannveig Traustadattir,
2001). Nokkrar erlendar rannséknir hafa einnig beinst ad 6frjosemisadgerdum. bessar
rannsoknir fjalla m.a. um getnadarvarnir kvenna med proskahémlun. Nidurstddur peirra
benda til ad tilgangur éfrjésemisadgerda hafi verid og sé enn fyrst og fremst ad koma i
veg fyrir ad konur med proskahdmlun eignist born (Lantos, 2010; McCarthy, 2009, 2010).
Pessar rannsdknir beinast ekki gagngert ad pvi ad skoda upplifun kvenna med proska-
hémlun af slikum adgerdum og hvort paer hafi ahrif & sjélfreedi og kynverund peirra eins
og hér er gert. I greininni er fjallad um med hvada hzetti konur med proskahémlun lysa
reynslu sinni og enn fremur er studst vid frdsagnir nainna adstandenda priggja kvenn-
anna. Eftirfarandi rannséknarspurningar eru hafdar ad leidarljési: Med hvada heetti var
undirbaningi, akvardanatoku og framkveemd 6frjésemisadgerdanna hattad? Hvernig upp-
lifdu konurnar 6frjésemisadgerdirnar og hvada ahrif h6fou peer & sjalfreedi peirra og kyn-
verund?

Saga ofrjésemisadgerda

I greininni eru frasagnir patttakenda skodadar Gt fra ségulegu sjonarhorni en eitt af mark-
midum fotlunarfreeda hefur verid afhjapa pann ségulega veruleika sem fatlad félk hefur
buid vid og peer stadalimyndir af fotludu folki sem par birtast. Bent hefur verid & ad nei-
kveed viohorf i gard fatlads félks hafi ordid til og verid vidhaldid i gegnum ségu og menn-
ingu. Undanfarna aratugi hafa freedimenn sem tengja sig vid fotlunarfreedi skodad pessar
stadalimyndir og afhjupad paer i peim tilgangi ad breyta vidhorfum i gard fatlads folks (sja
t.d. Goodley, 2011; Gudran V. Stefansdéttir, 2008; Kristin Bjornsdottir, 2009; Mitchell og
Snyder, 2001; Rannveig Traustadottir, 2006).
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Lég sem heimiludu ad folk veeri gert ofrjott voru sett i ymsum [6ndum & fyrri hluta 20. ald-
ar en pessi log giltu vida fram & attunda aratug aldarinnar. Akvaedi laganna voru nokkud
breytileg eftir Iondum en 61l midudu pau ad pvi ad heimila 6frjésemisadgerdir a folki med
proskahdmlun og gedsjukum (Pingskjal 1055, 2001-2002). Bent hefur verid a ad pau
sjonarmid sem rédu for hafi fyrst og fremst byggt a4 neikvaedri arfbétastefnu (e. negative
eugenics) eda mannkynbétastefnunni svonefndu (Ferguson, 1994; Kirkebaek, 1993;
Richardson, 2005; Scheerenberger, 1983). Sjonarmidin einkenndust af hugmyndum um
ao haegt veeri ad draga ur Urkynjun og ad kynbeeta pj6dir med pvi ad hindra barneignir
peirra sem péttu bda yfir sleemum erfdaeiginleikum. Litid var svo & ad folk sem beeri slika
erfdaeiginleika veeru dragbitar & framfarir pjoda og pvi potti mikilvaegt koma i veg fyrir ad
Oaeskilegir einstaklingar fjdlgudu sér. Auk pess ma aetla ad félagsleg rok hafi einnig vegio
bungt og pa sérstaklega hinn mannlegi pattur. | skyrslu um 6friésemisadgerdir kemur
fram ad par var einkum tvennt sem talid var ad veeri af peim toga:

e Ad losa andlega vanproska félk vid pa abyrgd, skyldur og Gtgjold sem fylgja
barneignum.

e AQ forda forradamonnum fra ad purfa ad ala upp afkomendur andlega vanproska
barna (deetra) sinna sem sjalf veeru sem 6sjalfbjarga bérn vegna skerts proska
(Pingskjal 1055, 2001-2002, bls. 5).

i greinargerd med frumvarpi ad I6gum fra 1938 segir einnig: ,Vénun andlegra faradlinga
[éttir peim lifid, er pjodinni til hagsbdta og dregur ur Urkynjun komandi kynsl6da.” Svipud
rok ma sja i norreenum (Kirkebeaek, 1993; Tydén, 2002), bandariskum (Scheerenberger,
1983) og breskum heimildum (Kevles, 1986).

Mannkynbotastefnan naut mikils fylgis um og upp Ur aldamétunum 1900 en fyrst allra
pj6da til ad logleida 6frjbsemisadgerdir voru Bandarikin arid 1907 (Kevles, 1986). Dan-
mork var fyrsta landid & Nordurldndum til ad l6gleida 6frjosemisadgerdir arido 1929. Nor-
egur og Svipj6éd komu i kjolfarid &rid 1934 og Finnland ari sidar. Fleiri 16nd 16gleiddu
ofrjbsemisadgeradir, til deemis Sviss (1929), byskaland (1933), Albertafylki og British
Colombia i Kanada (1933), Eistland og Lettland (1937) og Japan (1940) (Park og Rad-
ford, 1998; Tydén, 2002; bingskjal 1055, 2001-2002).

Hugmyndir mannkynbétastefnunnar barust til islands & fyrri hluta 20. aldar. Margir ahrifa-
menn i islensku menntalifi toku afstédu med mannkynboétastefnunni (Unnur B. Karlsdéttir,
1998; Gudmundur Finnbogason, 1922; Steingrimur Matthiasson,1913). Malflutningur
pessara manna vard til pess ad arid 1938 voru sampykkt 16g & Alpingi sem heimiludu
ofrjosemisadgerdir (L6g um ad heimila i videigandi tilfellum adgerdir & folki, er koma i veg
fyrir, ad pad auki kyn sitt nr. 16/1938). Arid 2002 kom Ut skyrsla um 6frjésemisadgerdir
sem neer yfir gildistima laganna fra 1938 en pau voru i gildi til arsins 1975 (Pingskjal
1055, 2001-2002). i henni kemur medal annars fram ad andlegur vanproski var skradur
meginastaeda i 101 tilviki eda 16,6% peirra 6frjdsemisadgerda sem framkveemdar voru &
arunum 1938-1975. Arid 1969 voru ,favitar & islandi samkvaemt heilbrigdisskyrslum tald-
ir vera 597 (Margrét Margeirsdéttir, 2001). Mun algengara var ad adgerdirnar veeru gerdar
a konum med proskahémlun en kdrlum og af 101 adgerd gengust niu karlar med proska-
hémlun undir slikar adgerdir 4 gildistima laganna.

I skyrslunni kemur fram ad oftast var 6ljost hvadan frumkvaedi ad beidnum um 6frjésemis-
adgerdir barst. P6 eru nefnd nokkur deemi um slikt og sja mé ad pad kemur fré leeknum,
foreldrum eda nanum adstandendum, fulltrGum barnaverndarnefnda, baejaryfirvalda og
félagsmalastofnana. Einnig er minnst a ad forstédumenn vistheimila eda sjukradeilda fyrir
proskahefta og gedsjuka hafi lagt inn beidnir um 6frjésemisadgerdir. Auk pess koma fram
i skyrslunni upplysingar um ad 6frjésemisadgerd hafi verio sett sem skilyrdi fyrir pvi ad
folk med proskahdmlun fengi vist & sambyli. Fimmtiu og niu einstaklingar voru gerair
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ofrjéir &n pess ad undirrita sjalfir beioni pess edlis. Andlegur vanproski var skréd asteedan
i flestum tilvikanna. beir sem voru gerdir 6frj6ir an pess ad undirrita sjalfir voru & aldrinum
11-46 éra. | flestum tilfellum voru pad foreldrar (32) viskomandi sem skrifudu undir en
einnig voru slikar umsoknir undirritadar af systkinum eda 66rum adstandendum (18), 16g-
rddamonnum (4), fulltrdum barnaverndanefnda (4) og leekni (1). Addragandi adgerdarinn-
ar var sjaldan tiltekinn en daemi eru um ad félk med proskahémlun hafi farié i adgerdina
an pess ad hafa verio sagt fra hvers edlis adgerdin var. Sem deemi ma nefna ad vidkom-
andi var sagt ad um botnlangaadgerd veeri ad reeda. bessi skyring var sidan rokstudd
med pvi ad viokomandi gaeti hvort sem veeri ekki skilid hvad fram eetti ad fara. Samkveemt
[6gunum fra 1938 (4. gr.) mattu foreldrar, Idgradamenn eda skipadir tilsjonarmenn taka
akvoroun um ofrjésemisadgerd & peim sem vegna ,bernsku, alvarlegs favitahattar eda
gedveiki“ gatu ekki akvedio pad sjalfir.

Ofrjésemisadgerdir voru faar fyrstu aratugina eftir sampykkt laganna en fjdlgadi eftir pvi
sem leid & 6ldina og voru flestar i lok gildistima laganna (Pingskjal 1055, 2001-2002).
Sambeerilegar tolur hafa komid fram, t.d. i Svipj6d (Tydén, 2002) en bent hefur verid & ad
a pessum tima var ny hugmyndafraedi um edlilegt lif og samfélagspatttoku ad rydja sér til
rams sem leiddi medal annars til pess ad félk med proskahdmlun flutti af stofnunum a
sambyli. Svo virdist sem ekki hafi verid 6algengt ad konur med proskahdmlun hafi verio
hvattar til ad fara i 6frjosemisadgerd a timamaétum flutnings og pad jafnvel sett sem skil-
yrai fyrir flutningi af stofnun eda Ur foreldrahdisum & sambyli (Engwall, 2004; Gudrun V.
Stefansdottir, 2008).

Login um 6frjosemisadgerdir voru i gildi til arsins 1975 en pa toku vid nugildandi 16g um
rddgjof og freedslu vardandi kynlif og barneignir og um féstureydingar og 6frjésemisad-
gerdir nr. 25/1975. prétt fyrir miklar &herslubreytingar fra I16gunum fr4 1938 er nanast
Obreytt grein um ad 6frjosemisadgerd og fostureydingu an heimildar viskomandi en hana
ma leyfa sé viokomandi ,vegna gedsjukdéms, mikils greindarskorts eda annarra gedotrufl-
ana varanlega 6faer um ad gera sér grein fyrir afleiingum adgerdarinnar® (22. gr.).

Ekki hefur verid gerd heildarittekt a ofrjiosemisadgerdum hér & landi eftir 1975 en i nokkr-
um nylegum islenskum rannséknum koma fram visbendingar um ad 6frjésemisadgerdir
hafi verid gerdar & konum med proskahdmlun eftir ad gildistima laganna lauk, sérstaklega
a attunda og niunda &ratug 20. aldar (Gudrun V. Stefansdéttir, 2008; Hanna Bjorg Sigur-
jénsdottir og Rannveig Traustadéttir, 2001). ba hafa komid fram daemi um ad konur med
proskahdémlun hafi farid i 6frjdsemisadgerdir &n pess ad vita hvers edlis adgerdirnar voru
eftir 1975 (Gudran V. Stefansdéttir, 2008).

islenskar og erlendar heimildir benda til ad 6frjosemisadgerdir hafi verid lausn fyrir paer
konur sem gengust undir paer af fGsum og frjalsum vilja og ad eigin frumkvaedi (sja t.d.
pingskjal 1055, 2002; Tydén, 2002; Weindling, 1999). A sidari arum hafa aftur & méti
komid fram neikvaedar og sérar afleidingar peirra adgerda, sem snda ad pvi ad konur
med proskahdmlun voru pvingadar i 6frjdsemisadgerdir eda gerdar 6frjéar an vitundar um
tilgang adgerdarinnar, komid fram i dagsljosié (Eyglo Ebba Hreinsdéttir og Gudrin V.
Stefansdottir, 2010; Gudrin V. Stefansdéttir, 2008). Samkvaemt skyrslu um 6frjésemis-
adgerdir (Pingskjal 1055, 2001-2002) kemur fram ad o6frjdésemisadgerdirnar hafi verid
gerdar i krafti mannkynbétasinnadrar heilbrigdisstefnu sem rikjandi var langt fram & 20.
old. Sviar eru ein peirra fau pj6da sem hafa vidurkennt pann érétt sem folk med proska-
hdmlun var beitt og greitt miskabaetur til peirra sem brotid var & med 6frjésemisadgerdum
an sampykkis eda vitundar (Tydén, 2002). Flestar vestreenar pjédir hafa aftur & maoti latid
kyrrt liggja og eru islendingar & medal peirra pj6da. Eins og fram hefur komid voru 59 ein-
staklingar gerdir ofrjéir an pess ad undirrita sjalfir beidnir um slikt. Vitad er um eitt deemi
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pess hér & landi ad viokomandi hafi farid i malsékn & pessum forsendum og unnid malid
og var einstaklingnum sem um raedir deemdar skadabeetur (Pingskjal 1055, 2001-2002).

Aodferd

Rannso6knin sem hér er greint fra er lidur i staerra rannsoknarverkefni sem ber vinnuheitid
Sjalfreedi og fullordinsar. Meginmarkmid verkefnisins er ad afla pekkingar & pvi hvernig
folk med proskahdmlun upplifir og tdlkar adsteedur sinar par sem sérstakri athygli er beint
ao sjélfreedi og fullordinsarum. Rannsoéknin neer til folks med proskahémlun & aldrinum
26—66 ara og er sjonum beint ad mismunandi menningarbundnum og félagslegum pattum
sem hafa ahrif & og moéta reynslu peirra og sjalfreedi. Sa hluti rannsoknarinnar sem hér er
til umfj6llunar beinist ad pvi ad kanna hver sé reynsla og upplifun kvenna med proska-
hémlun & aldrinum 46—66 ara af 6frjosemiadgerdum og hvada ahrif pessi reynsla hefur
haft & sjalfreedi kvennanna og kynverund peirra.

Rannsdéknin var unnin samkveemt eigindlegri lifssdguadferd en Creswell (1998) skilgreinir
slikar adferdir sem eina af fimm meginhefdum eigindlegra rannsokna. A sidari arum hefur
lifssbéguadferdin i auknum meeli verid notud i rannséknum & jadarhépum i peim tilgangi
ad varpa ljosi & menningu, sdgu og vidhorf stofnana samfélagsins svo og personulega
peetti eins og reynslu folks og sjalfsskilning (Atkinson og Walmsley, 1999; Creswell, 1998;
Denzin, 1989; Plummer, 2001). Denzin (1989) bendir 4 ad slikar adferdir felist i s6fnun
personulegra gagna sem lysa timamatum i lifi folks. Hja mérgum konum med proska-
hdémlun er 6frjdsemisadgerd einn peirra atburda sem marka timamét i lifi peirra vegna
pess afalls sem hun 6hjakveemilega hefur valdid peim (Gudran V. Stefansdattir, 2008).
Eigindlegar lifssoguadferdir hafa fra pvi a attunda aratug 20. aldar talsvert verido notadar i
rannséknum med folki med proskahémlun og hafa reynst vel og ordid til ad skapa rymi
fyrir raddir peirra og sjénarmid (Atkinson og Walmsley, 1999; Bogdan og Taylor, 1982;
Gudrun V. Stefansdéttir, 2008; Kristin Bjornsdaottir, 2009).

patttakendur rannséknarinnar voru sex konur med proskahémlun. Auk pess toku systur
priggja kvennanna patt i rannsékninni. Flestar konurnar attu heima & héfudborgarsveed-
inu en ein i péttbyli & landsbyggdinni. Tveer kvennanna voru i hjénabandi en hinar voru
einhleypar. Tveer bjuggu i leiguhisnaedi &n formlegs studnings, tveer bjuggu i ibudar-
kjarna og tveer & sambyli. Tveer kvennanna unnu & almennum vinnumarkadi en fjorar &
verndudum vinnustddum. Fjorar kvennanna hoéféu & einhverju timabili i lifi sinu baid &
sélarhringsstofnun fyrir félk med proskahémlun.

Vid val & patttakendum notadi ég i flestum tilfellum persénuleg tengsl min i malaflokki
félks med proskahdmlun. bessi adferd vio ad velja patttakendur er kéllud markvisst Urtak
(e. purposeful sampling). Tilgangurinn er ad velja patttakendur sem veita fjdlbreytta syn a
vidfangsefnid (Taylor og Bogdan, 1998). Eg hafdi beint samband vid konurnar og bad
paer ad taka patt i ranns6kn sem beindist ad sjalfraedi og fullordinsarum en i upphafi var
sjonum ekki beint sérstaklega ad ofrjosemisadgerdum. Tvaer kvennanna voru patttakend-
ur i doktorsrannsokn minni (Gudrin V. Stefansdaéttir, 2008) og ég haféi pvi vitneskju um
ad peer hofdu purft ad gangast undir ofrjésemisadgerdir. Eftir ad vidtolin héfust kom i ljos
aod hinir patttakendurnir fjérir h6fdu sambeerilega reynslu an pess ad ég hafi vitad um pad
fyrirfram.

Gagnaséfnun fér fram med opnum einstaklingsviotélum a timabilinu 2009-2011. pau féru
fram & heimilum pétttakenda og toku 20-60 mindtur. Oll vidtélin voru hljédritud og afritud.
Tekin voru tvo viotél vid hverja konu. Plummer (2001) lysir eigindlegu lifsséguvidtali sem
o6formlegu samtali & milli rannsakanda og patttakanda. Hlutverk rannsakanda er ad vera
eins konar pdgull vegvisir & medan patttakandi segir ségu sina (Gudrun V. Stefansdéttir,
2008). [ fyrra vidtalinu bad ég sérhverja konu ad lysa lifi sinu og beindi samtalinu sérstak-
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lega ad timamotaatburdum sem konurnar héfdu upplifad. [ 1j6s kom ad allar konurnar
hofou farid i 6frjiosemisadgerdir og hoféu porf fyrir ad tala um reynslu sina. Eftir hvert
vidtal afritadi ég pad en auk pess skradi €g drog ad lifsségu hverrar konu. i 6llum vid-
tolunum hafdi 6frjosemisadgerdin skipad stéran sess. | seinna vidtalinu beindi ég sjonum
fyrst og fremst ad 6frjésemisadgerdinni og las pann kafla lifssdgunnar fyrir konurnar. Bent
hefur verid a ad slikt hjalpi til vid ad dypka umfjéllunarefnid og fa um pad umraedur (Atkin-
son og Walmsley, 1999; Gudrun V. Stefansdottir, 2008) og vard pad raunin. Auk vidtala
vid konurnar fjérar voru tekin viotdl vid systur priggja kvennanna en ég leitadi til peirra,
med sampykki kvennanna eftir ad ég hafdi tekid vid paer vidtdl. Tilgangur vidtalanna var
aod fa patttakendur rannsoknarinnar til ad lysa med eigin ordum sjénarmidum sinum, lifi og
reynslu (Kvale, 1996).

Vid greiningu a gégnum var notud tulkunarfreedileg lifsségugreining (Denzin 1989; Cres-
well, 1998) par sem 16gd er dhersla & ad greina gognin Ut fra lifshlaupi manneskjunnar og
timamaotaatburoum i lifi hennar. Einnig var byggt a nalgun grundadrar kenningar og notud
var opin kodun og 6xulkédun. | opinni kédun er markmidid ad fa fram hugtok og pemu i
gognunum en i 6xulkddun er leitad eftir pattum og pemum i pvi skyni ad tengja saman
akvedna peetti og setja pa i freedilegt samhengi (Strauss og Corbin, 1998). Hvad vidkem-
ur rannsokn minni ma nefna sampeettingu 6frjésemisadgerda vid sjalfraedi og kynverund. |
gagnagreiningunni urdu til prji meginpemu en pau eru: addragandi adgerdanna, rok-
studningur fyrir barnleysi og 6frjosemisadgerdir og kynhlutverk.

Ofrjésemisadgerdir eru vidkvaemt umfjdllunarefni sem heetta er & ad gangi naerri vidmael-
endum. bPad hjalpadi til ad ég pekkti tveer kvennanna og paer héfdu adur raett vio mig um
viokvaema peetti i lifi sinu, medal annars 6frjdésemisadgerdir. Hinar konurnar fjérar voru
mjog fasar til ad deila reynslu sinni med mér og voru opnar og einleegar i frasdgnum sin-
um. Til pess ad vernda patttakendur og koma i veg fyrir ad peir pekkist eru ekki notud rétt
ndfn og persénueinkennum kvennanna er ekki lyst sérstaklega eins og oft er gert i eigind-
legum rannséknum.

Nidurstoour

Vid greiningu gagnanna var leitad eftir ad f4 fram upplifun kvennanna & 6frjiosemisad-
gerdum og & hvern hatt peer skérudust a vid sjélfreedi eda sjalfreedissviptingu og kynver-
und. Byrjad verdur & pvi ad fjalla um addraganda adgerdanna, pa verdur sjonum beint ad
rokstudningi kvennanna fyrir pvi ad peer vildu ekki eignast bérn og ad lokum er fjallad um
adgerdirnar og kynhlutverk.

Ofrjosemisadgerdir gegn vilja og vitund

pratt fyrir ad ekki hafi verid leitad sérstaklega eftir konum sem hafa purft ad gangast undir
ofrjdsemisadgerdir benda nidurstddur rannséknarinnar til ad allar konurnar sex hafi fario i
slikar adgerdir. Ofrjosemisadgerdirnar voru gerdar & arunum 1964—1983 og voru konurn-
ar a aldrinum 13-42 ara pegar paer voru framkveaemdar.

Ofrjésemisadgerdir an vitundar kvennanna

prjar af sex konum i rannsdkninni voru sendar i 6frjésemisadgerdir og peim ekki sagt satt
um edli adgerdarinnar. Tveimur var tjad ad um botnlangaskurd veeri ad reeda en einni ad
han pyrfti ad fara i smaveaegilega adgerd. Tveer kvennanna foru i 6frjdsemisadgerd a gild-
istima laga um 6frjdsemisadgerdir frd 1938 en pau voru i gildi til 1975 (L6g nr. 16/1938).
Onnur peirra for i adgerdina arid 1964 en hin arid 1973. Ein af konunum premur var send
i ofrjosemisadgerd eftir ad 16gin féllu ar gildi, eda arid1979. Arid 1975 toku ny 16g gildi,
L6g um radgjof og fraedslu vardandi kynlif og barneignir og um féstureydingar og 6frjo-
semisadgerdir. Liklegt ma telja ad rokstudningur fyrir adgerdunum hafi verio sa ad i adur-
nefndum légum fra 1938 og fra 1975 er heimild til ad gera 6frjésemisadgerd an sam-
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pykkis viokomandi sé hann gedsjukur eda med mikinn greindarskort. Samkvaemt grein-
ingarvidmidum sem hafa verid notud a islandi fra pvi snemma & 20.6ld (L6g um favita-
haeli, 1936; World Health Organization, 1992) getur p6 engin priggja kvennanna fallio
undir pessa skilgreiningu.

Maria (feedd 1950) for i 6frjosemisadgerd arid 1964 pa 13 ara. A peim tima bjé huan i for-
eldrahGisum. Henni var sagt ad fjarlaegja etti botnlangann. | fraségn hennar kemur fram
ao foreldrar hennar hafi att frumkveedi ad adgerdinni. Maria frétti af adgerdinni mérgum
arum sidar eda pegar han var um pritugt. Svipada ségu sagdi Sigrun (faedd 1946) en hdn
bj6 a stofnun pegar hin var send i 6frjosemisadgerd arid 1973. Sigran lysir reynslu sinni
a eftirfarandi hatt:

Mig hefur alltaf langad til ad eignast boérn en eftir ad ég kynntist Gumma for
hann ad tala um ad kannski gaetum vid eignast born. Svo férum vid til laeknis
0g pa sagoi hann ég geeti ekki att boérn, ég hafi bara verid tekin Ur sambandi.
Eg spurdi elstu systur mina og pa sagdi han bara: ,bid hafid ekkert ad gera vid
krakka, og svo getur pu ekki att born.“ Eg held ad 1973 hafi ég verid send &
spitala og pa var mér sagt ad ég veeri med botnlangabdlgu en ég var samt
ekkert veik.

Margrét (faeedd 1952) var pridja konan i rannsékninni sem gekkst undir 6frjdésemisadgerd a
folskum forsendum en pad var arid 1979. A peim tima bjé hun i foreldrahisum & lands-
byggdinni en han flutti & sambyli halfu ari sidar. | samtali vid Margréti kom fram ad modir
hennar hafi farid med henni i skodun til kvensjukdémalaeknis. Eftir heimsoknina til lseknis-
ins tjAdi modir Margrétar henni ad pad pyrfti ad gera adgerd til ad laga ,eitthvad parna
nidri“ eins og hun ordadi pad. Margrét fékk vitneskju um 6frjdsemisadgerdina mérgum
arum sidar en pa sagdi systir hennar henni fra adgerdinni. [ vidtali vid Hénnu systur Mar-
grétar kom enn fremur fram ad adgerdin hafi verid sett sem skilyrdi fyrir pvi ad Margrét
geeti flutt & sambyli. Sjénarhorn systur Margrétar kemur fram i stuttu broti Gr vidtali vid
hana hér & eftir:

Kannski var mamma ad hlifa henni med pvi ad tala ekki um pad. bad var
pannig ad pegar han fér & sambylid var sagt ad pad yrdi ad byrja & pessu, ad
pad veeri gert vid paer allar. bad var mjog lagt ad mémmu ad sampykkja petta.
Margrét hefur talad um petta og hin segir sjalf: ,Eg get ekkert hugsad um
bdrn“ pannig ad ég held ad petta hafi ekki haft ahrif & hana. betta var bara
sjalfsagt a pessum tima og er kannski enn og einhvern veginn held ég ad vid
hofum 6l fjdlskyldan talid petta sjélfsagt lika og €g geri pad svo sem ennpa.
Hun hefdi aldrei verid manneskja til ad hugsa um barn eda pannig.”

An efa hafa foreldrar og adstandendur sampykkt adgerdirnar vegna pess ad peir téldu ad
pbad veeri deetrum peirra fyrir bestu eins og fram kemur i mali Hénnu. P6 er athyglisvert ad
systirin efast i raun ekki um réttmaeti adgerdarinnar pratt fyrir ad hin hafi verid gerd an
vitundar Margrétar. Vilhjalmur Arnason (2004) heldur pvi aftur & méti fram ad forsenda
sjalfreedis einstaklinga sé ad vera laus undan yfirradum annarra og frelsi til ad taka
akvardanir um eigid lif. pratt fyrir ad langur timi sé lidinn sidan adgerdirnar voru fram-
kveemdar 6gna ofrjésemisadgerdir an vitneskju kvennanna sjalfreedi peirra verulega.
Akvérdunarrétturinn var tekinn fra peim og paer hofdu engin taekifzeri til ad bregdast vid.
Auk pess ma alykta ad gildandi I6g hafi verid brotin par sem engin kvennanna fellur undir
pad ad vera med gedsjukdém eda mikinn greindarskort eins og ld6gin kvadu & um.

Hvers konar sampykki?
brjar kvennanna sampykktu ad fara i 6frjosemisadgerd. I 6llum tilvikum ma tengja ad-
gerdina vid flutning a sambyli. Tveer kvennanna bjuggu a peim tima & stofnun en ein i
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heimahdgum. Adgerdirnar & konunum voru framkveemdar eftir 1975 en pa hofdu ny lég
um o6frjosemisadgerdir tekid gildi (nr. 25/1975). Adgerdirnar voru gerdar arin 1976, 1981
0g 1983.

i lysingum kvennanna endurspeglast mikid valdaleysi og ad pratt fyrir ad paer hafi vitad
um adgerdirnar og skrifad undir umsoéknir par ad latandi voru peer ekki gerdar med sjalf-
steedu sampykki peirra. Hulda (feedd 1949) fér i 6frjosemisadgerd arid 1976. HUn segir
sjalf fra pvi ad méair hennar hafi sagt henni ad han yréi ad fara i 6frjésemisadgerd ef han
aetladi ad flytja & sambyli. A peim tima bjo Hulda & stofnun. Hun lysti addragandanum &
eftirfarandi hatt:

Eg matti ekki flytja & sambylid nema ad fara i pessa adgerd. Eg vissi ekki neitt
hvad pad pyddi. Mamma sagdi mér ad svona adgerdir pyrfti ad gera & konum
eins og mér. Eg for svo i adgerdina pegar ég var flutt & sambylid og pad var
ekkert skemmtilegt. En pad purftu allar konurnar & sambylinu ad fara. Hlyddi
bara mommu og forstédukonunni. Madur vard ad gera pad annars urdu allir
svo reidir. Eg hugsadi stundum um petta en ekki lengur. Eg hef aldrei att keer-
asta svo ég skil ekki af hverju petta var gert.

Halldora systir Huldu sem er tveimur arum eldri en han hafdi miklar efasemdir um fram-
kveemd adgerdarinnar og haféi & peim tima ahyggjur af systur sinni. | vidtali vid hana kom
medal annars fram:

Nei, mér fannst petta mjog erfitt og hef hugsad um petta svo, svo oft, en ég er
a pvi i dag ad hun hefdi aldrei getad hugsad um barn en han nefnilega sagoi
mér [6ngu &dur ad sig langadi til ad eignast barn. Hun var aldrei séatt vio petta
en pad var ekki um annad ad velja. Svo er nu lika alltaf pessi spurning ad sam-
félagio eigi ad maeta pessu en pad er bara ekki gert. Svo verda pessar konur
fyrir 6prattnum koérlum og ekki verndadi 6frjiosemisadgerdin Huldu fyrir pvi. bad
er eitthvad sem er ekki rétt i pessu 6llu saman.

i lysingu Halld6ru kemur skyrt fram hin mikla motségn sem felst i 6frjosemisadgerdunum.
Rokstudningur fyrir peim gengur oft Gt & ad 6frjdsemisadgerdir séu gerdar i peim tilgangi
ad vernda konurnar. I nidurstédum rannsoknarinnar ma greina ad 6frjosemisadgeradirnar
voru fyrst og fremst hugsadar sem getnadarvarnir en eins og gloggt ma sja i Huldu tilfelli
vernda paer konurnar ekki & nokkurn hatt fyrir kynferdisofbeldi.

Helga (feedd ario 1956) for i 6frjdsemisadgerd ario 1981 en pé bjoé han a sélahringsstofn-
un fyrir félk med proskahémlun. Skdmmu sidar flutti hin & sambyli. Um adgerdina og ad-
draganda hennar segir Helga:

Eg vildi ekki fara fyrst en svo sampykkti ég pad. Annars hefdi ég ekki matt
flytja. Fyrst taladi félagsradgjafinn vid mig og pa sagdi ég pvert nei. Eg setladi
ekki ad eignast born en petta vildi ég ekki en svo taladi Gudran systir min vid
mig og hdn sagdi mér ad ég geeti ekki flutt a sambylid nema ad fara a spitalann
og lata taka mig Gr sambandi. Eg gleymi aldrei deginum sem ég for.

I vidtali vid Gudranu systur Helgu kom fram ad han fékk pad hlutverk ad telja Helgu & ad
fara i 6frjdsemisadgerdina:

Pegar han atti ad flytja & sambylid setti forstédumadurinn pad sem skilyréi ad
han feeri i svona steriliseringu eins og pad var kallad. Vid vorum na 6l systkinin
frekar sammala pessu en Helga vildi petta alls ekki i byrjun. Ja, pad var, sko,
erfitt ad tala hana inn a petta en ég tridi pvi alltaf ad petta veeri rétt. Hvad veit
madur hvad getur gerst pegar eftirlitid er minna en & stofnuninni. Vid reyndum
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mikid ad utskyra petta fyrir henni og pad gekk svo langt ad vid vorum buin ad
akveda ad svipta hana sjalfreedinu eda pannig, sko, ef hdn sampykkti petta
ekki. Okkur fannst skipta svo miklu mali ad han keemist & sambylid. Mér finnst
samt alls ekki rétt af sambylinu ad setja svona kréfur.

Af pessu daemi ma sja ad Helga for ekki i 6frjosemisadgerd af fGsum og frjialsum vilja og
pétt hun veeri ekki formlega svipt sjélfraedinu var sjalfreedid i peim skilningi ad rada sér
sjalfur og taka eigin akvardanir tekid fra henni (Vilhjalmur Arnason, 2004). | mali Gudranar
kemur fram ad vernda pyrfti Helgu fyrir pvi sem aukin samfélagspatttaka geeti haft i for
med sér. Rannsoknir hafa synt ad algengt er ad konur med proskahdmlun séu férnarlomb
kynferdisofbeldis (Long og Homles, 2001) og ad 6llum likindum hafa ahyggjur Gudrdanar
snuist um pad. Eins og adur segir er p6 ekkert sem bendir til ad adgerdirnar verndi kon-
urnar gegn kynferdisofbeldi.

Kristin (feedd arid 1965) fér i 6frjosemisadgerd ario 1987 en pa var hdn 23 ara. Han var
flutt ad heiman, i svokallada sjalfsteeda busetu. Um addragandann segir Helga:

Eldri systir min sagdi mér ad pad borgadi sig fyrir mig ad fara i svona adgero
svo ég myndi ekki eignast born. Brédir minn var alveg sammala. Eg veit ekki af
hverju pau téludu vid mig, mamma hefur aldrei reett petta. Eg fattadi ekki pa ad
pbad pyddi ad ég geeti aldrei eignast born. Pegar petta var pa langadi mig ekki
til ad eignast bérn og ég veit ekki hvort ég hefdi viljad pad.

Nidurstédur rannsdéknarinnar benda til ad konurnar prjar hafi ekki 6skad sjalfar eftir 6frjo-
semisadgeroum eda tekid sjalfstaeda akvoroun um ad fara i peer. Nugildandi 16g, sem
einnig voru i gildi pegar fjérar kvennanna foru i 6frjdsemisadgerdirnar, gera rad fyrir ad:
,2umsokn skuli fylgja yfirlysing viskomandi, undirritud eigin hendi, ad henni/honum sé ljést
i hverju adgerdin sé folgin, og ad hun/hann fari fram a 6frjosemisadgerd af frjalsum vilja“
(16g nr. 25/1975). EKki liggur fyrir hvernig eftirlitid med framkveemd laganna er en midad
vio pad sem hér hefur komid fram virdist ad petta akvaedi laganna hafi ekki verid virt og
ad engin kvennanna hafi i raun farid i 6frjésemisadgerdina af fisum og frjalsum vilja. A
sama hatt og paer konur sem féru i 6frjdésemisadgerdir undir félsku yfirskini getur engin
bessara priggja kvenna talist gedveik eda mikid greindarskert en l16gin heimila ad veita
leyfi an sampykkis viokomandi falli folk undir pa skilgreiningu (sja 22. gr.).

Rokstudningur fyrir barnleysi

Um leid og sjalfreedi felst i pvi ad vera laus undan yfirradum annarra pa er forsenda pess
haefnin til ad geta valid og nytt sér rymid til athafna (Vilhjalmur Arnason, 2004). begar um
er ad reeda ofatlad folk er i flestum tilfellum litid & haefni sem vidtekna reglu par til annad
kemur i lj6s. Nidurstédur pessarar rannsoknar benda aftur & moti til ad pegar um er ad
reeda sjélfreedi folks med proskahdmlun hafi verid vidtekin regla ad draga heefni folksins i
efa. Skyrt deemi um pad eru 6frjésemisadgerdirnar sem konurnar purftu ad gangast undir
an sampykkis. Leida ma likum ad pvi ad vidtekin viohorf og stadalimyndir i gard folks
med proskahdmlun hafi gert pad ad verkum ad Gtilokad pétti ad konurnar steedu undir
peirri 4byrgd sem fylgdi pvi ad eignast barn. Konurnar sex héfou allt adrar hugmyndir og
toldu allar ad peer geetu radio vid foreldrahlutverkid ef paer fengju studning til pess. Nidur-
stddur rannsokna sem fjalla um maedur med proskahdmlun benda til pess ad med videig-
andi studningi geti konurnar vel hugsad um boérnin sin. beim meeta aftur & moti margar
hindranir og sem deemi ma nefna ad algengt er ad konur med proskahémlun missi for-
reedi yfir bornum sinum (Hanna Bj6rg Sigurjonsdottir og Rannveig Traustadottir, 2001;
Llewellyn, 1996). | frasdgnum kvennanna i rannsokninni kemur skyrt fram ad andstada
vio barneignir kvenna med proskahémlun i samfélaginu og égnin vid ad bornin séu tekin
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af peim hafa haft ahrif & afstddu peirra til eigin barneigna. Maria lysti pessu a eftirfarandi
hatt:

Kannski langadi mig ad eignast born einu sinni en ég hefdi aldrei viljad eignast
barn og pad svo bara tekid af mér eins og mérgum. bad hefdi ég ekki getad.
Eg veit lika nina ad mérgum finnst ad konur eins og vid eigum ekki ad eignast
bérn og pess vegna var ég tekin Ur sambandi.

Ein astaedan fyrir pvi ad konurnar vildu ekki eignast born var st ad peaer voru hreeddar vid
ad missa sjalfraedi sitt og sjalfsteedi. Modurhlutverkid getur a timabilum skarast a vid sjalf-
reedi og sjélfsteedi allra kvenna og vid pad minnkar rymid sem paer hafa til athafna (Vil-
hjalmur Arnason, 2004). Svo virdist p6 ad konurnar hraedist petta ekki, heldur ad purfa ad
treysta a eettingja og starfsfélk og ao fa ekki ad taka sjalfstaedar akvardanir i tengslum vid
barnauppeldi. Um petta sagdi Sigran:

Eg hef alltaf viljad vera sjalfstaed. Eg vil ekki fa eitthvert starfsfolk inn til min
sem segir mér hvad ég eigi ad gera. Okkur er ekki treyst og pa faum vio ekki
ad rada. Eg vil gera hlutina sjalf. Eg vil heldur ekki lata fjdlskylduna purfa ad
hugsa um okkur. Vid getum pad sjalf en kannski veeri pad erfidara ef vid aettum
barn og svo veeru allir ad rada fyrir okkur.

Af pessu ma rada ad sjénarmid Sigrunar byggist a hraedslunni vid ad missa sjalfraedi sitt
og vera ekki treyst fyrir barnauppeldinu. | pessu samhengi er &hugavert ad skoda haefn-
ina sem einstaklingur parf ad hafa til pess ad geta vegid og metid valkosti sina (Vilhjalmur
Arnason, 2004). Eins og fram hefur komid i nidurstddum rannséknarinnar hefur ekki ad-
eins haefni kvennanna til ad ala upp born verid dregin i efa heldur ekki sidur hefur peim
ekki verid treyst til ad taka dkvardanir um slikt. Deemin sem hér hafa verid dregin fram
syna gléggt ad margar kvennanna voru fullfeerar um ad vega og meta valkosti sina og
taka &kvardanir Ut frd peim. beer gera sér vel grein fyrir peirri stodu sem paer eru i, samfé-
lagslegum vidhorfum til barneiga kvenna med proskahdémlun og hvada afleidingar pad
hefdi haft & sjalfstaedi peirra ef paer hefou eignast born. brjar peirra nefndu auk pess paer
félagslegu adstaedur sem folk med proskahdmlun byr oft vid og felast i litlu einkarymi, til
deemis a sambylum, fateekt og Iélegri félagslegri st6du. Ef til vill ma lika aetla ad konurnar
hafi ekki leyft sér ad hafa vaentingar um ad eignast bérn vegna vitneskjunnar um 6frjé-
semisadgerairnar.

Ofjr6semisadgerdir og kynhlutverk

I samtdlum vid konurnar kom fram ad 6frjésemisadgerdirnar hofdu haft mikil tilfinningaleg
ahrif a paer og hugtok a bord vio reidi, sorg og skdbmm voru oft nefnd. Flestar konurnar
hoféu po seett sig vid ordinn hlut en paer konur, sem hoféu farid i 6frjdsemisadgerdir undir
félsku yfirskini og frétt af adgerdunum Iéngu sidar, attu erfidara en hinar med ad seaetta sig
vid pessa reynslu. Fraségn Sigrunar lysir peirri skdmm og sorg sem han upplifdi:

Folk hugsar ad vid séum ddruvisi, getum ekki hugsad um bérn. Eg skammadist
min alveg hraedilega pegar ég vissi ... mér fannst ég vera 6druvisi en allir adrir
og petta veeri allt mér ad kenna. Eg skammadist min lika svo af pvi mér var
ekki sagt fra, logio ad manni bara og sagt ad pad sé botnlanginn, bara gert
svona, svo skammarlegt. Eg veit nina ad petta var ekki mér ad kenna. Eg
fattadi pad pegar ég for ad segja fra pessu. betta var bara svona og peir sem
stjorna akveda svona. Pad & ad segja fra pessu, petta a ekki ad vera leyndar-
mal.

pessi tilvitnun lysir pvi vel med hvada haetti Sigrin upplifdi skémmina en parna kemur lika
fram ad eftir ad hin fér ad raeda opinskatt um adgerdina gat hin upp ad vissu marki feert
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skémmina fra sjélfri sér og yfir & samfélagid. betta er gott deemi um hvernig mismunandi
skilningur & fétlun getur hatft ahrif & hvernig folk skilur adsteedur sinar. | anda félagslegs
skilnings a fotlun, par sem gengid er Ut fra ad hindranir i samfélaginu, til deemis fordomar,
orsaki vandamal fatlads félks (Goodley, 2011; Rannveig Traustadottir, 2006), naer Sigran
ao feera skémmina fra sjalfri sér yfir a samfélagio.

Sumar konurnar voru reidar adstandendum sinum fyrir ad hafa sampykkt adgerdina an
vitneskju peirra og attu erfitt med ad fyrirgefa peim. Helga haféi petta ad segja:

Eg var ekki reid yfir ad geta ekki att born, Eg var reid yfir pvi ad svona var gert
vid mig og ég vissi pad ekki fyrr en 16ngu seinna. Fyrst var ég lengi reid Ut i
mdmmu mina og pabba en &g veit pad ndna ad pau héldu ad petta veeri best
fyrir mig.

pridja atridid sem Vilhjalmur Arnason (2004) nefnir i greiningu sinni & sjalfreedi beinist ad
O6skum og vilja til ad nyta rymi til athafna & sinum forsendum. Manneskjan byggir val sitt a
eigin gildismati og & ekki ad purfa ad seetta sig vio valkosti sem brj6ta gegn sannfeeringu
og gildismati hennar (Vilhjalmur Arnason, 2004). Margar konur med proskahémlun hafa
purft ad horfast i augu vid ad efast er um gildismat peirra og paer hafa purft ad saseta val-
kostum sem brj6ta gegn sannfeeringu peirra. Gott deemi um petta ma sja i lysingu Helgu
(sja bls. 9) en pad braut verulega gegn gildismati hennar ad fara i 6frjdésemisadgerd. Han
sampykkti pad aftur & maéti eftir miklar fortdlur, fyrst og fremst sem lausnargjald fyrir ad
flytja af stofnun & sambyli.

Rannveig Traustadottir (1998) hefur bent & ad fatladar konur hafi yfirleitt takmarkad ao-
gengi ad hefobundnum kynhlutverkum eins og hlutverki médur og eiginkonu og ad al-
gengt sé ad lita & fatladar konur sem kynlausar. Med 6frjésemisadgerd hefur verid tekinn
af konunum s& moguleiki ad gegna modurhlutverkinu. Bent hefur verid & ad slikt geti haft
neikvaed ahrif & sjalfsskilning kvenna med proskahdmlun ad upplifa ad peer séu ekki tald-
ar heefar til ad eignast eda hugsa um boérn. Auk pess eru stadalimyndir um hina fullkomnu
konu oft tengdar médurhlutverkinu (Barron, 2002, 2004). bPannig lysir Maria sinni hlid
mala:

Eg hefdi ekki viljad eignast barn en ég vil akveda pad sjalf. Ekki bara tekin ar
sambandi og ég vissi pad ekki einu sinni. Pad eru lika margar venjulegar konur
sem ekki eignast bérn. Eg er lika nina konan hans Nonna. begar vid giftum
okkur breyttist allt. Vid vildum ekki eignast born, vio feréumst og gerum svo
margt og ef vid aettum born vaeri pad ekki haegt.

Eins og sja ma af pessu hefur pad haft mikil ahrif a Mariu ad hafa maett peim vio-
horfum i samfélaginu ad hin sé éheaef til ad gegna médurhlutverkinu. Han bendir
réttilega & ad ekki vilja allar konur eignast bdrn og eru ad hennar mati ekki minni
konur fyrir vikid. Han lysir pvi sem miklum timamatum i lifi sinu ad hafa eignast
godan eiginmann og ekki er oliklegt ad pad hafi haft jadkvaed ahrif & sjalfsskilning
hennar. Tvaer kvennanna i rannsdkninni eru giftar og peaer upplifa hvorugar ad 6frjo-
semisadgerdirnar hafi haft ahrif & sambénd peirra. | samtali vid Mariu kom fram ad
vitneskjan um ofrjésemisadgerdina hafdi ekki ahrif 4 tilfinningar eiginmannsins til
hennar. HUN haféi p6 af pvi ahyggjur i byrjun:

Eg kveid nu fyrir ad segja Nonna fra pessu en honum fannst pad bara allt i lagi.
Hann veit ad vio héfum ekkert med barn ad gera. Hann sagdi mér ad hann
elskadi mig eins og ég er og ad petta veeri allt i lagi.
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Svipada sdgu sagdi Kristin en frasdgn hennar bendir einnig til ad vitneskjan um 6frjo-
semisadgerdina og pann veruleika ad geta ekki eignast born hafi ekki haft ahrif & sam-
band hennar og eiginmannsins.

Kynverund samanstendur af flestum mannlegum pattum er lata ad kyni, kyngervi, kynhlut-
verkum, kynhneigd, kynhegdun, nand og barneignum (World Health Organization, e.d.).
Af frasdgnum kvennanna tveggja ad deema hafa paer n4d ad vinna med tilfinningar sinar
gagnvart éfrjésemisadgerounum. Su stadreynd ad paer eru 6frj6ar virdist ekki lengur hafa
ahrif & med hvada heetti paer lita & sig sem kynverur og eiginkonur.

pratt fyrir ad flestar konurnar hafi verio reidar og ésattar vid 6frjosemisadgerdirnar og paer
hafi an efa litad sjalfsskilning peirra og kynverund a einhverjum timabilum virdast paer
flestar hafa, upp ad vissu marki, seett sig vid ad hafa purft ad gangast undir 6frjésemis-
adgerd. bratt fyrir ad paer hafi ekki allar haft taekifaeri til ad vinna med tilfinningar sinar
gagnvart 6frjésemisadgerounum hafa paer med ymsum heetti métmeelt peim. Sem daemi
mé nefna ord Mariu en han segir: ,Eg hugsa ekkert um petta & hverjum degi en stundum
finnst mér petta oréttlatt og ad peir sem rada eigi ad borga okkur i stadinn fyrir petta.”

Samantekt og nidurlag

Pott mannkynbétastefnan hafi formlega lidio undir lok & fimmta aratug 20. aldar hér a
landi (Unnur B. Karlsdottir, 1998) birtast ahrif hennar mjég skyrt i nidurstédum rannsokn-
arinnar. Konurnar sex gengust undir 6frjiosemisadgerdir & arunum 1964—-1983 en pegar
adgerdirnar voru framkveemdar voru peer a aldrinum 13-42 ara. Um er ad raeda 20 ara
timabil en i ségum fimm kvenna kemur fram ad 6frjosemisadgerdirnar voru gerdar i
tengslum vid flutning, annars vegar ad heiman og & sambyli og hins vegar af stofnun og &
sambyli. Ekki var haegt ad greina mun a addraganda og rokstudningi fyrir adgerounum a
pessum 20 arum. i 6llum tilvikum voru adstandendur hafdir med i radum en svo virdist
sem oftast hafi frumkvaedio komid fra peim sem stjérnudu sambylum eda stofnunum og i
morgum tilvikum virdast adgerdirnar hafa verid gerdar sem skilyrdi fyrir blsetu a sambyli.
Vitad er ad algengt var ad konur med proskahdmlun veeru sendar i 6frjosemisadgerair
fyrir 1975 (Pingskjal 1055, 2001-2002) en ekki liggja fyrir neinar télulegar upplysingar hér
a landi eftir pann tima. préatt fyrir ad ekki sé haegt ad alhaefa Gt fr4 nidurstodum peirrar
rannséknar sem hér er til umfjéllunar er athyglisvert ad fjérar konur af sex féru i 6frjiosem-
isadgerdir eftir 1975 en fyrsta sambylid & islandi var stofnad & peim tima (Margrét Mar-
geirsdottir, 2001). Ny hugmyndafraedi var ad rydja sér til rims og L6g um adstod vid
proskahefta (nr. 47/1979) voru sampykkt a Alpingi arid 1979 i peim tilgangi ad tryggja folki
med proskahdmlun rétt til edlilegs lifs og samfélagspatttoku. Samkveemt nidurstédum
rannsoknarinnar voru flestar 6frjosemisadgerdirnar framkveemdar i skjéli Laga um radgjof
og freedslu vardandi kynlif og barneignir og um féstureydingar og 6friosemisadgerdir nr.
25/1975. bessi tveir lagabdalkar skarast verulega og pratt fyrir visbendingar um breytta
tima ma aetla ad rikjandi vidhorf i samfélaginu grundvéllud i mannkynbétastefnunni svo-
nefndu hafi ordid ofan & pegar ad 6frjiosemisadgerdunum kom. Leida mé likum ad pvi ad
vidtekin vidhorf og stadalimyndir i gard félks med proskahdmlun hafi gert pad ad verkum
ad utilokad potti ad konurnar steedu undir peirra 4byrgd sem fylgdi pvi ad eignast barn.
Konurnar sex héfou allt adrar hugmyndir og toldu allar ad paer rédu vid foreldrahlutverkid
ef paer fengju studning til pess. | frasdégnum kvennanna kemur skyrt fram ad samfélagsleg
andstada vid barneignir kvenna med proskahomlun, 6gnin vid ad bornin veeru tekin af
peim og bagar félagslegar adstaedur folks med proskahdmlun hafi haft ahrif a afstddu
peirra til barneigna. Ennfremur téldu peer liklegt ad med barneignum misstu peer sjalf-
steedi sitt og pyrftu um of ad treysta a godvild fjdlskyldu og vina. | pessu kemur skyrt fram
ad konurnar voru fullfeerar um ad taka akvérdun um barneignir og gerdu sér allar grein
fyrir peim annmdrkum sem voru & pvi ad paer gaetu alid upp born.
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I nidurstédum rannsoknarinnar kemur fram ad helmingur kvennanna gekkst undir 6frjo-
semisadgerd undir folsku yfirskini en hinn helmingurinn gaf sampykki fyrir adgerdunum
eftir fortdlur foreldra sinna eda fjdlskyldumedlima. | fraségnum kvennanna og systra peirra
kemur skyrt fram ad engin peirra for p6 i adgerdina af frjalsum og fasum vilja. Sem deemi
ma nefna hoétanir um ad fa ekki ad flytja af stofnun nema ad fara i 6frjosemisadgerdo.
Samkvamt nidurstddum rannsoéknarinnar var hvorki tekido mark a gildismati kvennanna né
hoéfou peer adgang ad neegum upplysingum um afleidingar adgerdarinnar. Margt bendir til
ao stimpillinn ,proskahémlun® hafi ordid til pess ad haefni peirra til ad taka sjalfsteeda
akvordun var dregin i efa og peim var ekki gert kleift ad meta valkosti sina. Med 6frjosem-
isadgerdunum var pvi brotid & sjalfreedi kvennanna (Vilhjalmur Arnason, 2004). | nidur-
st6dum rannsoknarinnar kemur einnig fram ad rokstudningur fyrir adgerdunum var ekki
einungis sa ad koma atti i veg fyrir ad konurnar eignudust born, ekki sidur ma greina i
viotdlum vid systur kvennanna ad adgerdirnar attu ad vernda konurnar gegn kynferdis-
legu ofbeldi. Rannsoéknir hafa synt ad algengt er ad konur med proskahdmlun séu férnar-
[6mb kynferdisofbeldis (Long og Homles, 2001) en aftur a moéti geta 6frjosemisadgerair
ekki verndad konur fyrir sliku ofbeldi. Pvi ma spyrja hvort friosemisadgerdirnar hafi fyrst
og fremst pjonad peim tilgangi ad vernda samfélagid gegn pvi ad purfa ad takast a vio
barneignir kvenna med proskahdmlun. P& virdist sem adgerdirnar hafi flestar verid gerdar
i skj6li nugildandi laga sem eiga ad tryggja ad viokomandi fari i 6frjosemisadgerd af fus-
um og frjalsum vilja og ad honum sé ljést i hverju adgerdin felst og hverjar séu afleidingar
hennar (L6g um radgjof og fraedslu vardandi kynlif og barneignir og um féstureydingar og
ofrjosemisadgerdir, 1975). EKkki liggur fyrir hvernig eftirliti med framkveemd laganna er
héattad en midad vio pad sem hér hefur komid fram virdist sem petta akveedi laganna hafi
ekki verid virt og ad engin kvennanna hafi i raun fario i 6frjiosemisadgerdina af flsum og
frjalsum vilja. Eins og aour hefur verid rokstutt getur engin kvennanna heldur talist geo-
veik eda mikid greindarskert en l6gin heimila ad veita leyfi an sampykkis viokomandi falli
félk undir pa skilgreiningu (sja 22. gr.). bvi ma eetla ad ekki hafi einungis verio brotid a
sjalfreedi kvennanna heldur hafi islensk 16g einnig verid brotin.

pratt fyrir paer neikvaedu afleidingar sem konurnar hafa purft ad upplifa med 6frjésemisad-
gerdunum virdast peer ekki hafa afgerandi ahrif & lif kvennanna i dag, sjalfsskilning peirra
eda kynverund. baer hafa lika med ymsum haetti métmeelt adgerdinni og lita & hana sem
einn af atburdum fortidarinnar. | rannséknum innan fétlunarfreeda hefur komid fram ad
pad er mikilveegt fyrir folk med proskahdmlun ad hafa teekifeeri til ad motmeela pvi orétt-
leeti sem folkinu hefur verid synt og i gegnum pad hafa margir fengid uppreisn geru og nad
ad vinna ur neikvaedum inngripum eins og 6frjiosemisadgerdum (Atkinson, 2004; Gudrun
V. Stefandottir og Rannveig Traustadéttir, 2006). Pvi ma spyrja hvort ekki sé komin timi til
pess ad stjérnvold vidurkenni opinberlega pann 6rétt sem konur med proskahdémlun hafa
verid beittar med ofrjésemisadgerdunum og greidi peim baetur svipad og gert hefur verid
til deemis i Svipj6o.
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