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Útdráttur á íslensku 

Viðfangsefni þessarar ritgerðar er að skoða lögræðismál fatlaðs fólks og rétt þess til að njóta 

lögformlegs hæfis síns eins og það er verndað í 12. gr. samnings Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks (SRFF). Í ritgerðinni er notast við fötlunarfræðileg sjónarhorn til 

dýpkunar á lögfræðilegri greiningu á mannréttindaþróun fatlaðs fólks. Síðustu áratugi hefur 

ákveðin viðmiðsbreyting átt sér stað sem lýst hefur verið sem þróun frá læknisfræðilegu eða 

einstaklingsbundnu sjónarhorni á fötlun yfir í félagslegra mannréttindasjónarhorn á fötlun. Í 

því felst að hætta þurfi að líta á fatlað fólk sem viðföng annarra í þörf fyrir vernd eða ölmusu 

en þess í stað viðurkenna það sem gerendur í eigin lífi sem eiga rétt á stuðning og þjónustu til 

að geta tekið þátt í samfélaginu til jafns við aðra. Þessi þróun helst jafnframt í hendur við 

þróun á inntaki jafnréttishugtaksins frá formlegu jafnrétti yfir í efnislegt jafnrétti. Gerð er 

grein fyrir því hvernig SRFF birtir þessa þróun en hún sést skýrlega í áherslu í 12. gr. á að 

fatlað fólk sé viðurkennt sem aðilar að lögum, njóti lögformlegs hæfis til jafns við aðra og 

njóti aðstoðar eða stuðnings ef þess þarf, frekar en það sé svipt þessum réttindum. Þá hefur 

Mannréttindadómstóll Evrópu jafnframt verið að nálgast þessa þróun í túlkun sinni á 

Mannréttindasáttmála Evrópu. Við greiningu á íslenskum lögræðislögum nr. 71/1997 og 

réttarframkvæmd þeirra ásamt lögum um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011 er ljóst að 

breytinga er þörf til að uppfylla kröfur 12. gr. SRFF. Helstu tillögurnar sem settar eru fram 

snúa að því að sníða lögræðissviptingum þrengri stakk en auka við heimildir persónulegs 

talsmanns sem skv. réttindagæslulögunum geta aðstoðað fatlað fólk við að beita lögformlegu 

hæfi sínu. 
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Útdráttur á ensku 

The subject of this thesis is guardianship practises for persons with disabilities and their right 

to enjoy legal capacity as protected by Article 12 of the UN Convention on the Rights of 

Persons with Disabilities (CRPD). Although based on a legal analysis the thesis also contains 

a Disability Studies perspective that deepens the understanding of the development of human 

rights protection for persons with disabilites. During these past decades a paradigm shift has 

occured that is best conceptualized as a move from a medical or individualistic model of 

disability to a more social or human rights based model. That entails a shift from viewing 

persons with disabilities as objects of protection or charity to regarding them as subjects 

entitled to support and services necessary for social participation on an equal basis with 

others. Parallel to this development is the shift away from formal equality to a more 

substantive equality that has been taking place. The CRPD reflects this development clearly 

in Article 12 by reaffirming that persons with disabilities have the right to recognition 

everywhere as persons before the law, enjoy legal capacity on an equal basis with others and 

have the right to support they may require when exercising it, instead of being denied their 

legal capacity. The European Court of Human Rights has slowly but steadily been moving in 

the same direction in its interpretation of the European Convention of Human Rights. After 

analyzing the Icelandinc Guardianship Act nr. 71/1998 and the relevant Supreme Court 

jurisprudence as well as the Rights Protection of Persons with Disabilities Act nr. 88/2011 it 

is concluded that several changes are needed to meet the criteria of Article 12 of the CRPD. 

Several amendments therein are suggested which revolve around minimizing  guardianship 

procedure and enhancing the powers of personal spokespersons that support persons with 

disabilities in exercising their legal capacity.   
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Formáli 

Ritgerð þessi, sem skrifuð var á haustönn 2013, er lögð fram sem lokaritgerð til meistaraprófs 

í lögfræði við lagadeild Háskólans í Reykjavík. Ritgerðin er heiðarleg tilraun til þess að flétta 

saman ólíkri menntun höfundar á sviði þroskaþjálfunar, fötlunarfræða og lögfræði til að varpa 

ljósi á þróun hugmynda og mannréttindaverndar fatlaðs fólks. Fötlunarfræðin er gagnrýnin 

fræðigrein sem skorar á viðteknar hugmyndir um fötlun og bendir á hvernig þær eiga þátt í að 

kúga og jaðarsetja fatlað fólk. Lögfræðin er aftur á móti frekar íhaldssöm í eðli sínu en ég 

upplifði BA-námið, sem ég tók við Háskóla Íslands, jafnframt frekar gagnrýnislaust á þær 

þekkingafræðilegu forsendur sem það byggir á. Mannréttindabarátta fatlaðs fólks síðustu 

áratugi hefur einkum snúist um tilkall til þess að vera gerendur í eigin lífi. Í því felst rétturinn 

til sjálfræðis, fjárræðis, sjálfstæðis auk þess að hafa frelsi til að taka eigin ákvarðanir. Hins 

vegar hefur löngum verið litið á fatlað fólk sem viðföng annarra sem þarfnist verndar og 

forsjár. Markmið mitt með þessari ritgerð er að benda á mikilvægi þess að lögfræðin, rétt eins 

og aðrar greinar félagsvísinda, taki tillit til þeirrar gagnrýni sem undirskipaðir hópar eins og 

fatlað fólk hefur sett fram varðandi skilning og nálgun á fötlunarhugtakinu og uppfæri 

þekkingarfræðilegar forsendur sínar til samræmis við þá gagnrýni.  

Þetta var erfitt og krefjandi verkefni en ég leyfi mér að fullyrða að það hefði ekki litið dagsins 

ljós nema vegna þess hvað ég er umvafin yndislegri fjölskyldu og góðum vinum. Handleiðsla 

leiðbeinanda míns, dr. Oddnýjar Mjallar Arnardóttur hefur verið mér ómetanleg og vil ég 

þakka henni sérstaklega góðar og uppbyggilegar ábendingar um efni ritgerðarinnar og 

uppsetningu hennar. Að öllum öðrum ólöstuðum verð ég að koma á framfæri djúpstæðu 

þakklæti til föður míns Baldvins Hafsteinssonar fyrir hvatningu, yfirlestur og þrotlausar 

rökræður tengdum ritgerðarskrifunum auk barnapössunar þess á milli. Þá vil ég þakka Ólöfu 

Heiðu Guðmundsdóttur kærlega fyrir yfirlestur og gagnlegar ábendingar. Síðast en ekki síst 

eru það sambýlismaður minn Björn Önundur Arnarsson og dóttir mín Elinborg Jóhanna 

Björnsdóttir sem hafa gert þrotlausa vinnu á síðustu vikum og mánuðum þess virði. 

Tilhlökkunin að fá að hitta ykkur við lok hvers vinnudags var mesta hvatningin af öllu. 
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Inngangur  

Óhætt er að segja að ákveðin tímamót í mannréttindavernd fatlaðs fólks hafi átt sér stað með 

tilkomu samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (SRFF) og valfrjálsri bókun 

við hann.1 Samningurinn ásamt bókuninni hefur verið undirritaður fyrir Íslands hönd og í 

framkvæmdaáætlun í málefnum fatlaðs fólks til ársins 2014 var stefnt að því að fullgilda 

samninginn á vorþingi 2013.2 Það gekk hins vegar ekki eftir, en á heimasíðu 

innanríkisráðuneytisins kemur fram að fyrir liggi greining á efnisákvæðum samningsins og 

samanburður á þeim við gildandi lög.3 Þá er vísað til samningsins í tveimur lagabálkum er 

snerta málefni fatlaðs fólks. Í 2. mgr. 1. gr. laga  um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 eins og 

þeim var breytt með lögum nr. 152/2010 og 3. mgr. 1. gr. laga um réttindagæslu fyrir fatlað 

fólk nr. 88/2011 (réttindagæslulögin eða réttgl.) er kveðið á um að við framkvæmd beggja 

þessara laga skuli taka mið af SRFF. 

Samningurinn ber með sér alþjóðalega viðurkenningu á því að þrátt fyrir að fyrri samningar 

um mannréttindi eigi fræðilega séð að gilda fyrir fatlað fólk eins og aðra hafi raunin hins 

vegar verið sú að það nýtur ekki sömu tækifæra.4  

Í þessari ritgerð verða færð rök fyrir því að lögfræðin sem fræðigrein þurfi að endurskoða 

mikilvæg svið innan réttarkerfisins varðandi löggjöf sem snýr að fötluðu fólki út frá nýjum 

viðmiðum og sjónarhornum. Lögð verður sérstök áhersla á að rannsaka hvað felst í þeirri 

viðmiðsbreytingu (e. paradigm shift) sem orðið hefur varðandi skilning og skilgreiningu á 

fötlun. Í gegnum tíðina hafa valdhafar gjarnan leyft sér að byggja á þeirri nálgun að fatlað 

fólk standi höllum fæti innan samfélagsins vegna skerðingar sinnar, frekar en að skoða stöðu 

þess út frá mismunun eða ófullnægjandi mannréttindavernd. Viðmiðsbreytingin hefur færst 

frá svokölluðu læknisfræðilegu eða einstaklingsbundnu sjónarhorni sem einblínir á galla eða 

skerðingar yfir í félagslegt sjónarhorn með þeim áhrifum að ekki er lengur horft á stöðu 

fatlaðs fólks út frá hefðbundinni nálgun velferðar, heldur er vaxandi áhersla á að skoða stöðu 

þess út frá jöfnum rétti.5 SRFF tryggir engin ný réttindi fyrir fatlað fólk heldur byggir hann á 

                                                 
1
 Samningur S.þ. um réttindi fatlaðs fólks (samþykktur 13 desember 2006, tók gildi 3 maí 2008) 2515 UNTS 3 

(SRFF). 
2
 Alþt. 2011–2012, A-deild, þskj. 1496  —  440. mál. mgr. F.1 „Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks.“ 
3
 Innanríkisráðuneytið, „Um sáttmála Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks“ 

<http://www.innanrikisraduneyti.is/crpd/almennt> skoðað 11. nóvember 2013. 
4
 United Nations Secretary-General, „Secretary-General’s message on the adoption of the Convention of the 

Rights of Persons with Disabilities“  <http://www.un.org/News/Press/docs//2006/sgsm10797.doc.htm> skoðað 

16. október 2013. 
5 
Lisa Waddington, „Evolving disability policies: From social-welfare to human rights: An international trend 

from a European perspective“ (2001) 19 Netherlands Quarterly of Human Rights 141, 141–142. 
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þessari þróun og leggur þannig áherslu á skyldur ríkjanna til að uppfylla mannréttindavernd 

fatlaðs fólks til jafns við aðra með því að benda á til hvaða ráðstafana þurfi að grípa svo 

réttindin teljist tryggð í raun.6 

Ein mikilvægasta og jafnframt umdeildasta grein samningsins er 12. greinin um réttarstöðu til 

jafns við aðra en hún fjallar meðal annars um lögformlegt hæfi fatlaðs fólks sem tekur bæði 

til rétthæfis og gerhæfis. Út frá lögfræðilegu sjónarhorni er mikilvægasti hluti gerhæfisins 

lögræðið og reglur þar að lútandi en það er jafnframt sá hluti gerhæfisins sem beint verður 

sjónum að í þessari ritgerð. Umrædd 12. grein hefur vakið mikla umræðu á alþjóðavettvangi 

um hvort og þá hvernig hún samræmist fyrirkomulagi lögræðissviptinga.7 Meðal annars hefur 

verið sagt að greinin storki hinum ríkjandi skilningi, að fólk með skerðingar eigi ekki að njóta 

réttarins til að taka ákvarðanir sem hafa umtalsverð áhrif á líf þess. Sá skilningur byggir á 

aldagömlum staðalmyndum, fordómum og félagslegri brennimerkingu fatlaðs fólks sem hefur 

orsakað mismunun gegn því í gegnum tíðina.8 Gildandi lögræðislög á Íslandi eru um margt 

komin til ára sinna enda 16 ár liðin frá setningu þeirra. Réttindagæslulögin tóku hins vegar 

gildi eftir að SRFF var undirritaður og nær gildissvið þeirra laga til einstaklinga sem vegna 

fötlunar þurfa „stuðning við undirbúning upplýstrar ákvörðunar um persónuleg málefni eða 

aðstoð við að leita réttar síns“ eins og segir í 1. mgr. 1. gr þeirra. Í samningsferli 

réttindagæslulaganna var meðal annars tekið mið af 12. gr. SRFF og töldust lögin mikilvægur 

þáttur í því ferli að innleiða meginreglur samningsins í íslensk lög.9 

Í ritgerðinni er byggt á mikilvægi þess að þekkja þær forsendur sem ráða rökstuðningi og 

niðurstöðum, bæði í fræðum og framkvæmd, en því hefur verið varpað fram að:  

 

[...] fræðilegar forsendur, jafnvel þekkingarfræðilegar og heimspekilegar 

forsendur fræðanna, hafi meiri áhrif á lögfræði og lagaframkvæmd en við gerum 

                                                 
6
 United Nations High Commissioner for Human Rights, „Monitoring the Convention on the Rights of Persons 

with Disabilities Guidance for human rights monitors Professional training series No. 17“ (United Nations 

2010) 24 <http://www.ohchr.org/Documents/Publications/Disabilities_training_17EN.pdf> skoðað 10. 

nóvember 2013. 
7
 Omolara Funmilola Akinpelu ofl. „Perspectives from the drafting of the UN convention on the Rights of 

Persons with disabilities“ (Side-event for Working Group on Aging, New York, ágúst 2011).   

<http://www.nuigalway.ie/cdlp/documents/discussion_paper_for_side_event_at_un_open.doc> skoðað 12. apríl 

2013 
8
 Jarlath Clifford, „The UN Disability Convention and its impact on European Equality Law“ (2011) 6 Equal 

Rights Trust 11, 16. 
9 
Alþt. 2010-2011, A-deild, þskj. 1252  —  728. mál, athugasemdir við lagafrumvarp þetta. 

http://www.nuigalway.ie/cdlp/documents/discussion_paper_for_side_event_at_un_open.doc
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okkur stundum grein fyrir og séu því um leið mikilvægur lykill að skilningi okkar 

á lögum og lagaframkvæmd.10 

 

Þrátt fyrir að ritgerðin sé lögfræðileg að grunni til byggir hún einnig á sjónarhornum nýrrar 

þverfaglegrar fræðigreinar, fötlunarfræðinnar. Sú fræðigrein hefur frá upphafi verið tengd 

baráttu fatlaðs fólks fyrir jafnrétti, samfélagsþátttöku og andófi gegn stofnanavistun og 

aðgreiningu fatlaðs fólks frá samfélaginu.11 Í fötlunarfræðinni hefur verið kallað eftir nýrri 

orðræðu um fötlun sem ekki bara gagnrýnir heldur ögrar hinni ríkjandi orðræðu og gerir þá 

kröfu að fræðigreinin verði hluti af þeim fræðum sem rannsaka margbreytileika, mismunun 

og mannréttindi.12 

Tilgangur ritgerðarinnar er að skoða hvernig alþjóðleg mannréttindaviðmið hafa verið að 

breytast með tilliti til réttinda fatlaðs fólks með áherslu á réttinn til að taka eigin ákvarðanir 

og halda mikilvægasta hluta gerhæfis síns, lögræðinu. Ennfremur er skoðað hvaða kröfur eru 

gerðar til löggjafar sem á að uppfylla þau viðmið.  

Í þessari ritgerð verður leitast við að svara þremur eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

 

1. Í hverju felst hin nýja nálgun á lögræði fatlaðs fólks sem er að finna í SRFF? 

2. Hvernig uppfylla lög um réttindagæslu og lögræðislög þær kröfur sem gerðar eru í 12. 

grein SRFF varðandi það hvernig þau nálgast lögræði fatlaðs fólks,  aðstoð við 

beitingu þess og viðeigandi verndarráðstafanir þar að lútandi? 

3. Þarf að gera einhverjar breytingar á íslenskum lögum í þessu samhengi og þá hvaða 

breytingar? 

 

Til þess að svara þessum spurningum er umfjölluninni skipt í fjóra hluta. Í fyrsta hlutanum 

verður þróun mannréttindaverndar fatlaðs fólks gerð skil með hliðsjón af þeim sjónarhornum 

sem notuð hafa verið til að skilja og skilgreina fötlun ásamt þróuninni á inntaki 

                                                 
10

 Dóra Guðmundsdóttir, „Gagnrýnin (laga)hugsun og nýjar áherslur í lögfræðum“ (1995) 48 (4) Úlfljótur 385, 

407. 
11

 Rannveig Traustadóttir „Kynferði og fötlun“ Í Úlfar Hauksson (ritstj.) Rannsóknir í félagsvísidnum VI. 

Félagsvísindadeild. Erindi flutt á ráðstefnu í október 2005 (Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands 2005). 263 Sjá 

nánar í Peter Clough og Len Barton, Making difficulties: research and the construction of special educational 

needs (Paul Chapman Publishing 1995). 
12

 Rannveig Traustadóttir, „Fötlunarfræði : sjónarhorn, áherslur og aðferðir á nýju fræðasviði“ í Rannveig 

Traustadóttir (ritstj.), Fötlunarfræði: Nýjar íslenskar rannsóknir (Háskólaútgáfan 2003) 17.  
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jafnréttishugtaksins. Í öðrum hluta er fjallað um hefðbundna sýn á lögræði og á hvaða 

forsendum svipting þess hvílir ásamt því að kanna fræðilega gagnrýni á þær forsendur. Í 

þriðja hluta verður SRFF gerð skil með áherslu á hvernig hann birtir mannréttindasjónarhorn 

á fötlun, nýja sýn á lögræði auk samsvarandi þróunar innan Evrópuráðsins og hvaða leiðir 

hafa verið farnar í öðrum löndum til að vernda lögformlegt hæfi fatlaðs fólks. Í fjórða 

hlutanum er íslenskum lögum og réttarframkvæmd gerð skil og leitast við að benda á hvað 

vantar upp á til að uppfylla hin nýju mannréttinda viðmið. Við greininguna er notast við 

frumheimildir á borð við íslensk lög, alþjóðasamninga, dóma og aðrar réttarheimildir auk 

undirbúningsgagna þeirra ásamt afleiddum heimildum fræðimanna sem geta varpað ljósi á 

framangreind álitaefni.  

Persónufrelsi manna er meðal dýrmætustu mannréttinda en það snýr að rétti einstaklingsins 

„til að ráða dvalarstað sínum og ferðum og þurfa t.d. ekki að sæta handtöku eða gæslu nema 

knýjandi ástæður réttlæti.“13 4. gr. lögræðislaga nr.  71/1997 (lögrl.) heimilar takmörkun á 

persónufrelsi einstaklinga, ef þörf krefur og þeir teljast ekki geta ráðið högum sínum á 

grundvelli andlegs vanþroska, ellisljóleika, geðsjúkdóms, annars konar alvarlegs heilsubrests, 

ofdrykkju eða ofnotkunar ávana- og fíkniefna, líkamlegs vanþroska eða annarra vanheilinda. 

Vegna umfangs verður umfjöllunin takmörkuð við stöðu fatlaðs fólks sbr. 2. mgr. 1. gr. SRFF 

með sérstakri áherslu á fólk með geðsjúkdóma eða þroskahömlun. Rannsóknir benda til þess 

að þetta sé sá hópur sem verði hvað mest fyrir barðinu á óþarflega miklum takmörkunum á 

persónufrelsi sínu.14 Þá verður umfjöllunin einnig takmörkuð við nálgun á lögræði, sviptingu 

lögræðis og aðstoð við ákvarðanatöku þrátt fyrir að 12. gr. SRFF hafi jafnframt vakið upp 

ýmsar spurningar varðandi nauðungarvistun og læknismeðferð gegn vilja einstaklingsins, 

samanber einnig 14. gr. samningsins.  Sú umfjöllun er hins vegar nægt efni í heila ritgerð út 

af fyrir sig.  

Skilgreiningar á hugtökum 

Hugtakanotkun í tengslum við 12. gr. SRFF er nokkrum vandkvæðum bundin þar sem erfitt 

getur reynst að finna í íslensku lagamáli nægilega lýsandi hugtök til samræmis við 

samsvarandi ensk heiti þeirra. Þrátt fyrir að íslensk þýðing samningsins hafi verið 

                                                 
13

 Páll Sigurðsson, Mannhelgi : höfuðþættir almennrar persónuverndar (Codex 2010) 23. 
14

 Council of Europe Commissioner for Human Rights og Anna Nilsson, Who gets to decide? Right to legal 

capacity for persons with intellectual and psychosocial disabilities (Council of Europe apríl 2012) 5; Morten 

Kjaerum og European Union Agency for Fundamental Rights’, „Legal capacity of persons with intellectual 

disabilities and persons with mental health problems“, 40; The Committee on the Rights of Persons with 

Disabilities, „Draft General Comments on Article 12“ (adopted in September 2013 during the Committee’s 10th 

session) mgr. 9  <http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/DGCArticles12And9.aspx> skoðað 22. 

nóvember 2013. 
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endurskoðuð verður ekki séð að úr þessum vanda hafi verið leyst. Hér verður því gerð grein 

fyrir inntaki mikilvægra hugtaka í tengslum við umfjöllun um 12. gr. SRFF. 

Aðilar að lögum (e. persons before the law)   

Meginreglan er sú að allar manneskjur eiga að standa jafnar gagnvart lögunum. Allir geta 

þannig verið réttaraðilar eða aðilar að lögum sem felur m.a. í sér að geta átt rétt og borið 

skyldur lögum samkvæmt, notið verndar samfélagsins og nýtt sér stofnanir réttarkerfisins t.d. 

með aðild að dómsmálum.15 Með viðurkenningu á stöðu fólks sem aðilar að lögum er hér átt 

við að sérhver manneskja búi við tiltekna réttarstöðu í lagalegum skilningi á grundvelli 

lögformlegrar mennsku sinnar (e. legal personality) sem er forsenda þess að lögformlegt hæfi 

hennar sé viðurkennt sbr. skilgreiningu í næsta kafla.16 

Lögformlegt hæfi17 (e. legal capacity). 

Hin lögformlega geta eða hæfið til þess að vera aðili að lögum kallast rétthæfi (e. capacity to 

be a holder of rights) og felst í því að geta átt réttindi og borið skyldur. Rétthæfinu fylgir 

einnig rétturinn til þess að njóta og krefjast opinberrar hagsmunaverndar eftir því sem 

réttarskipun þjóðfélagsins á hverjum tíma mælir fyrir um.18 Gerhæfið (e. capacity to be an 

actor under the law) felur síðan í sér hina lögformlegu getu manneskju eða hæfi hennar til að 

ráða sér og réttindum sínum sjálf. Um er að ræða hvort tveggja virk umráð þessara réttinda og 

hæfi manneskjunnar til að ráðstafa réttindunum með formlegum lögskiptum. Gerhæfi gerir 

aðilum því kleift að stofna tiltekinn rétt, breyta honum eða leggja hann niður með þeim 

löggerningum sem við gerum við aðra menn en þessum lögskiptum fylgja jafnframt skyldur 

gagnvart öðrum.19 Báðar tegundir hæfis geta lotið takmörkunum að lögum, en forsendur 

slíkra takmarkana eru ólíkar eftir því hvort um er að ræða rétthæfi eða gerhæfi. Þannig hefur 

því verið haldið fram að takmarkanir á rétthæfi byggist yfirleitt á sjónarmiðum um vernd 

opinberra hagsmuna og snúa þá að því að einstaklingar hafi náð ákveðnum aldri áður en þeir 

njóta kosningaréttar eða kjörgengis eða búi yfir ákveðinni þekkingu eða menntun við 

                                                 
15

 Páll Sigurðsson, Mannhelgi (n.13) 31. 
16

 The Committee on the Rights of Persons with Disabilities, „Draft General Comments on Article 12” (n.14) 

mgr. 10. 
17

 Þýðing höfundar sækir innblástur í niðurstöður þýðingarmiðstöðvar utanríkisráðuneytisins varðandi þýðingu á 

„legal“ sem „lögformlegt.“ <http://www.hugtakasafn.utn.stjr.is/leit-

nidurstodur.adp?leitarord=l%F6gformleg&tungumal=oll> Í samningnum um afnám allrar mismununar gagnvart 

konum er einnig fjallað um legal capacity í 2. mgr. 15. gr. en þar er það þýtt sem löghæfi á íslensku. Fjallað er 

um löghæfi einstaklinga í ýmsum lögum en þó með annarri merkingu sbr. útskýringu í frumvarpi með lögum um 

aðför nr. 90/1989 þar inntak þess merkir einstakling sem fullnægir skilyrðum til að gegna starfi löglærðs fulltrúa 

sýslumanns (Alþt. 1988, A-deild, þskj. 114 – 111. mál, athugasemdir við 4. gr.). Af þeim sökum telst það því 

ekki henta vel fyrir umfjöllun þessarar ritgerðar. 
18

 Þórður Eyjólfsson, Persónuréttur (Hlaðbúð 1949) 10. 
19

 Páll Sigurðsson, Mannhelgi (n.13) 31. 
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ráðningar í tiltekin störf.20 Takmarkanir á gerhæfi byggja frekar á verndarsjónarmiðum 

gagnvart þeim sem brestur eða sviptir eru gerhæfi sínu. Slík sjónarmið eru undantekning frá 

þeirri meginreglu að hver einstaklingur verði að vera ábyrgur gerða sinna.21 

Um þessi hugtök er fjallað í 12. gr. SRFF í enskri þýðingu samningsins með hugtakinu legal 

capacity. Í íslenskri þýðingu hans er þetta tvennt hins vegar einungis þýtt sem „gerhæfi“. Það 

er hins vegar mjög þröng túlkun á inntaki legal capacity þar sem bent hefur verið á að 

hugtakið nái bæði til  gerhæfis og rétthæfis.22  

1. Þróun mannréttindaverndar fatlaðs fólks  

Í þessum kafla er fjallað um þróun mannréttindaverndar fatlaðs fólks með vísan til 

undirliggjandi þróunar á þeim sjónarhornum sem hafa verið notuð til að skilja og skilgreina 

fötlun. Þróunin hefur verið að færast frá einstaklingsbundnu sjónarhorni yfir í félagslegt 

mannréttindasjónarhorn á fötlun. Á sama tíma hefur þróun á inntaki jafnréttishugtaksins verið 

að færast frá formlegu jafnrétti til efnislegs jafnréttis sem hefur sérstaka þýðingu fyrir fatlað 

fólk og réttindavernd þess.23  

Í tilefni þess að SRFF var samþykktur af allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna (S.þ.) þann 13. 

desember 2006 gerði aðalframkvæmdastjóri S.þ. stöðu fatlaðs fólks sem jaðarhóps að 

umræðuefni: 

 

Throughout the ages, the treatment of people with disabilities has brought out 

some of the worst aspects of human nature. Too often, those living with 

disabilities have been seen as objects of embarrassment, and at best, of 

condescending pity and charity. Societies have even gone out of their way to 

ensure that persons with disabilities are neither seen nor heard. On paper, they 

have enjoyed the same rights as others; in real life, they have often been relegated 

to the margins, and denied the opportunities that others take for granted24  

 

                                                 
20

 Þórður Eyjólfsson, Persónuréttur (n.18) 36. 
21

 Páll Sigurðsson, Mannhelgi (n.13) 69. 
22

 U.N. High Commissioner of Human Rights „Background Conference Document Legal Capacity“ (Documents 

of the Sixth Session UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities Ad Hoc Committee ágúst 2005).  
23
 Oddný Mjöll Arnardóttir, „A Future Of Multidimensional Disadvantage Equality “ í Oddný Mjöll Arnardóttir 

og Gerard Quinn (ritstj.), The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities European and 

Scandinavian perspectives (Martinus Nijhoff Publishers 2009) 41. 

Council of Europe Commissioner for Human Rights og Anna Nilsson, Who gets to decide? (n.14) 5. 
24

 United Nations Secretary-General, „Secretary-General’s message on the adoption of the Convention of the 

Rights of Persons with Disabilities” (n.4). 
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Hér beinir framkvæmdarstjórinn sjónum að því að mannréttindavernd hafi í raun ekki orðið 

að veruleika fyrir fatlað fólk þrátt fyrir að það eigi sömu réttindi á pappírum. Þessi staða 

hefur ekki síst verið dregin fram í dagsljósið með tilkomu fötlunarfræðinnar sem tengist 

öðrum gagnrýnum fræðigreinum sem snúa að samfélagshópum á borð við konur, 

þjóðernishópa og samkynhneigða sem ekki hafa notið fullra mannréttinda eða jafnréttis. 

Slíkar fræðigreinar eiga það sammerkt að hafa sprottið upp úr pólitísku umróti og 

mannréttindabaráttu þessara hópa á sjöunda og áttunda áratug síðustu aldar og byggja á 

gagnrýninni athugun á hinu hefðbundna fræðastarfi. Þannig hafa þær dregið fram í dagsljósið 

hvernig hefðbundin vísindi og fræði eiga sinn þátt í að búa til, viðhalda og réttlæta neikvæðan 

og niðurlægjandi skilning á konum og ýmsum minnihlutahópum undir merkjum hlutleysis.25 

Helstu sjónarhornum á fötlun verður hér gerð skil með hliðsjón af áhrifum þeirra á 

mannréttindavernd fatlaðs fólks. 

1.1 Áhersla á einstaklinginn, ekki jafnrétti 

Fræðimenn á sviði fötlunarfræða hafa bent á að í sögulegu samhengi hefur félagsleg kúgun 

kvenna og ýmissa þjóðernishópa verið réttlætt á grundvelli líffræðilegra galla þeirra eða 

veikleika og þrátt fyrir að slík sjónarmið hafi verið á undanhaldi síðustu áratugi hefur sú 

þróun ekki yfirfærst yfir á hvernig litið er á fatlað fólk. Fatlað fólk verður enn fyrir kúgun í 

formi þess hvernig því er haldið á jaðri samfélagsins með aðgreindum og sérgreindum 

úrræðum. Það hefur lítil völd og takmarkaða stjórn yfir eigin lífi auk þess sem það verður 

fyrir ofbeldi og menningarlegri heimsvaldastefnu (e. cultural imperialism).26 Með því er átt 

við hvernig ráðandi hópar í samfélaginu hafa tilheigingu til að horfa framhjá þörfum 

einstaklinga sem tilheyra jaðarhópum til dæmis með því að ala á neikvæðum eða 

niðurlægjandi staðalmyndum. Fatlað fólk hefur löngum þurft að búa við slíka menningarlega 

heimsvaldastefnu í formi stefnumörkunar stjórnmála, löggjafar, félagslegra hefða og 

samfélagsumræðu.27 Með iðnbyltingunni og tilkomu kapítalismans jókst félagsleg jaðarstaða 

fatlaðs fólks til muna.28 Fötluðu fólki var stillt upp sem fórnarlömbum fötlunarinnar sem veita 

þurfti umönnun, lækningu, meðferð og þjálfun. Farið var að líta á fatlað fólk sem 

samfélagslegt vandamál og lausnirnar snerust í ríkara mæli um að flytja fatlað fólk inn á 

                                                 
25 
Rannveig Traustadóttir „Kynferði og fötlun“ Í Úlfar Hauksson (ritstj.) Rannsóknir í félagsvísidnum VI. 

Félagsvísindadeild. Erindi flutt á ráðstefnu í október 2005 (Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands 2005). 263 Sjá 

nánar í Peter Clough og Len Barton, Making difficulties (n.11). 
26

 Colin Barnes og Geof Mercer, Disability (Polity Press ; Blackwell Publishers 2003) 20–21. 
27

 Amita Dhanda, „Legal Capacity in the Disability Rights Convention: Stranglehold of the Past or Lodestar for 

the Future“ (2007 2006) 34 Syracuse Journal of International Law and Commerce 429, 438. 
28 

Colin Barnes og Geof Mercer, Disability (n. 26) 23–24. 
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altækum stofnunum.29 Læknavísindunum óx fiskur um hrygg og farið var að sjúkdómsvæða 

fatlanir þar sem eðlilegt taldist að sérfræðingar skilgreindu þarfir fatlaðra einstaklinga og 

hvernig þeim skyldi mætt.30 Frá þessum tíma er hið svokallaða læknisfræðilega eða 

einstaklingsbundna sjónarhorn á fötlun runnið, sem lengst af hefur verið ríkjandi. Í eðli sínu 

má segja að undir því sjónahorni sé einblínt á læknisfræðilega eiginleika tiltekinna skerðinga. 

Afleiðingin er sú að vandamál fötlunar er staðsett innra með einstaklingnum og komið er 

fram við hann sem viðfang læknisfræðilegrar meðhöndlunar.31 Út frá þessu sjónarhorni er 

skerðingin álitin líkamlegur eða andlegur afbrigðileiki, sem gerir fatlað fólk háð fjölskyldu 

sinni, vinum og velferðarþjónustu og réttlætir sérhæfðar og aðgreindar stofnanir. Litið er á 

fötlun sem félagslegt vandamál eða byrði  fyrir samfélagið.32  

Út frá hinu einstaklingsbundna læknisfræðilega sjónarhorni er áherslan lögð á einstaklinginn 

og hvernig hægt er að lækna, hæfa eða endurhæfa viðkomandi til að aðlaga hann að 

samfélaginu.33 Barátta fatlaðs fólks hefur því snúist um að gagnrýna þau viðhorf að fatlað 

fólk sé dæmt til að vera utan meginstraumsins (e. mainstream) og háð félagslegri ölmusu og 

velgjörð um lífsafkomu sína, nema hægt sé að laga það að samfélaginu.34 Fræðimenn á sviði 

fötlunarfræða hafa einnig gagnrýnt þá tilhneigingu, að skilgreina fatlað fólk út frá því að hve 

miklu leyti það er háð aðstoð frá ófötluðum og fjárhagsaðstoð. Út frá þessu sjónarhorni hefur 

því verið litið á fatlað fólk þannig að það tilheyri fremur hópi barna og aldraðra og aðgreining 

þeirra frá hefðbundnum samfélagslegum hlutverkum réttlætt með því.35  

Þar sem litið var á fötlun fyrst og fremst sem vandamál einstaklingsins en ekki afleiðingu 

mismununar og óviðunandi mannréttindaverndar var annað hvort ekki fjallað um fatlað fólk í 

helstu samningum um mannréttindi eins og til dæmis í alþjóðasamningi um borgaraleg og 

stjórnmálaleg réttindi36 eða fjallað var um réttindi þeirra í gjörningum sem ekki voru lagalega 

                                                 
29

 Hugtakið var fyrst notað af Erving Goffman og átti þar við stofnanir eins og sjúkrahús, fangabúðir ofl. sem 

einkenndust af takmörkuðum félagslegum samskiptum vistmanna við samfélagið utan stofnunarinnar. Sjá: 

Erving Goffman, Asylums : essays on the social situation of mental patients and other inmates (Penguin 1974) 

124. 
30

 Rannveig Traustadóttir „Fötlun, fræði og samfélag“  Í Rannveig Traustadóttir (ritstj.) Fötlunarfræði Nýjar 

íslenskar rannsóknir (Háskólaútgáfan 2003). 25.  
31

 Gerard Quinn og Theresia Degener, Human Rights and Disability: The Current Use and Future Potential of 

the United Nations Human Rights Instruments in the Context of Disability (United Nations Publications 2002) 

9. 
32

 Colin Barnes og Geof Mercer, Disability (n.26) 1. 
33

 Anna Lawson, „United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities: New Era or False 

Dawn“ (2007 2006) 34 Syracuse Journal of International Law and Commerce 563, 571. 
34 

sama heimild 572. 
35

 Mark Priestley, Disability: a life course approach (Polity Press ; Blackwell Publishers 2003) 117–118. 
36

 Alþjóðasamningur um borgaraleg og stjórnmálaleg réttindi (samþykktur 16. desember 1966, tók gildi 23. 

mars 1976) Stjtíð. C, 10/1979. 
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bindandi.37 Má þar nefna Yfirlýsingu um réttindi andlega vanheilla38 frá 1971 og svo 

Yfirlýsingu um réttindi fatlaðs fólks frá 1975.39 Hins vegar fengu aðrir þjóðfélagshópar aukna 

mannréttindavernd í formi alþjóðlegra mannréttindasamninga.40 Þessi áhersla sást einnig í 

landsrétti fjölmargra Evrópuþjóða og víðar þar sem stefnumörkun og löggjöf snerust um 

sérgreind úrræði varðandi atvinnu, menntun og húsnæði fyrir þá fötluðu einstaklinga sem 

ekki stóðust viðmið ófatlaðra einstaklinga. Út frá hinu einstaklingsbundna læknisfræðilega 

sjónarhorni var slíkur aðskilnaður álitinn viðeigandi og gerður af góðmennsku.41  

Með hugtakanotkuninni „læknisfræðilegt sjónarhorn“ er ekki ætlunin að gera lítið úr vægi 

læknisfræðinnar sem vissulega gegnir mikilvægu hlutverki í lífi fatlaðs fólks. Heldur er verið 

að draga fram það sjónarhorn sem útskýrir stöðu fatlaðs fólks í samfélaginu einungis með 

tilliti til einstaklingsbundinna þátta eða galla þess, en þar með er jafnframt horft framhjá 

þjóðfélagslegum hindrunum og annars konar mismunun. Það er því eðlilegra að tala um 

einstaklingsbundið sjónarhorn og mun sú hugtakanotkun verða notuð hér eftir þrátt fyrir að í 

heimildum sé notast við læknisfræði hugtakið. 

1.2 Gagnrýni með áherslu á félagslega þætti 

Úr þeim jarðvegi sem skapaðist eftir síðari heimsstyrjöldina og þá sérstaklega á sjötta og 

sjöunda áratugnum spruttu fram nýjar hugmyndir varðandi stöðu fatlaðs fólks í samfélaginu 

sem andóf við hræðilegum aðbúnaði þess inni á altækum stofnunum.42 Hinar nýju hugmyndir 

eru yfirleitt kenndar við félagslegt sjónarhorn á fötlun þótt hægt sé að greina blæbrigðamun á 

nálgun þeirra.  Hér verður leitast við að gera þremur þeirra nokkur skil; breska félagslega 

líkaninu, norræna tengsla skilningnum og bandaríska minnihluta sjónarhorninu.  

Eitt frægasta dæmi þess að fatlað fólk reis upp og krafðist sjálfsagðra mannréttinda átti sér 

stað þegar hópur fatlaðs fólks í Bretlandi lagði fram svokallaða UPIAS (Union of the 

Physically Impaired against Segregation) yfirlýsingu gegn aðskilnaði og settu fram róttæka 

endurskilgreiningu á fötlun. Í henni var gerður skýr greinamunur á hinum líffræðilega þætti, 

eða skerðingunni annars vegar og svo hinum félagaslega þætti, eða fötluninni hins vegar. Í 

yfirlýsingunni var fötlun rakin til samfélagsins í stað einstaklingsins:  

                                                 
37

 Lisa Waddington, „Evolving disability policies” (n.5) 141–142. 
38

 A/RES/2856(XXVI) Declaration on the Rights of Mentally Retarded Persons (20. desember 1971) 
39

 A/RES/3447(XXX) Declaration on the Rights of Disabled Persons (9. desember 1975) 
40

 Til dæmis alþjóðasamningur um afnám alls kynþáttamisréttis (samþykktur 21. desember 1965, tók gildi 4. 

janúar 1969) Stjtíð. C, 14/1968 og Samningur um afnám allrar mismununar gagnvart konum (samþykktur 18. 

desember 1979, tók gildi 3. september 1981) Stjtíð. C, 5/1985.  
41

 Lisa Waddington, „Evolving disability policies” (n.5) 142. 
42

 Margrét Margeirsdóttir, Fötlun og samfélag. (Háskólaútgáfan, 2001). 61-62.   

http://www.althingi.is/lagas/142/1968014.2c2.html
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Fötlun er eitthvað sem kemur til viðbótar líkamlegu skerðingunni og birtist í því 

hvernig við erum einangruð að óþörfu og full þátttaka okkar í samfélaginu 

hindruð. Af þessum sökum er fatlað fólk undirokaður hópur samfélagsins.43 
 

 

Þrátt fyrir að hið breska félagslega líkan, eins og þessi róttæka nálgun hefur verið nefnd, hafi 

verið gagnrýnt fyrir ákveðna ofureinföldun og fyrir að horfa framhjá þætti skerðingarinnar 

auk menningarlegra áhrifa er ljóst að það hefur haft gríðarleg áhrif við að draga fram 

gagnrýni á hið einstaklingsbundna sjónarhorn sem einungis horfir á einstaklinginn.44  

Á Norðurlöndunum kom fram önnur nálgun, sem útilokar hvorki einstaklingsbundna né 

félagslega nálgun, heldur leggur áherslu á fötlun sem félagslega skapað fyrirbrigði sem 

verður til í flóknum tengslum einstaklingsins við umhverfislega þætti. Þetta sjónarhorn hefur 

verið kallað norræni tengslaskilningurinn eða tengslasjónarhornið á fötlun.45 Þessi skilningur 

er ríkjandi á Norðurlöndunum og sést í flestum stefnuyfirlýsingum þessara landa. Hins vegar 

hefur þessi skilningur ekki verið jafn beitt verkfæri í baráttunni fyrir bættri stöðu fatlaðs fólks 

á sviðum eins og sérkennslu og þjónustu sem enn byggja alfarið á læknisfræðilegum 

viðmiðum.46 

Loks er það bandaríska minnihlutahópa sjónarhornið sem byggir á því að hægt sé að uppræta 

helstu erfiðleika í lífi fatlaðs fólks með því að koma á fullum borgaralegum réttindum fatlaðra 

einstaklinga.47 Í því er lögð áhersla á setningu jafnréttislöggjafar sem bannar mismunun og 

boðar viðeigandi aðlögun (e. reasonable accommodation). Hugtakið er skilgreint í kafla 3.1.2. 

en í einföldu máli má segja að með viðeigandi aðlögun sé gerð sú krafa að umhverfið sé 

aðlagað að sérstökum þörfum fatlaðs einstaklings í réttu hlutfalli við það forskot sem 

ófatlaður jafningi hans hefur alla jafna. Þessi félags-pólitíska (e. sociopolitical) nálgun byggir 

á þeirri forsendu að fötlun sé félagslega og menningarlega sköpuð.48 

                                                 
43

 Union of the Physically Impaired against Segregation 1974. <http://disability-

studies.leeds.ac.uk/files/library/UPIAS-UPIAS.pdf > skoðað 21. apríl 2013.  
44
 Rannveig Traustadóttir, „Disability studies, the social model and legal developments“ í Oddný Mjöll 

Arnardóttir og Gerard Quinn (ritstj.), The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities European 

and Scandinavian perspectives (Martinus Nijhoff Publishers 2009) 9–10. 
45

 Anders Gustavsson, Jan Tøssebro og Rannveig Traustadóttir, „Introduction: approaches and perspectives in 

Nordic disability research“ í Anders Gustavsson o.fl. (ritstj.), Resistance, Reflection and Change: Nordic 

Disability Research (Studentlitteratur 2005) 32–33. 
46

 Rannveig Traustadóttir, „Disability studies, the social model and legal developments” (n.44) 13. 
47

 Harlan Hahn, „Antidiscrimination Laws and Social Research on Disability: The Minority Group Perspective“ 

(1996) 14 (1) Behavioral Sciences & the Law 41, 41. 
48

 sama heimild 47. 

http://disability-studies.leeds.ac.uk/files/library/UPIAS-UPIAS.pdf
http://disability-studies.leeds.ac.uk/files/library/UPIAS-UPIAS.pdf
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Það sem hefur sérstaka skírskotun til efnis þessarar ritgerðar er barátta fatlaðs fólks fyrir 

sjálfstæði, sjálfræði og þess að hafa vald og stjórn yfir eigin lífi. Út frá mannréttindabaráttu 

fatlaðs fólks í Bandaríkjunum og Bretlandi rennur baráttuhreyfingin um sjálfstætt líf (e. 

independent living). Hugmyndafræðin þar að baki er bæði reist á heimspekilegum grunni auk 

þess að eiga rætur að rekja til hreyfingar fatlaðs fólks sem vinnur að sjálfsákvörðunarrétti, 

jöfnum tækifærum og sjálfsvirðingu.49 Eins og heimsþekktur talsmaður hreyfingarinnar, 

Adolf Ratzka, hefur sagt þá er hugmyndin að baki sjálfstæðu lífi: 

 

...ekki sú að við getum framkvæmt alla hluti upp á eigin spýtur og þurfum ekki á 

aðstoð frá öðrum að halda eða að við viljum búa í einangrun. Sjálfstætt líf þýðir 

að við krefjumst þess að hafa sama val og stjórn á okkar hversdagslega lífi eins 

og ófatlaðir bræður okkar og systur, nágrannar og vinir taka sem sjálfsögðum 

hlut.50 

 

Fræðimenn á sviði fötlunarfræða eins og Mark Priestley hafa bent á mikilvægi þess fyrir 

vestræn samfélög að endurskilgreina hugtakið sjálfstæði fyrir mannréttindabarátu fatlaðs 

fólks.51 Jenny Morris tekur í sama streng og bendir á að fatlað fólk búi iðulega við þá fordóma 

að gengið er útfrá vanhæfni þeirra til að taka ákvarðanir um eigið líf. Þetta er ólíkt því sem 

gildir um ófatlaða einstaklinga, sem fá óáreittir að halda sínum rétti til sjálfsákvörðunar 

þangað til hið gagnstæða hefur verið leitt í ljós. Sömuleiðis hafa ríkjandi hugmyndir um 

varnarleysi (e. vulnerability) fatlaðs fólks leitt til þess að oft er stutt í forræðishyggju og 

ofverndun.52 Þess vegna er sú hefðbundna nálgun gagnrýnd að sjálfstæði sé skilgreint með 

svo þröngum hætti að það nái einungis yfir þá sem geta framkvæmt allar athafnir daglegs lífs 

upp á eigin spýtur. Slík nálgun ber keim af hinu einstaklingsbundna sjónarhorni á fötlun sem 

útskýrir aðgreiningu fatlaðs fólks frá samfélaginu á grundvelli skerðingarinnar eða vangetu 

þess til starfa.53 Mike Oliver heldur því fram að í raun sé engin manneskja fullkomlega 

sjálfstæð þar sem við erum öll innbyrðis tengd og háð hvert öðru. Þess vegna sé ósjálfstæði 

fatlaðs fólks ekki eitthvað sem greini það í grundvallaratriðum frá öðru fólki. Þar sé einungis 

                                                 
49

 Adolf Ratzka, „What is Independent Living - A Personal Definition“ (Independent Living Institute, 2003) 

<http://www.independentliving.org/def.html> skoðað 5. desember 2013. 
50

 Adolf Ratzka, „Independent living and attendant care in Sweden: a consumer perspective“ [1986] GLADNET 

Collection 422, 3. 
51

 Mark Priestley, Disability (n.35) 122. 
52

 Jenny Morris, „Independent living and community care: a disempowering framework“ (2004) 19 (5) 

Disability & Society 427, 431. 
53

 Mark Priestley, Disability (n.35) 120. 
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um stigsmun að ræða.54 Því beri að endurskilgreina hugtakið sjálfstæði á þann hátt að það 

felist í því að hafa val og stjórn á eigin lífi með áherslu á að við njótum öll stuðnings eða 

aðstoðar að einhverju marki, bara í mismiklum mæli.55 Með áherslu á hið félagslega 

sjónarhorn tóku því mörg lönd að sníða stefnumótun sína og löggjöf í málefnum fatlaðs fólks 

að þátttöku í stað sérgreindra úrræða og aðgreiningu.56 

Þrátt fyrir blæbrigðamun í nálgun eiga hin mismunandi félagslegu sjónarhorn það 

sameiginlegt að þau gera kröfu um endurskilgreiningu á hugtakinu fötlun með því að setja 

það í samfélagslegt samhengi félagslegrar kúgunar og undirokunar. Þannig undirbyggir hinn 

félagslegi skilningur alþjóðlega þróun í átt að aukinni mannréttindavernd og þátttöku fatlaðs 

fólks í samfélaginu.57  

1.3 Mannréttindasjónarhorn og þróun mannréttindaverndar 

Mannréttindasjónarhorn á fötlun má síðan rekja til hinna félagslegu sjónarhorna. Þar er 

áherslan lögð á að rýna í umhverfislegar hindranir og uppræta þær. Mannréttindasjónarhornið 

leggur þannig fyrst og fremst áherslu á mannlega reisn einstaklingsins en síðan, ef 

nauðsynlegt þykir, er horft á læknisfræðilega þætti.58 Mikilvægi mannlegrar reisnar sem 

grunngildi mannréttinda, hefur þau áhrif að ítreka stöðu fatlaðs fólks sem manneskjur, jafnar 

öðrum að verðleikum.59 Með mannréttindasjónarhorni á fötlun er manneskjan sjálf sett sem 

miðdepill allra þeirra ákvarðana sem hafa áhrif á hana og vandamál fötlunar staðsett í 

samfélaginu. Ábyrgðinni á því að uppræta félagslega skapaðar hindranir er komið fyrir hjá 

ríkisvaldinu til að tryggja jafna virðingu fyrir mannlegri reisn og jöfnum rétti allra.60  

Mannréttindasjónarhorn á fötlun dregur þannig fram takmarkanir á hinu hefðbundna 

flokkunarkerfi mannréttinda í jákvæð og neikvæð réttindi. Almennt hefur verið talið að 

borgaraleg og stjórnmálaleg réttindi séu neikvæð réttindi að því leyti að þau hafi að geyma 

frelsisréttindi sem valdhöfum sé óheimilt að brjóta gegn. Þau einkennast af því að tryggja 

frelsi aðallega með því að yfirvöldum séu sett mörk. Efnahagsleg, félagsleg og menningarleg 

                                                 
54

 Mike Oliver, „Disability and Dependency: a creation of industrialised societies“ í Len Barton (ritstj.), 

(Routledge 1989) 8–9. 
55

 Mark Priestley, Disability (n.35) 122. 
56

 Lisa Waddington, „Evolving disability policies” (n.5) 142. 
57

 Rannveig Traustadóttir, „Disability studies, the social model and legal developments” (n.44) 16. 
58

 Gerard Quinn og Theresia Degener, Human Rights and Disability (n.31) 9. 
59

 Brynhildur G. Flóvenz, „The Implementation Of The UN Convention And The Development Of Economical 

And Social Rights As Human Rights“ í Oddný Mjöll Arnardóttir og Gerard Quinn (ritstj.), The UN Convention 

on the Rights of Persons with Disabilities : European and Scandinavian perspectives (Martinus Nijhoff 2009) 

261. 
60

 Gerard Quinn og Theresia Degener, Human Rights and Disability (n.31) 9. 
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réttindi eru aftur á móti kölluð jákvæð réttindi því þau leggja athafnaskyldur á stjórnvöld.61 

Þessari flokkun hefur jafnframt fylgt sú nálgun að borgaraleg og stjórnmálaleg réttindi hafa  

verið talin veita lagaleg réttindi þegar í stað á meðan frekar er litið á önnur réttindi sem 

pólitíska stefnumörkun sem einungis þurfi að innleiða í skrefum.62 Samt sem áður er ljóst að 

innbyrðis tenging á milli þessarra tveggja flokka mannréttinda er bæði raunveruleg og ristir 

djúpt. Áþreifanlegasta dæmið um þetta snýr að fötluðu fólki þar sem ljóst er að það er ekki 

nóg eitt og sér að fjarlægja hindranir sem snúa að borgaralegum réttindum og setja 

jafnréttislöggjöf sem bannar mismunun. Það þarf oft að grípa til aðgerða og veita fötluð fólki 

stuðning til að gera því kleift að nýta sér frelsisréttindi sín.63 Því hefur verið haldið fram að 

næsta rökrétta skrefið í mannréttindavernd fyrir dómstólum, sem fylgir þróuninni frá hinu 

einstaklingsbundna velferðar sjónarhorni yfir í mannréttindasjónarhorn á fötlun, sé einmitt 

aukin áhersla á jafnrétti.64  

Í þessu samhengi þarf krafan um jafnrétti fatlaðs fólks að taka mið af breyttri áherslu frá því 

að horfa einungis á einstaklinginn yfir í að horfa á hið félagslega umhverfi þannig að vikið sé 

frá formlegu jafnrétti sem einungis gerir kröfu um sömu meðferð allra hópa yfir í efnislegri 

nálgun sem viðurkennir mismunandi áhrif sem það getur haft á ólíka hópa og gerir því kröfu 

um jafnar niðurstöður.65  

Sú hugmynd að fötlun sé félagslega ásköpuð er grundvöllur þess að skilja réttindamiðað 

sjónarhorn á fötlun. Með því fylgir sú meðvitund að fötlun sé ekki eitthvað sem búi innra 

með einstaklingnum heldur sé fyrirbæri sem verður til í tengslum við skilgreiningar á tilteknu 

viðmiði eða normi, sem í þessu tilviki er ófatlaður einstaklingur. Flest samfélög skapa og 

ákvarða leiðir að meginstraumnum með vísan til hins ráðandi norms. Af þessu leiðir að frávik 

frá norminu er ekki einungis notað til að greina á milli fólks, heldur líka til að halda því 

aðgreindu. Þetta er sjaldnast gert af ásettu ráði eða með beinum hætti, sem útskýrir hvers 

vegna þetta hefur yfirbragð þess að vera óhjákvæmilegt eða eðlilegt. En þetta fyrirkomulag er 

                                                 
61

 Björg Thorarensen, Stjórnskipunarréttur : mannréttindi (Codex 2008) 36. 
62

 Ida Elisabeth Koch, „From Invisibility to Indivisibility: The International Convention on the Rights of 

Persons with Disabilities“ í Oddný Mjöll Arnardóttir og Gerard Quinn (ritstj.), The UN Convention on the 

Rights of Persons with Disabilities : European and Scandinavian perspectives (Martinus Nijhoff 2009) 68–69. 
63

 Gerard Quinn og Theresia Degener, Human Rights and Disability (n.31) 19. 
64
 Ragnhildur Helgadóttir, „The UN Convention in Nordic Domestic Law - Lessons Learned from other 

Treaties“ í Oddný Mjöll Arnardóttir og Gerard Quinn (ritstj.), The UN Convention on the Rights of Persons 

with Disabilities European and Scandinavian perspectives (Martinus Nijhoff Publishers 2009) 299. Sjá einnig í 

sama riti Brynhildur G. Flóvenz, „The Implementation Of The UN Convention And The Development Of 

Economical And Social Rights As Human Rights” (n.59) 277. 
65

 Oddný Mjöll Arnardóttir, „Vernd gegn mismunun í íslenskum rétti : breytinga er þörf“ (2009) 59 (1) Tímarit 

lögfræðinga 51, 70–71. 
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ekki einungis gagnrýnivert út frá siðferðilegu sjónarhorni, heldur er slík útilokun jafnframt 

efnahagslega mjög órökrétt.66  

Gerard Quinn heldur því fram að hægt sé að líta á mannréttindi þannig að þau skapi leiðir 

fyrir jaðarsetta einstaklinga aftur inn í meginstrauminn. Í þessu samhengi bendir hann á að út 

frá mannréttindasjónarhorni á fötlun sé hið innsta eðli mannréttinda krafan um  jafnrétti. Á 

hann þar við jafnrétti í sínum víðasta skilningi sem beinir sjónum sínum að mismunandi 

tegundum og ástæðum sýnilegrar og ósýnilegrar útilokunar. En þessi nálgun á jafnrétti ljáir 

öðrum réttindum aukna merkingu svo sem frelsi og réttinum til heilbrigðisþjónustu, 

menntunar og atvinnu. Í tilviki fatlaðs fólks eru það ekki beinlínis þessi réttindi út af fyrir sig 

sem eru í húfi, heldur trygging þess að fatlað fólk fái raunverulega notið þeirra til jafns við 

aðra.67  

Marcia H. Rioux bendir á hvernig umræða um inntak jafnréttis í tengslum við fatlað fólk er 

nátengd umræðu um réttláta dreifingu gæða (e. distributive justice). Jafnrétti felur í sér 

ákveðna nálgun á dreifingu gæða í samfélaginu, en dreifing gæða ber einnig með sér 

ákveðnar hugmyndir um jafnrétti.68 Þannig er hægt að tengja þróun mannréttindasjónarhorns 

á fötlun við þróunina á inntaki jafnréttishugtaksins frá formlegu til efnislegs jafnréttis sem 

jafnframt hefur átt sér stað síðustu áratugi.  

Nálgun jafnréttishugtaksins út frá formlegu jafnrétti, eins og hugtakið ber með sér, leggur 

áherslu á formið en ekki efnislegt inntak. Oddný Mjöll Arnardóttir orðar þetta með 

eftirfarandi hætti: 

 

Formleg jafnréttisregla felur þannig aðeins í sér að lagareglu skuli beitt eins um 

alla sem hún tiltekur sjálf að hún eigi við um en efnisleg jafnréttisregla felur í sér 

að gerðar séu efnislegar kröfur til þess að lögin séu ekki óréttlát með hliðsjón af 

jafnréttishugtakinu.69 

 

Krafan um formlegt jafnrétti ber þannig keim af einstaklingshyggju sem telur kosti og galla 

einstaklingsins ákvarðandi þætti um það hvernig honum vegnar án þess að horft sé til 

umhverfislegra þátta. Út frá þessari nálgun jafnréttis eru jákvæðar aðgerðir til að ná fram 

                                                 
66

 Gerard Quinn, „The Human Rights of People with Disabilities under EU Law“ í Philips Alston (ritstj.), The 

EU and Human Rights (Oxford University Press 1999) 287–288. 
67

 sama heimild 289. 
68

 Marcia H. Rioux, „Towards a Concept of Equality of Well-Being: Overcoming the Social and Legal 

Construction of Inequality“ (1994) 7 Canadian Journal of Law and Jurisprudence 127, 127. 
69
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jafnrétti ekki taldar réttlætanlegar og áherslan í alþjóðlegri mannréttindvernd er á neikvæð 

réttindi.70 Út frá formlegu jafnrétti er einnig horft framhjá óbeinni mismunun þ.e. þegar 

meðferð einstaklinga og hópa er eins á yfirborðinu en leiðir til neikvæðra áhrifa fyrir ákveðna 

hópa fólks.71  

Þegar þessi nálgun er sett í samhengi við stöðu fatlaðs fólks er ljóst að hún á sér mikla 

samsvörun með hinu einstaklingsbundna sjónarhorni á fötlun sem útskýrir vandamál fatlaðs 

fólks með vísan til skerðingar einstaklingsins. Dreifing gæða helst því í hendur við það 

hversu vel einstaklingurinn getur aðlagða sig að norminu. 

Upp úr 1970 þróaðist jafnréttishugtakið í átt að svokölluðu efnislegu mismununar jafnrétti þar 

sem ákveðið tillit var tekið til þess að ólíkir líffræðilegir eiginleikar einstaklinga hefðu 

óréttlát áhrif, sem eðlilegt væri að bæta upp, án þess að formgerð samfélagsins væri álitin 

ósanngjörn. Leitast var við að bæta stöðu ákveðinna hópa með viðeigandi aðlögun og 

jákvæðum aðgerðum, en slíkt taldist þó undantekning frá meginreglunni.72 Á sviði 

mannréttindaverndar endurspeglaðist þessi nálgun í áherslu á jákvæðar aðgerðir stjórnvalda 

við að koma mannréttindum í framkvæmd.73 Þarna var hins vegar enn notast við frekar 

einstaklingsbundin skilning á fötlun þar sem ekki var lögð áhersla á að greina undirliggjandi 

þætti útilokunar eða óréttlæti í formgerð samfélagins. Félagslegra sjónarhorna á fötlun í 

tengslum við inntak jafnréttishugtaksins tók því ekki að gæta fyrr en upp úr 1990. 

Þá fer áherslan loksins að beinast að félagslega sköpuðum hindrunum sem birtast í 

samfélaginu og lagaframkvæmd auk þess sem fram kemur viðurkenning á þörfinni fyrir að 

nota jafnrétti sem mótvægi við forréttindi.74 Horft er til þess hvernig margvíð eða margþætt 

(e. multidimensional) áhrif tiltekinna einkenna ákveðinna  einstaklinga og hópa skapa aukna 

hættu á mismunun. Með því að skoða einstaklinginn í tengslum við umhverfið með áherslu á 

ójöfn valdahlutföll, forréttindi og jaðarstöðu í samfélaginu er ekki lengur litið á jákvæðar eða 

sérstakar aðgerðir sem undantekningu, heldur nauðsynlegan undanfara þess að uppræta 

mismunun.75 Þessi nálgun er í takt við mannréttindasjónarhorn á fötlun þar sem áhersla er 

lögð á að skoða umhverfislegar hindranir, að vinna gegn útilokun og stuðla að samfélagslegri 

þátttöku fatlaðs fólks. Í því felst krafa um að rýnt sé í uppbyggingu útilokandi ferla sem hafa í 

för með sér óbeina mismunun fyrir fatlað fólk og mæta aðstöðumun þess með viðeigandi 
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aðlögun. Þetta er sú nálgun sem farin er í SRFF og fjallað verður nánar um í 3. kafla. Í næsta 

kafla verður fjallað um hin hefðbundnu viðhorf og nálgun á persónuréttindi einstaklinga og 

takmarkanir þeirra.  
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2. Hefðbundin nálgun á lögræði 

Áður en hægt er að gera grein fyrir þeirri nýju nálgun á lögræði sem SRFF ber með sér er 

nauðsynlegt að skoða hvernig þetta viðfangsefni hefur verið nálgast fram að þessu.  

2.1 Persónufrelsi, hin dýrmætustu réttindi 

Frá fornu fari hafa réttindi sem teljast svo nátengd andlegu eða líkamlegu lífi manna að þau 

verði ekki aðgreind frá einstaklingum, talist persónuleg réttindi á meðan fjárréttindi fjalla um 

réttinn til gæða, sem hafa fjárgildi, en geta greinst frá eiganda þeirra og gengið á milli 

manna.76 Persónuleg réttindi eiga það sammerkt að þeim er iðulega veitt ríkari vernd en 

fjárréttindum þar sem „[l]íf og heilbrigði, líkamlegt og andlegt frjálsræði og mannorð eru 

mönnum dýrmætari gæði en fjármunir.“77 Þessi réttindi njóta því bæði stjórnarskrárverndar 

auk þess sem fjallað er um þau í alþjóðlegum samningum um mannréttindi.78  

Persónuréttindi hverfast um grundvallarréttinn til að taka eigin ákvarðanir án þess að þær séu 

virtar að vettugi af öðru fólki. Þau snúast því um að vera sjálfráður (e. autonomy) í daglegu 

lífi sem einnig felur í sér að hafa sjálfsforræði þ.e. forræði á sjálfum sér án afskipta annarra.   

Fræðimenn á sviði heimspeki hafa alla jafnan byggt umfjöllun sína um sjálfræði á því 

viðhorfi að sjálfræði sé grundvallargildi mannlegrar tilveru og eitt af því sem markar sérstöðu 

hennar miðað við aðrar dýrategundir. Þeir vilja meina að manneskjan sé sjálfsvera: 

 

það er gerandi með sjálfsvitund og sjálfsmynd. Hún er vera með langanir og vilja, 

gildismat og tilfinningar sem hafa áhrif á það hvaða stefnu líf hennar tekur.79 

 

Í þessari sérstöðu felst jafnframt mikilvægi þess að manneskjan búi við frelsi til að móta eigin 

tilveru og sett er fram sú siðferðilega krafa að manneskjan fái að ráða lífi sínu sjálf án allrar 

óréttmætrar íhlutunar þar sem slík afskipti ógna mennsku hennar, reisn og sjálfsvirðingu.80 

Þetta eru þau grundvallarstef í allri alþjóðlegri mannréttindalöggjöf sem varðar persónufrelsi 

og einkalíf. Finna má slík ákvæði í mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna81, 
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alþjóðasamningi um borgaraleg og stjórnmálaleg réttindi82 og mannréttindasáttmála Evrópu.83 

Þessi réttindi eru jafnframt meðal elstu mannréttindaákvæða sem sett voru í stjórnarskrár 18. 

og 19. aldar og beindust að vernd gegn gerræðislegum afskiptum stjórnvalda í formi 

frelsissviptinga, handtöku og fangelsunar án viðeigandi dómsmeðferðar.84 Inntak þeirra 

ákvæða sem vernda persónufrelsi og einkalíf snúa því aðallega að því að setja skorður við 

inngrip í þessi réttindi með því að veita frelsissviptum einstaklingi heimild til að bera hana 

undir dóm og fá bætur ef um ólögmæta frelsissviptingu er að ræða.  

Í íslenskri löggjöf eru þessi réttindi vernduð af 67. gr. stjórnarskrár lýðveldisins Íslands nr. 

33/1944 (stjskr.) þar sem fjallað er um bann við því að svipta einstaklinga frelsi sínu nema 

samkvæmt sérstakri heimild í lögum. Þetta ákvæði hefur verið í íslensku stjórnarskránni frá 

því 1874 en fram til ársins 1995 náði það aðeins til frelsissviptingar á grundvelli handtöku.85 

Með stjórnskipunarlögum nr. 97/1995 var gildissvið ákvæðisins fært út og nú nær það einnig 

til frelsissviptingar af öðrum ástæðum sbr. 3. mgr. 67.gr. auk þess sem fjallað er um rétt til 

skaðabóta í 3. mgr. sömu greinar fyrir einstakling sem hefur verið sviptur frelsi að ósekju. Í 

71. gr. stjskr. er svo fjallað um friðhelgi einkalífs, heimilis og fjölskyldu þar sem segir í 2. 

mgr. að ekki megi gera líkamsrannsókn eða leit á manni, leit í húsakynnum hans eða munum, 

nema samkvæmt dómsúrskurði eða sérstakri heimild í lögum. Þá er ákvæði í 226. gr. 

almennra hegningarlaga nr. 19/1940 þar sem frelsissvipting er gerð að refsiverðri háttsemi.  

Við njótum því verndar gegn óréttmætri eða ólögmætri sviptingu á persónufrelsi okkar. Þrátt 

fyrir það er heimilt að takmarka þetta frelsi eins og getið er í bæði 67. gr. og 71. gr. stjskr. þar 

sem kveðið er á um að það megi einungis gera „með heimild í lögum“. Fyrir umfjöllun í 

þessari ritgerð skiptir þar mestu máli heimild 4. gr. lögræðislaga um sviptingu lögræðis. 

2.2 Lögræði 

Í lögræðislögum er m.a. fjallað um hvernig brugðist skuli við í þeim tilfellum er einstaklingar 

teljast ekki hæfir til að „fara með umráð réttinda sinna eða taka á sig skyldur.“86 Í rannsókn 

frá 2012 á fyrirkomulagi lögræðismála í Evrópusambandslöndunum kemur fram að yfirleitt 

er um svipaða framkvæmd og forsendur fyrir sviptingu að ræða. Þannig byggja dómstólar 

almennt á læknisfræðilegum skoðunum og skýrslum um vanhæfni viðkomandi við að ráða 
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eigin högum og nota slíkar skýrslur til að meta þörfina fyrir takmörkun á lögræði. Síðan er 

það annað hvort sami dómstóll eða annar sem skipar lögráðamann í kjölfarið.87  

Samkvæmt 1. mgr. 1. gr. lögrl. skiptist lögræðið í fjárræði og sjálfræði og lögræðisaldurinn er 

bundinn við 18 ára aldur. Í 2. mgr. sömu greinar er sú undantekning gerð, hvað þetta varðar, 

að ef yngri manneskja en 18 ára stofnar til hjúskapar öðlast hún lögræði upp frá því. Foreldrar 

eru lögbornir lögráðamenn barna sinna og nefnast þau lögráð, forsjá sbr. 51. gr. lögrl. Þegar 

barn öðlast síðan lögræði við 18 ára aldur lýkur forsjánni svo og framfærsluskyldu foreldra 

samkvæmt 63. gr. barnalaga nr. 76/2003.  

Til að glöggva sig frekar á því hvað felst í sjálfræði og fjárræði er ekki mjög bitastætt að líta 

eingöngu til skilgreiningar laganna. Þannig segir í 2. gr. að sjálfráða maður ráði einn öðru en 

fé sínu og í 3. gr. að fjárráða maður ráði einn fé sínu. Í báðum greinum kemur hins vegar fram 

að þetta gildi að svo miklu leyti að lög mæli ekki á annan veg.  

2.2.1 Sjálfræði 

Í athugasemdum með frumvarpi til gildandi lögrl. kemur fram að með sjálfræði sé átt við að 

sjálfráða maður ráði sínum persónulegu högum.88  Nema í þeim undantekningartilvikum 

þegar hann er nauðungarvistaður án sjálfræðissviptingar sbr. 19. gr. lögrl. Með persónulegum 

högum er m.a. átt við að einstaklingur ráði dvalarstað sínum, geti gert vinnusamninga þar 

sem hann ráðstafar vinnuhæfi sínu og sótt sér framhaldsmenntun umfram lögbundið 

grunnskólanám.89  

Þegar einstaklingur er sviptur sjálfræði sínu fer lögráðamaður með lögráð hans sbr. 1. og 2. 

mgr. 52. gr. lögrl. Lögráðamaður sjálfræðissvipts manns hefur skv. 1. mgr. 58. gr. laganna 

heimild til að taka „nauðsynlegar ákvarðanir um þá persónuhagi hins sjálfræðissvipta sem 

hann er ófær um að taka sjálfur“. Í athugasemdum við 58. gr. segir að með þeim ákvörðunum 

sé fyrst og fremst átt við ákvarðanir sem nauðsynlegar eru að því marki að 

sjálfræðissviptingin nái tilgangi sínum. Ákvæðinu var ætlað að takmarka umsvif 

lögráðamanna miðað við eldri lög þar sem heimildir lögráðamanna lögræðissviptra manna 

voru jafn rúmar og heimildir lögborinna lögráðamanna. Þá er í 2. mgr. 58. gr. lögrl. byggt á 

þeirri meginreglu að lögráðamaður geti ekki ákveðið að skjólstæðingur hans skuli vistaður á 

stofnun gegn vilja sínum. Hins vegar er gerð undantekning á þessu að því gefnu að lífi eða 

heilsu hins svipta sé hætta búin að mati læknis. Í athugsemdum við greinina kemur fram að 
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þessi heimild þurfi að sæta takmörkunum og beita af varúð. Í ákvæðinu er það gert að skilyrði 

að fyrir liggi mat læknis auk þess sem heimildin er bundin við stofnanir sem reknar eru á 

grundvelli laga um heilbrigðisþjónustu, nr. 97/1990, laga um málefni fatlaðra, nr. 59/1992, 

eða heimili eða stofnanir sem reknar eru samkvæmt lögum um vernd barna og ungmenna, nr. 

58/1992.90 

2.2.3 Fjárræði 

Með fjárræði er átt við að fjárráða maður ráði sjálfur meðferð og ráðstöfun eigna sinna sem 

hafa fjárgildi.91 Eigi hann íbúð, getur hann þannig t.d. nýtt sér hana með beinni notkun með 

því að búa þar, ráðstafað henni með löggerningi með sölu eða leigu á henni eða skuldfest 

hana á grundvelli löggernings.92 Ráðstöfunum fjárráða manns geta þó verið settar 

takmarkanir. Annars vegar samkvæmt lögum sem gilda um alla óháð því hvort þeir eru 

fjárráða eða ófjárráða. Hins vegar ef hinn fjárráða hefur óskað eftir aðstoð ráðsmanns skv. 33. 

gr. lögrl. en þá glatar hann ráðstöfunarrétti yfir þeim eignum sem ráðsmanninum eru faldar til 

umsjónar sbr. 1. mgr. 41. gr. Tekið er fram að þessi takmörkun taki þó ekki til heimildar 

viðkomandi til ráðstöfunar eigna með erfðaskrá. 

Sjálfráða einstaklingur sem sviptur hefur verið fjárræði missir því ráðstöfunarrétt yfir eignum 

sínum til lögráðamanns og eru lögmætar ráðstafanir lögráðamannsins bindandi fyrir hinn 

svipta, líkt og hann hefði sjálfur fjárráða gert þær sbr. 3. mgr. 58. gr. Þar kemur jafnframt 

fram að taki sviptingin einungis til tiltekinna eigna ráði lögráðamaðurinn aðeins yfir þeim 

eignum hans. Í 75. gr. lögrl. eru undantekningar frá þeim takmörkunum sem lagðar eru á 

frelsi fjárræðissviptra manna til að ráða eignum sínum. Þessar undantekningar taka til 

sjálfsaflafjár sbr. 2. mgr., og gjafafjár sbr. 3. mgr. sem honum áskotnast eftir sviptinguna. Í 5 

mgr. er þó sleginn sá varnagli að ef um tiltölulega mikið sjálfsaflafé eða gjafafé er að ræða 

eða hinn ófjárráða fari ráðlauslega með féð geti yfirlögráðandi tekið eða heimilað 

lögráðamanni að taka féð að nokkru eða öllu leyti til varðveislu. 

2.3 Verndarsjónarmið að baki sviptinga 

Rannsóknir benda til að stór hluti fatlaðs fólks, sérstaklega einstaklingar með þroskahömlun 

og geðsjúkdóma séu sviptir gerhæfi sínu og þeim komið undir forráð lögráðamanna. Í Evrópu 

er áætlað að það sé um ein milljón fullorðins fólks sem annað hvort er svipt gerhæfi sínu að 

                                                 
90

 Alþt. 1996-1997, A-deild, þskj. 121 – 410. mál, athugasemdir við 58. gr. 
91

 Alþt. 1996-1997, A-deild, þskj. 121 – 410. mál, athugasemdir við 2. gr. 
92

 Páll Sigurðsson, Mannhelgi (n. 13) 95. 



21 

 

hluta til eða að fullu.93 Þó halda megi því fram, að svipting að hluta til sé skárri kostur en 

svipting að fullu, er samt sem áður hætta á að í framkvæmd taki ráðstafanir lögráðamanna til 

fleiri atriða en honum var upphaflega ætlað að sinna þar sem þeir einstaklingar sem hafa 

verið sviptir átta sig oft ekki á hvar mörkin á milli eigin ákvörðunarheimildar og heimilda 

lögráðamannsins liggja.94   

Í hinu hefðbundna fyrirkomulagi flestra réttarríkja hefur lögræði gjarnan verið bundið því 

skilyrði að manneskjan hafi náð ákveðnum aldri og búi yfir þeim andlega þroska að hún skilji 

réttaráhrif ráðstafana sinna.95 Þess vegna hefur meintur skortur á þessum hæfileika verið 

túlkaður sem svo að viðkomandi geti þá ekki sjálfur skapað sér rétt eða skyldur með 

lögskiptum sínum heldur verði hann að vera settur undir forráð annarra hvað það varðar.96 Á 

síðustu áragtugum hefur þessi framkvæmd verið gagnrýnd í sífellt vaxandi mæli fyrir að 

koma hlutfallslega verr niður á fötluðu fólki og þá sérstaklega fólki með þroskahömlun eða 

geðsjúkdóma.97  

Rétt er að geta þess að takmarkanir á gerhæfi eiga ávallt einungis við um afmarkaða 

réttarþætti. Í riti sínu bendir Páll Sigurðsson á að algjör svipting gerhæfis, sem tæki til allra 

réttarsambanda, myndi eflaust stangast á við stjórnarskrárvarin grundvallarréttindi um 

persónufrelsi manna. Þess vegna er það svo að svipting gerhæfis gildir einungis á nánar 

tilteknum samskiptasviðum.98 Til dæmis er lögræði arfleifanda ekki skilyrði sumra 

mikilvægustu gerninga á sviði erfðaréttar, enda vegur vilji hans mjög þungt og þarf mikið til 

að honum verði þokað.99 Hins vegar getur lögræðissviptur maður ekki gengið í hjúskap nema 

að fengnu samþykki lögráðamanns síns sbr. 8. gr. hjúskaparlaga nr. 31/1993. Hinn svipti 

getur þó borið synjun lögráðamanns í slíku tilviki undir innanríkisráðuneytið. Sömuleiðis þarf 

atbeina lögráðamanns við ef ólögráða maður hyggst gera kaupmála sbr. 81. gr. sömu laga. Í 1. 

mgr. 1. gr. laga um kosningar til Alþingis nr. 24/2000 virðist lögræði ekki vera gert að 

skilyrði kosningaréttar þar sem einungis er fjallað um að viðkomandi verði að hafa náð 18 ára 

aldri, vera íslenskur ríkisborgari og hafa lögheimili hér á landi til að geta notið kosningaréttar. 
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Eina tilvísunin til lögræðis í þeim lögum er í 3. mgr. 58. gr. þar sem segir að skrifleg krafa 

þar sem óskað er eftir því að kjósandi fái að greiða atkvæði í heimahúsi verði að vera studd 

vottorði lögráða manns. Hins vegar er ljóst að takmarkanirnar á lögformlegu hæfi varða engu 

að síður hin mikilvægustu réttindi sem eru forsenda fullgildrar þátttöku í samfélaginu til jafns 

við aðra.100 

Rökin á bak við verndarsjónarmiðin grundvallast á því að gjarnan hefur verið talið að vernda 

þurfi þá sem vegna ungs aldurs, ellisljóleika, greindarskorts eða andlegra veikinda brestur 

hæfileika til að meta rétt eðli gerða sinna og afleiðingar þeirra.101 Þetta hefur verið orðað sem 

svo að slíkir einstaklingar: 

 

...hafa ekki nægan skilning á að neyta réttinda sinna á þann hátt, sem þeim eða 

fjölskyldum þeirra er fyrir beztu. Menn, sem eins er ástatt um og að framan getur, 

vanþroska eða andlega vanheilir, þurfa á að halda vernd þjóðfélagsins fyrir 

óheppilegum afleiðingum sinna eiginna gerða.102 

 

Páll vill meina að þarna birtist „umhyggja“ samfélagsins eða löggjafans sem vill „ráðskast 

með þann smáa og umkomulitla og gæta þess að hann fari sér ekki að voða á hálu svelli 

réttarreglna og viðskipta!“103  

2. 4 Gagnrýni á verndarsjónarmiðin 

Ofangreindar tilvitnanir til íslenskra fræðimanna á sviði persónuréttar endurspegla hin vel 

meinandi forræðishyggjurök sem liggja að baki lagalegum takmörkunum á gerhæfi manna. 

Sú nálgun hefur þó sætt ákveðinni gagnrýni, sérstaklega með tilkomu SRFF og 

mannréttindasjónarhorns á fötlun. Gagnrýnin hefur bæði lotið að forsendum matsins sem 

liggur til grundvallar sviptingunni og neikvæðum áhrifum sem slík aðgerð getur haft á þann 

sem verður fyrir henni. Þessi gagnrýni endurspeglar jafnframt feminíska gagnrýni sem höfð 

hefur verið uppi innan heimspekinnar á þau frumspekilegu viðhorf sem liggja til grundvallar 

hugmyndum okkar um sjálfræði. 

Ástríður Stefánsdóttir dósent í hagnýtri siðferði bendir á í þessu samhengi að: 
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Fullorðið fólk með fötlun þarf oft að glíma við þá staðalímynd að það sé „eilíf 

börn“ sem neita megi um þátttöku í samfélaginu. Er samningurinn [um réttindi 

fatlaðs fólks] einmitt settur fram til að styrkja fólk í þeirri baráttu. Sjálfræði er eitt 

þeirra siðferðilegu gilda sem samningurinn byggist á. Við lögfestingu 

samningsins á Íslandi þarf að útfæra sjálfræði fatlaðs fólks í íslenskum lögum. 

Við þá vinnu er mikilvægt að skilningur á hugtakinu sé skýr.104 

 

Í grein sinni rekur Ástríður hvernig femínísk gagnrýni á sjálfið og sjálfræðishugtakið  lúti 

fyrst og fremst að gagnrýni á hið „Kantíska sjálf“ eða hugmyndir Kants um sjálfið sem 

sjálfsprottið og óháð öðrum (e. atomic self). Sú nálgun er talin smætta siðferðisveruna niður í 

hæfileikann til að beita skynsemi en með því er jafnframt horft framhjá hugmyndum um 

kerfislægt vald og undirgefni. Þannig sé horft framhjá mikilvægum þáttum á borð við 

kyngervi, kynhneigð, stétt, stöðu, aldur eða fötlun, sem móta hina félagslegu sjálfsmynd.105 

Andstæða þessarar nálgunar eru hugmyndir um félagslegt sjálft (e. social self) sem byggja á 

því að sjálfið sé aðstæðubundið og byggi á tengslum okkar við hvert annað.106 Sú sýn er í takt 

við mannréttindasjónarhorn á fötlun og norræna tengslasjónarhornið sem einnig leggja 

áherslu á hin órjúfanlegu tengsl einstaklingsins við umhverfi sitt.107 Þessi sýn á sjálfið 

viðurkennir þátt umhverfisins sem einstaklingurinn lifir og hrærist í og mikilvægi þess að búa 

við skilyrði sem stuðla að því að þroska með sér þann hæfileika sem sjálfræðið er.108 

Fræðimenn á sviði lögfræði hafa greint þrjár mismunandi nálganir við það hvernig 

lögformlegt hæfi fatlaðs fólks er metið, sem endurspegla þessar hugmyndir.109 Fyrst er það 

svokölluð ástands-nálgun (e. status approach) þar sem fötlun er talin jafngilda skorti á hæfi til 

að taka eigin ákvarðanir á sumum eða öllum sviðum lífsins. Með þessari nálgun er einungis 

horft á skerðinguna og hún látin nægja ein og sér til að svipta fatlað fólk persónuréttindum 

sínum án tillits til raunverulegrar andlegrar getu þess til að fara með réttindin.110 Fötlun er 

eingöngu metin út frá einstaklingsbundnu sjónarhorni og mat dómara á vanhæfni 

einstaklingsins byggist aðallega á læknisfræðilegum gögnum.111 Þessi svart-hvíta nálgun á 
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lögformlegt hæfi hefur verið gagnrýnd fyrir að byggja á rótgrónum staðalmyndum um fatlað 

fólk og taka ekki með í reikninginn að manneskjan getur haft mismikla getu til að taka 

ákvarðanir á ólíkum sviðum.112 Í þessu samhengi má greina mikilvægi þess fyrir 

mannréttindabaráttu fatlaðs fólks að endurskilgreina hugtakið sjálfstæði þannig að það felist í 

því að hafa val og stjórn á eigin lífi, óháð því hvort eða hversu mikinn stuðning við þurfum á 

að halda.113 Gerard Quinn heldur því fram að það sé frekar sérstakt að fyrstu viðbrögð 

stjórnvalda við skertri getu til ákvarðanatöku sé að svipta einstaklinginn þessum réttindum og 

koma þeim undir forráð annarra, sem taka eiga ákvarðanir sem honum eru „fyrir bestu“ en 

það er nálgun sem eigi betur við í tengslum við börn heldur en fullorðna.114 

Í annan stað er það niðurstöðu-nálgun (e. outcome approach) þar sem horft er til niðurstöðu 

þeirra ákvarðana sem fatlað fólk tekur. Þannig er ákvörðun einstaklings með geðsjúkdóm um 

að leggjast inn á geðdeild gjarnan virt sem skynsamleg ákvörðun á meðan hæfi viðkomandi 

er yfirleitt stórlega dregið í efa ef hann tekur síðar ákvörðun um að vilja hætta meðferðinni.115 

Fæstir myndu eflaust leggja til slíka nálgun í dag þar sem almennt er viðurkennt að sem 

manneskjur tökum við oft slæmar ákvarðanir eða gerum mannleg mistök. Þar af leiðandi er 

mjög mótsagnakennt að ætla að nota annan eða hærri skynsemisþröskuld þegar kemur að því 

að meta réttmæti þeirra ákvarðana sem fatlað fólk tekur.116  

Loks er það starfræn-nálgun (e. functional approach) sem horfir á starfræna getu 

einstaklingsins til að skilja og meta afleiðingar ákvarðana sinna.117 Þannig er fyrst horft til 

þess að einstaklingurinn hafi tiltekna skerðingu og síðan tekin afstaða til þess hvort 

skerðingin dragi úr möguleikum hans til starfrænnar færni á borð við það að geta tekið 

upplýsta ákvörðun á eigin spýtur.118 Bent hefur verið á að allar þessar nálganir hafi sína galla. 

Hins vegar komist hin starfræna nálgun hvað næst því að vera nothæf áfram, að því gefnu að 

hún sé ekki notuð sem mælistika til að takmarka lögformlegt hæfi, heldur sem aðferð við að 

meta hvers konar tegund aðstoðar ætti að bjóða einstaklingnum upp á.119 
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Þegar kemur að lögræðissviptingum þá hefur það sýnt sig að þrátt fyrir að vel meinandi 

verndarsjónarmið liggi yfirleitt þar að baki geti slík framkvæmd engu að síður haft skaðleg 

áhrif á þann sem er sviptur.120 Forvígismenn svokallaðrar „meðferðarlegrar lögfræði“ (e. 

therapeutic jurisprudence) hafa haldið því fram í þessu samhengi að í lagalegri framkvæmd sé 

tilteknum staðreyndum oft haldið fram sem ekki hafa verið rannsakaðar vísindalega og geta 

því reynst rangar.121 Einstaklingar í þessari stöðu upplifa gjarnan að vilji þeirra og séróskir 

séu hunsaðar, að annað fólk taki ákvarðanir fyrir þeirra hönd og komið sé fram við þá sem 

viðfangsefni annarra eða sem börn.122 Þegar einstaklingar eru lögræðissviptir með tilheyrandi 

yfirlýsingu um að þeir séu ófærir um að ráða högum sínum getur sú aðgerð haft þær 

afleiðingar í för með sér að sú verði raunin.123 Upplifunin á því að hafa ekki vald yfir eigin lífi 

getur nefnilega leitt til ákveðinnar uppgjafar í formi þess að viðkomandi einstaklingar hætti 

að reyna að hafa áhrif á eða stjórna eigin lífi. 124 Lagalegar ákvarðanir eigi þar af leiðandi að 

byggja á reynslustaðreyndum og taka mið af meðferðarlegu gildi tiltekinnar lagareglu eða 

framkvæmdar.125  

Þegar manneskja er skilgreind sem ófær eða óhæf til að fara með eigin málefni að hluta til 

eða að öllu leyti er vald hennar yfir eigin lífi fært á hendur einhvers annars. Slík skerðing á 

réttarstöðu einstaklingsins hefur bæði félagslega og lagalega skaðlegar afleiðingar fyrir 

einstaklinginn.126  

Áhyggjuefnið felst í því að ekki er lengur komið fram við einstaklinginn sem sjálfstæða 

manneskju sem eykur líkurnar á því að siðferðileg og lagaleg staða hennar skerðist í augum 

annarra. Slík skerðing eykur hættuna á staðalmyndum, hlutgervingu, neikvæðum viðhorfum 

og öðrum tegundum útilokunar, sem fatlað fólk verður hlutfallslega miklu meira fyrir barðinu 
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á, og eykur jafnframt valdaleysi þessara einstaklinga sem og áhættuna á misnotkun og 

vanrækslu.127 
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3. Ný nálgun á lögformlegt hæfi 

Í framangreindum köflum hefur verið fjallað um hvernig nálgun á lögformlegt hæfi fatlaðs 

fólks hefur haldist í hendur við þróun hins einstaklingsbundna sjónarhorns á fötlun. Með 

nýjum sjónarhornum á fötlun er jafnframt gerð krafa um nýja nálgun á stöðu fatlaðs fólks 

sem aðilar að lögum. Í þessum kafla verður gerð grein fyrir því hvað felst í hinni nýju nálgun 

á lögformlægt hæfi fatlaðs fólks og hvaða kröfur sú nálgun gerir til löggjafar á sviði 

lögræðismála og til stuðnings við fatlað fólks. Umfjölluninni verður skipt í þrjá hluta auk 

undirkafla hvers hluta.  

Í fyrsta hlutanum er skoðað hvernig hvernig SRFF tekur á mannréttindasjónarhorninu á 

fötlun, hvernig SRFF birtir þróun jafnréttishugtaksins í átt að efnislegu jafnrétti og hvernig 

12. gr. endurspeglar þessar hugmyndir. 

Í öðrum hluta þessa kafla er vikið að vettvangi Evrópuráðsins og skoðað hvaða tilmæli og álit 

koma þaðan í tengslum við kröfur sem gerðar eru til lögformlegs hæfis fatlaðs fólks, 

sérstaklega eftir tilkomu SRFF. Þá verður rýnt í dómaframkvæmd Mannréttindadómstóls 

Evrópu (MDE) og farið yfir að hvaða leyti dómstóllinn lítur til þróunar mannréttindaviðmiða 

á þessu sviði. 

Í þriðja hluta er svo fjallað um dæmi um svokallaðar „bestu starfsvenjur“ (e. best practises) í 

Svíþjóð og Kanada sem Mannréttindafulltrú Evrópuráðsins, Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin 

og fleiri aðilar hafa bent á og talið að önnur lönd ættu að líta til við innleiðingu 12. gr. 

SRFF.128 

3.1 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Árið 2001 kom allsherarþing Sameinuðu þjóðanna á fót Ad Hoc nefnd sem falið var það 

hlutverk að leggja drög að nýjum alþjóðasamningi um mannréttindi fatlaðs fólks. Lagt var 

upp með ríkt samstarf og samráð við hagsmunasamtök fatlaðs fólks og önnur 

mannréttindasamtök.129 Þessi fyrsti mannréttindasamningur 21. aldarinnar sló mörg met að 

þjóðarrétti. Hann er fyrsti mannréttindasamningurinn til að vera saminn á svo skömmum 

tíma, en samningsferli hans lauk í desember 2006. Þá hefur aldrei verið haft jafn mikið 

samráð við grasrótina við samningu nokkurs mannréttindasamnings. Ennfremur má geta þess 
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að á undirritunardegi hans 30. mars 2007 voru alls 86 ríki sem undirrituðu hann, en það er 

mesti fjöldi undirskrifta á undirritunardegi nokkurs mannréttindasamnings frá upphafi.130 Í 

byrjun desember 2013 hafa 138 ríki fullgilt samninginn og 78 ríki fullgilt bókunina.131 

Fjöldinn ber með sér ríka alþjóðlega samstöðu um að tímbært sé að vinna að bættri 

mannréttindavernd fatlaðs fólks. Þá er samningurinn sérstakur að því leyti að margar greinar 

hans eru afrakstur þrýstings, upplýsinga og sjónarmiða grasrótarinnar sem ekki hefðu fengið 

að njóta sín ef samningurinn hefði verið saminn á hinn hefðbundna hátt, einungis með 

aðkomu fulltrúa aðildarríkja Sameinuðu þjóðanna. Þess vegna er mikilvægt að skoða 

samninginn og samningsferlið allt í þessu ljósi.132 

Uppbygging samningsins er á þá leið að í 1. gr. til 7. gr. er almennur hluti þar sem fjallað er 

um þær reglur sem gilda um beitingu og túlkun allra þátta samningsins og í 8. gr. til 30. gr. er 

að finna ítarlegar lýsingar á efnisréttindum hans. Í þeim greinum sem á eftir koma er svo 

fjallað um framkvæmd og eftirlit. Í valfrjálsu bókuninni við samninginn er svo opnað fyrir 

sértækt eftirlit með framkvæmd samningsins þar sem tryggður er réttur þolenda brota, hvort 

sem það eru einstaklingar eða hópar, til að kvarta til eftirlitsnefndar með samningnum, sem 

komið er á fót skv. 34. gr. samningsins.  

3.1.1 Birting mannréttindasjónarhorns í SRFF   

Með SRFF er vikið frá ríkjandi einstaklingsbundnu sjónarhorni en í því felst ákveðin 

endurskilgreining á fötlun sem afleiðingu flókins samspil félagsgerða og ferla í stað þess að 

vera persónulegt vandamál hins fatlaða.133 Hér verður rakið hvernig þessi þróun birtist í 

nokkrum ákvæðum samningsins. 

Í markmiðsgrein 1. gr. samningsins segir að markmið hans sé að:  

 

efla, verja og tryggja full og jöfn mannréttindi og grundvallarfrelsi fyrir allt fatlað 

fólk til jafns við aðra jafnframt því að efla og vinna að virðingu fyrir eðlislægri 

mannlegri reisn þess. 
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Þá er áhugavert að sjá að 2. mgr. sömu greinar hefur að geyma opna skilgreiningu á fötlun 

þar sem segir að til fatlaðs fólks teljist meðal annars: 

 

þeir sem eru með langvarandi líkamlega, andlega eða vitsmunalega skerðingu eða 

skerta skynjun og sem verða fyrir ýmiss konar hindrunum sem geta komið í veg 

fyrir fulla og árangursríka samfélagsþátttöku til jafns við aðra. 

 

Staðsetning á þessari opnu skilgreiningu í markmiðsgrein 1. greinar samningsins í stað 2. gr., 

sem inniheldur skilgreiningar á hugtökum, þjónar ákveðnum tilgangi. Samkvæmt alþjóðlega 

viðurkenndum reglum um túlkun þjóðréttarsamninga er talið óheimilt að gera fyrirvara við 

samninga sem ekki fást samræmst tilgangi þeirra og markmiðum.134 Sömu reglu er einnig að 

finna í 1. mgr. 46. gr. SRFF. Það er því ekki heimilt að takmarka vernd SRFF við ákveðna 

hópa fatlaðs fólks en útiloka aðra. 

Frekar en að skilgreina nákvæmlega hverjir teljist til fatlaðs fólks gefur samningurinn 

ákveðnar vísbendingar í þeim efnum og opnar möguleika ríkja á því að fella fleiri tilvik þar 

undir svo sem fólk sem býr við tímabundnar fatlanir eða fólk sem hefur verið fatlað á 

einhverjum tímapunkti en er það ekki lengur.135 Þá bætir e-liður formálsorðanna við þessa 

opnu skilgreiningu í 2. mgr. 1. gr. með því að:  

 

viðurkenna að hugtakið fötlun þróast og að fötlun verði til í samspili fólks með 

skerðingar og umhverfis og viðhorfa sem hindra fulla og árangursríka 

samfélagsþátttöku til jafns við aðra. 

 

Í þessu birtist enn frekar áherslan á félagsleg sjónarhorn á fötlun með því að viðurkenna að 

helstu ástæður mismununar og takmarkaðrar þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu sé að rekja 

til hindrana. Í 2. mgr. 1. gr. er fjallað um ýmiss konar hindranir en í e-lið formálsorðanna er 

tekið af skarið með það að hindranir séu ekki einungis að finna í hinu efnislega umhverfi 
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heldur einnig í viðhorfum eins og fordómum, staðalmyndum og meðferð sem einkennist af 

forræðishyggju.136 

Þessa þróun má einnig sjá í 3. grein samningsins sem hefur að geyma meginreglur hans þar 

sem áhersla er lögð á að fötlun sé álitin eðlilegur hluti af mannlegum fjölbreytileika (d-liður), 

borin sé virðing fyrir sjálfræði og sjálfstæði fatlaðs fólks (a-liður), stefnt sé að 

samfélagsþátttöku þess (c-liður), aðgengi (f-liður), jöfnum tækifærum (e-liður) og banni við 

mismunun (b-liður).  

3.1.2 Jafnrétti og skuldbindingar ríkjanna samkvæmt SRFF  

Samningurinn byggir jafnframt á þeirri þróun sem átt hefur sér stað varðandi útfærslu á 

inntaki jafnræðisreglunnar þar sem viðurkennt er að regluna þurfi að aðlaga að raunveruleika 

ákveðinna hópa, sem eru útsettari fyrir mismunun en aðrir.137 

Formálsorð samningsins eru um margt samsvarandi formálsorðum annarra kjarnasamninga 

um mannréttindi. Hins vegar er einnig um að ræða nokkrar nýjungar. Í p-lið segir til að 

mynda:   

 

…sem hafa áhyggjur af erfiðum aðstæðum fatlaðs fólks sem sætir margþættri eða 

aukinni mismunun á grundvelli kynþáttar, litarháttar, kynferðis, tungumáls, 

trúarbragða, stjórnmálaskoðana eða annarra skoðana, þjóðlegs, þjóðernislegs eða 

félagslegs uppruna eða frumbyggjaættar, eigna, ætternis, aldurs eða annarrar 

stöðu 

 

Þetta er fyrsti kjarnasamningurinn um mannréttindi sem notar hugtökin margþætt (e. 

multiple) og aukin (e. aggravated) mismunun. Með þessum hugtökum er reynt að draga fram 

hvernig skerðing/fötlun leiði oft til kerfislægrar mismununar (e. structural discrimination) 

sem svo aftur viðhaldi vítahring útilokunar og frekari fötlunar. Hugtakið margþætt- eða 

samtvinnuð mismunun (e. intersectional discrimination) er þannig jafnt og þétt að verða 

viðurkennt sem félagsleg hindrun.138 

Í 5. grein SRFF er fjallað um jafnrétti og bann við mismunun. Í 1. mgr. er kveðið á um að 

allir séu jafnir fyrir lögum og eigi rétt á jafnri vernd og jöfnum hag án nokkurrar 

mismununar. Þá segir í 2. mgr. að banna þurfi hvers kyns mismunun vegna fötlunar og 
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tryggja fötluðu fólki jafna og árangursríka réttarvernd gegn mismunun á öllum sviðum. Í 

skilgreiningu hugtaka í 2. gr. SRFF segir svo í 4. mgr.: 

 

mismunun vegna fötlunar“ merkir hvers konar aðgreiningu, útilokun eða 

takmörkun vegna fötlunar sem hefur þann tilgang eða þau áhrif að torvelda eða 

koma í veg fyrir að fatlað fólk fái viðurkennd, notið eða nýtt sér, til jafns við aðra, 

öll mannréttindi og grundvallarfrelsi á sviði stjórnmála, efnahagsmála, félagsmála 

og menningarmála sem borgarar eða á öðrum sviðum. Þetta tekur til mismununar 

í hvaða mynd sem er, meðal annars að fötluðu fólki sé neitað um viðeigandi 

aðlögun 

 

Hér er bæði verið að vísa til beinnar og óbeinnar mismununar þar sem bæði er fjallað um 

þann „tilgang“ og þau „áhrif“ sem mismununin hefur auk þess sem fjallað er um skort á 

viðgeigandi aðlögun.139 Samkvæmt 5. mgr. 2. gr. samningsins er slík aðlögun skilgreind sem: 

 

nauðsynlegar og viðeigandi breytingar og lagfæringar, sem eru ekki umfram það 

sem eðlilegt má teljast eða of íþyngjandi, þar sem þeirra er þörf í sérstöku tilviki, 

til þess að tryggt sé að fatlað fólk fái notið eða geti nýtt sér, til jafns við aðra, öll 

mannréttindi og grundvallarfrelsi 

 

Ekki aðeins er hugtakið viðeigandi aðlögun fellt inn í skilgreininguna á mismunun heldur er 

jafnframt fjallað um það í  3. mgr. 5. gr. varðandi jafnrétti að gera skuli allar viðeigandi 

ráðstafanir til að tryggja að fötluðu fólki standi viðeigandi aðlögun til boða. Þarna leggur 

SRFF jákvæðar skyldur á herðar aðildarríkjanna til að grípa til ráðstafana sem mæta 

sérstökum þörfum fatlaðs fólks í einstökum tilvikum.140  

Með SRFF eru lagðar ríkar skyldur á aðildarríkin til að gangast fyrir nauðsynlegum 

breytingum sem gera fötluðu fólki kleift að öðlast þátttöku í samfélaginu á eigin forsendum 

og njóta í raun mannréttinda sinna á sama hátt og annað fólk. Í 1. mgr. 4. gr. sem fjallar um 

skuldbindingar er listað upp í níu liðum til hvaða aðgerða þurfi að grípa til þess að tryggja og 

stuðla að því að öll mannréttindi verði að veruleika fyrir allt fatlað fólk án mismununar. 

Skuldbindingarnar snúa meðal annars að því að samþykkja þurfi viðeigandi lagaákvæði og 
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ráðstafanir á sviði stjórnsýslu sbr. a-lið, breyta og afnema gildandi lög, reglur, venjur og 

starfshætti sem fela í sér mismunun gagnvart fötluðu fólki sbr. b-lið, taka mið af vernd og 

framgangi mannréttinda fatlaðs fólks við alla stefnumótun og áætlanagerð sbr. c-lið, aðhafast 

ekkert sem fer í bága við samninginn og að sjá til þess að opinber yfirvöld og stofnanir vinni í 

samræmi við ákvæði hans sbr. d-lið. Loks er fjallað um það í 3. mgr. 4. gr. að við 

undirbúning löggjafar og stefnu til framkvæmdar samningnum og þegar unnið er að 

ákvarðanatöku um málefni fatlaðs fólks skuli haft náið samráð við og tryggja þátttöku fatlaðs 

fólks. 

Í 2. mgr. 4. gr. er engu að síður gerður ákveðinn fyrirvari um efnahagsleg, félagsleg og 

menningarleg réttindi á þann hátt að sérhvert ríki þurfi einungis að gera ráðstafanir „eins og 

efni þess frekast leyfa“ til þess að þessi réttindi verði „virk í áföngum“. Er þetta í samræmi 

við hefðbundna flokkun mannréttinda þar sem jákvæð réttindi eru innleidd í áföngum en 

neikvæð réttindi verða virk þegar í stað á þann hátt að hægt sé að krefjast þeirra fyrir dómi. 

Hins vegar er áhugavert að skoða að 5. greinin um jafnrétti og bann við mismunun telst til 

borgaralegra og stjórnmálalegra réttinda og þar er að finna lagaleg réttindi sem hægt er að 

beita fyrir dómstólum í tengslum við að fá notið annarra réttinda SRFF og er í því samhengi 

ekki gerður greinamunur á hvorum flokknum þau tilheyra.141 

Samningurinn dregur fram í dagsljósið hvar mannréttindi fatlaðs fólks hafa verið brotin og á 

hvaða sviðum þurfi sérstaklega að styrkja mannréttindavernd fatlaðs fólks. Í SRFF er 

viðurkennt að í sumum tilvikum sé fatlað fólk háð aðkomu ríkisvaldsins að 

mannréttindavernd sinni vegna félagslegra og kerfislægra hindrana sem það verður fyrir 

þegar kemur að því að iðka sjálfræði sitt. Í slíkum tilvikum veitir samningurinn fötluðu fólki 

lagaleg réttindi sem hægt er að knýja fram fyrir dómstólum með áherslu á að um 

einstaklingsbundinn rétt sé að ræða en ekki félagslega velferðarþjónustu sem ríkið sinnir af 

góðmennsku sinni.142 

3.1.3 Samningsferli og inntak 12. gr. SRFF  

Eins og að framan er getið var Ad Hoc nefndinni falið að leggja drög að alþjóðlegum 

heildarsamningi til að stuðla að og vernda réttindi og reisn fatlaðs fólks. Lagt var upp með að 

samningurinn yrði grundvallaður á heildrænni nálgun byggðri á þeirri vinnu sem unnin hefði 
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verið á sviði félagslegrar þróunar, mannréttinda og banns við mismunun. Þar að auki var lagt 

til að tekið yrði mið af ályktunum mannréttindaráðs Sameinuðu þjóðanna og nefndarinnar um 

félagslega þróun.143  

Ad Hoc nefndin hélt alls átta fundi og var sá fyrsti haldinn árið 2002 þar sem nefndin kallaði 

eftir áliti og tillögum frá aðildarríkjunum og öllum viðeigandi alþjóðlegum, svæðisbundnum 

og innlendum stofnunum. Á öðrum fundinum, sem haldinn var ári seinna var ákveðið að 

stofna vinnuhóp með það að markmiði að nota þessar tillögur til að útbúa drög að 

samningstexta sem yrði notaður sem grunnskjal samningaviðræðnanna. Vinnuhópurinn hittist 

í janúar 2004 og var skipaður 27 fulltrúum aðildarríkjanna, 12 fulltrúum frjálsra 

félagasamtaka og einum fulltrúa frá innlendri mannréttindaskrifstofu. Nefndin lauk tveimur 

umræðum um samningsdrögin á þremur næstu fundum sem haldnir voru á tímabilinu frá 

2004 til 2005. Á sjöunda fundinum, árið 2006, tók Ad Hoc nefndin til skoðunar drög að 

samningstexta sem formaður nefndarinnar lagði til og endurspeglaði vinnu nefndarinnar. 

Síðar það ár samþykkti nefndin á einu bretti, án atkvæðagreiðslu, drögin að 

samningstextanum auk valfrjálsrar bókunar. Á áttunda fundi nefndarinnar var svo farið í að 

samræma orðalag og í desember 2006 áframsendi nefndin lokadrög samningstextans og 

bókunarinnar til allsherjarþingsins til samþykktar.144 

Í samningsdrögunum sem vinnuhópurinn lagði fram árið 2004 var í 9. grein fjallað um 

réttarstöðu fatlaðs fólks til jafns við aðra. Miklar umræður urðu um greinina og í ljós komu 

mismunandi skoðanir á því hvernig túlka ætti hugtakið lögformlegt hæfi,  hvort það tæki 

einungis til rétthæfis eða líka til gerhæfis og hvaða áhrif greinin hefði á fyrirkomulag 

lögræðismála þegar einstaklingar eru ekki í stöðu til að nýta sér lögformlegt hæfi sitt upp á 

eigin spýtur. 

Samtök um málefni fatlaðs fólks í Evrópu (e. European Disability Forum) lýstu því yfir að 

greinin ætti að leggja megináherslu á aðstoð við þá sem þess þyrftu þegar kæmi að beitingu 

lögformlegs hæfis. Samtökin vildu að greinin hefði þau áhrif að uppræta gömul og úr sér 

gengin lögræðislög.145 Á þriðja fundi Ad hoc nefndarinnar tóku Alþjóðasamtök fatlaðs fólks 

(e. Disabled People's International) í sama streng og bentu á hvernig stofnanavistun, 

þvingaðar ófrjósemisaðgerðir og fjöldamörg mannréttindabrot væru bein afleiðing þess að 
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fatlað fólk hefði í gegnum tíðina ekki fengið að njóta þess grundvallar réttar að taka eigin 

ákvarðanir.146 Fulltrúi Nýja-Sjálands notaði tækifærið á sama fundi og benti á 13. og 15. gr. 

Alþjóðasamningsins um afnám allrar mismununar gagnvart konum sem dæmi um það 

hvernig leiðrétta þyrfti aldagömul viðhorf gagnvart konum um að þær væru ekki færar til að 

eiga eignir eða beita lögformlegu hæfi sínu og að sömu viðhorf væru núna ríkjandi gagnvart 

fötluðu fólki.  

Fulltrúar frá Noregi og Kína vildu meina að sumt fatlað fólk væri ekki fært um að ráðstafa 

réttindum sínum sjálft og hefði þar af leiðandi ekki gerhæfi, því væri erfitt að samþykkja 

orðalag sem gerði ráð fyrir fullu lögformlegu hæfi allra. Fulltrúi Noregs tók fram að í gegnum 

söguna hefði fatlað fólk sætt grófri mismunun á lögfræðilega vafasömum forsendum og að 

þessi grein sækti innblástur sinn til samningsins um afnám allrar mismununar gagnvart 

konum. Hann sagði að alla jafna ætti að ganga út frá þeirri forsendu að fatlað fólk hefði 

lögformlegt hæfi, hins vegar ættu að vera til staðar verndarráðstafanir og undantekningar fyrir 

mikið fatlað fólk eins og þá sem hefðu mikla greindarskerðingu eða alvarlega geðsjúkdóma.  

Ekki náðist að fara yfir greinina á sjötta fundi Ad hoc nefndarinnar en Mannréttindafulltrúi 

Sameinuðu þjóðanna sá sig knúinn til að skila inn áliti þar sem hann rakti innihald hugtaksins 

lögformlegt hæfi (e. legal capacity) í öðrum mannréttindasamningum og komst að þeirri 

niðurstöðu að hugtakið næði bæði yfir rétthæfi og gerhæfi.147 

Á sjöunda fundinum, sem haldinn var árið 2006, lagði formaður Ad Hoc nefndarinnar fram 

endurskrifuð drög að samningstextanum og varð greinin þá að 12. gr. Fatlað fólk og 

hagsmunasamtök þeirra færðu sterk rök fyrir mikilvægi þess að viðurkenna lögformlegt hæfi 

allra einstaklinga og bentu á dæmi úr sögunni hvernig fatlað fólk hefði ítrekað orðið fyrir 

ofbeldi og valdníðslu af þeim kerfum sem hugsuð voru því til verndar.148 Á lokastigum 

samningsferlisins var gerð tilraun til að láta lögformlegt hæfi ná einungis yfir rétthæfi með 

því að setja það í fótnótu við 12. greinina með vísun til tungumálalegra erfiðleika við 
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þýðingu. Fallið var frá því og innihélt lokasamþykkt samningsdraganna á áttunda fundi Ad 

hoc nefndarinnar enga slíka takmörkun.149 

Efni 12. gr. samningsins varðar réttarstöðu fatlaðs fólks til jafns við aðra og er því nátengd 

fyrri umfjöllun um jafnrétti og mismunun. Í samningsferli SRFF var á tímabili erfitt að greina 

á milli þess hvaða atriði skyldu flokkuð í almenna jafnréttisgrein og hvaða atriði ættu 

eingöngu við varðandi stöðu að lögum.150  

Við skoðun á 12. gr. samningsins er nauðsynlegt að hafa í huga áherslu hans á sjálfstæði og 

sjálfræði fatlaðs fólks þar með talið rétt þess til að taka eigin ákvarðanir, sem er áberandi í 

samningnum. Í n-lið formálsorðanna er þannig viðurkennt „mikilvægi einstaklingsbundins 

sjálfræðis og sjálfstæðis fyrir fatlað fólk, þar með talið að hafa frelsi til að taka eigin 

ákvarðanir.“ Þetta orðalag er ákveðinn undanfari 19. greinar samningsins þar sem fjallað er 

um rétt fatlaðs fólks til að lifa sjálfstæðu lífi, án aðgreiningar í samfélaginu.151 

Hugtakanotkunin er nýbreytni í mannréttindasamningi og má jafnframt sjá hana í 

meginreglum samningsins sbr. a-lið 3. greinar sem lýtur að „virðing[u] fyrir eðlislægri 

mannlegri reisn, sjálfræði einstaklinga, þar með talið frelsi til að taka eigin ákvarðanir, og 

sjálfstæði einstaklinga.“ 

Áminningin um rétt fatlaðs fólks til að hafa  „frelsi til að taka eigin ákvarðanir“ þjónar þeim 

tilgangi að draga athyglina að þeirri forræðishyggju og ákvarðanatöku staðgengla fyrir hönd 

fatlaðs fólks sem hefur verið ríkjandi en ætlunin er að stemma stigu við.152 Í o-lið formálsorða 

samningsins er jafnframt fjallað um virka þátttöku fatlaðs fólks í „öllu ákvarðanatökuferli um 

stefnumótun og áætlanir, meðal annars ákvörðunum sem varðar það með beinum hætti“ og 

skiptir máli í þessu samhengi, þar sem gildi mannréttindasjónarhorns á fötlun eru hér ítrekuð 

um það hvernig líta skal á fatlaða manneskju sem miðdepil allra þeirra ákvarðana sem hafa 

áhrif á hana.153  

Þessi sjónarmið eru svo nánar útfærð í 12. greininni í eftirfarandi fimm málsgreinum:  
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1. Aðildarríkin árétta að fatlað fólk eigi alls staðar rétt á viðurkenningu sem aðilar 

að lögum. 

2. Aðildarríkin skulu viðurkenna að fatlað fólk njóti gerhæfis [sic] til jafns við 

aðra á öllum sviðum lífsins. 

3. Aðildarríkin skulu gera viðeigandi ráðstafanir til þess að tryggja aðgengi 

fatlaðs fólks að þeim stuðningi sem það kann að þarfnast þegar það nýtir gerhæfi 

[sic] sitt. 

4. Aðildarríkin skulu tryggja að allar aðferðir og stuðningur, sem tengist beitingu 

gerhæfis [sic], feli í sér viðeigandi og árangursríkar verndarráðstafanir til þess að 

koma í veg fyrir misnotkun samanber ákvæði í alþjóðlegum mannréttindalögum. 

Slíkar verndarráðstafanir skulu tryggja að aðferðir og aðstoð tengd beitingu 

gerhæfis virði réttindi, vilja og óskir viðkomandi einstaklings, að slíkar aðferðir 

og aðstoð leiði ekki til hagsmunaárekstra eða hafi í för með sér ótilhlýðileg áhrif, 

þær séu í samræmi við og sniðnar að aðstæðum viðkomandi einstaklings, gildi í 

sem skemmstan tíma og séu endurskoðaðar reglulega af til þess bæru, sjálfstæðu 

og hlutlausu yfirvaldi eða stofnun á sviði dómsmála.  

Verndarráðstafanirnar skulu vera í samræmi við þau áhrif sem slíkar aðferðir og 

aðstð hafa á réttindi og hagsmuni viðkomandi einstaklings. 

5. Í samræmi við ákvæði þessarar greinar skulu aðildarríkin  til þess að tryggja 

jafnan rétt fatlaðs fólks til þess að eigaeða erfa eignir, að stýra eigin fjármálum og 

hafa jafnan aðgang að bankalánum, veðlánum og annarri fjárhagslegri 

fyrirgreiðslu, jafnframt því að tryggja að fatlað fólk sé ekki svipt eignum sínum 

að geðþótta. 

 

Í 1. mgr. er því er áréttuð staða fatlaðs fólks sem aðilar að lögum, sem eins og að framan 

greinir, felur í sér að geta átt rétt og borið skyldur að lögum, geta átt aðild að dómsmálum og 

geta nýtt sér stofnanir réttarkerfisins.154  

Þá er í 2. mgr. 12. gr. fjallað um að viðurkenna þurfi lögformlegt hæfi fatlaðs fólks. Á 

grundvelli 1. mgr. 34. gr. SRFF hefur verið stofnuð sérfræðinganefnd um réttindi fatlaðs 

fólks (nefndin) sem birt hefur drög að almennum athugasemdum (e. draft general comment) 

varðandi túlkun á inntaki 12. gr. SRFF. Þar er áréttað að inntak hugtaksins „lögformlegt 

hæfi“ nái bæði til rétthæfis og gerhæfis fatlaðs fólks. Nefndin bendir jafnframt á að staða 

fatlaðs fólks sem gerhæfir aðilar er sérstaklega útfærð með skyldu ríkjanna skv. 5. mgr. 12. 

gr. til að gera „gera allar viðeigandi og árangursríkar ráðstafanir“ til að tryggja þennan rétt í 

fjármálalegu tilliti.155 
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Í athugasemdunum kemur fram að nefndin sé að bregðast við þeim misskilningi sem hún 

telur ríkjandi meðal þeirra aðildarríkja, sem hafa skilað inn skýrslum um ráðstafanir til að 

efna skuldbindingar samningsins sbr. 1. mgr. 35. gr. SRFF,  varðandi þær kröfur sem 

mannréttindasjónarhorn á fötlun gerir til fyrirkomulags lögræðismála. Þar segir að uppræta 

þurfi fyrirkomulag þar sem ákvarðanir eru teknar fyrir hönd fatlaðs fólks (e. substitute 

decision-making) og breyta framkvæmdinni yfir í fyrirkomulag þar sem aðgengi er að 

stuðning fyrir þá sem þess þurfa til að fatlað fólk geti sjálft tekið eigin ákvarðanir (e. 

supported decision-making).156  

Svo virðist sem flest ríki leggi tvö ólík hugtök að jöfnu þ.e. lögformlegt hæfi og andlegt hæfi 

(e. mental capacity). Með andlegu hæfi er átt við hæfileika manneskju til að taka ákvarðanir, 

en sá hæfileiki er misjafn á milli manna og jafnvel misjafn hjá einum og sama einstaklingnum 

eftir því hvernig ýmsir félagslegir og umhverfislegir þættir spila þar inn í. Tekur nefndin af 

allan vafa um það að hvorki ætluð né raunveruleg skerðing á andlegu hæfi einstaklings 

réttlæti skerðingu á lögformlegu hæfi hennar. Þegar skert hæfi einstaklingsins til 

ákvarðanatöku er notað sem grundvöllur þess að skerða lögformlegt hæfi hans í stað þess að 

veita viðeigandi stuðning, telst sú framkvæmd mismunun á grundvelli fötlunar.157 

Í samningsferlinu var lögformlegt hæfi sumra fatlaðra einstaklinga dregið í efa m.a. af ótta 

við að slík nálgun kæmi ekki nægjanlega til móts við þarfir þeirra sem eru með miklar 

þjónustuþarfir. Út frá þessum skilningi voru 3. og 4. mgr. greinarinnar þróaðar. Í 3. mgr. 12. 

gr. er lögð skylda á aðildarríkin til að gera viðeigandi ráðstafanir til að veita aðgengi að 

stuðningi og 4. mgr. var látin ná yfir fjölda verndarráðstafana til að koma í veg fyrir 

misnotkun á þeim stuðningi.158 Um þetta má jafnframt vísa til j-liðar formálsorðanna þar sem 

fjallað er sérstaklega um nauðsyn þess að vernda mannréttindi „alls fatlaðs fólks, einnig þess 

sem þarf mikinn stuðning“. Slík árétting undirstrikar það markmið samningsins að fötluðu 

fólki, sem hefur miklar þjónustuþarfir, sé ekki neitað um að fá að njóta mannréttinda sinna.159 

SRFF gerir þá kröfu að hin veitta aðstoð á grundvelli 3. mgr. 12. gr. byggist á trausti, sé 

framkvæmd af virðingu og fari ekki gegn vilja hins fatlaða sem nýtur aðstoðarinnar.160 
Þá er 
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einnig mikilvægt að skoða skyldu 3. mgr. 12. gr. í samræmi við 3. mgr. 5. gr. SRFF þar sem 

segir að tryggja skuli að „fötluðu fólki standi viðeigandi aðlögun til boða.“ Þessar greinar 

hvíla á sama grundvelli þ.e. að gildandi fyrirkomlag þeirra kerfa sem varða beitingu 

lögformlegs hæfis séu ekki aðgengileg fötluðu fólki og til að ná jafnrétti á þessu sviði verði 

að grípa til aðgerða til að aðlaga þau að þörfum fatlaðs fólks.161 Mannréttindafulltrúi 

Sameinuðu þjóðanna hefur í þessu tilliti sagt að með jafnrétti og banni við mismunun í 

tengslum við 12. gr. SRFF felist krafa um að skipta út þeirri framkvæmd að skipaðir 

lögráðamenn taki ákvarðanir fyrir hönd fatlaðs fólks fyrir þá framkvæmd að veita því 

nægjanlegan stuðning til að geta tekið eigin ákvarðanir.162 Þá hefur mannréttindafulltrúi 

Evrópuráðsins fjallað um orðalagið „aðgengi að stuðningi“ í 3. mgr. 12. gr. SRFF og haldið 

því fram að í því felist einungis skylda stjórnvalda til að sjá til þess að slíkur stuðningur sé til 

staðar. Stuðningurinn þarf því ekki að vera veittur af stjórnvöldum. Þannig geta einkaaðilar, 

borgaralegt samfélag, fjölskylda og vinir eða einhvers konar sambland af þessu séð um að 

veita hinum fatlaða þann stuðning sem þarf.163 

Michael Bach og Lana Kerzner hafa útfært nánar hvað felst í viðeigandi aðlögun á þessu 

sviði. Með því getur verið átt við að styðja einstakling sem notar óhefðbundnar tjáskiptaleiðir 

til að koma skilaboðum sínum á framfæri við þriðja aðila, að styðja eða aðstoða einstaklinga í 

samskiptum þeirra við yfirvöld svo og ýmiss konar stuðningur við athafnir og ákvarðanir 

tengdar daglegu lífi. Það sem þessar ráðstafanir eiga sameiginlegt er að styðja val 

einstaklingsins sem nýtur stuðningsins. Þá þurfa þriðju aðilar eins og embættismenn, læknar, 

félagsráðgjafar, bankastarfsmenn og fleiri jafnframt að grípa til ráðstafana sem gera fötluðu 

fólki kleift að takast á hendur samningsskuldbindingar og aðrar lagalega bindandi ákvarðanir 

með viðeigandi aðlögun.164  

Sumir fræðimenn hafa bent á að orðalag greinarinnar banni ekki með öllu það fyrirkomulag 

að ákvarðanir séu teknar fyrir hönd fatlaðs fólks. Hins vegar er hæpið að þar með sé 

hefðbundin framkvæmd lögræðismála réttlætt því horfa verður á samningsferlið í heild sinni 

ásamt tilgangi og markmiðum SRFF.165 31. gr. Vínarsamningsins krefst þess að samningar 

séu túlkaði með hliðsjón af markmiði og tilgangi þeirra.166 Samkvæmt 1. mgr. 35. gr. ber 
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aðilarríkjunum að senda nefndinni ítarlega skýrslu innan tveggja ára frá því samningurinn 

hefur tekið gildi fyrir hlutaðeigandi ríki. Í skýrslunni skal fjallað um þær ráðstafanir sem 

gerðar hafa verið til að efna skuldbindingar samningsins en nefndin setur leiðbeiningar um 

efni skýrslnanna sbr. 3. mgr. sömu greinar. Í öllum lokaathugasemdum nefndarinnar til 

aðildarríkjanna hefur nefndin lýst áhyggjum sínum yfir því að ekki hafi verið gripið til neinna 

aðgerða til að skipta út fyrirkomulagi staðgengla ákvarðanatöku (e. substitute decision-

making) þar sem ákvarðanir eru teknar fyrir hönd fatlaðra einstaklinga í stað þess að veita 

aðstoðaða ákvarðanatöku (e. supported decision-making) þar sem fötluð fólki er veitt aðstoð 

við ákvarðanatöku þegar kemur að beitingu lögformlegs hæfis.167 Nefndin hefur talið til þrjú 

helstu einkenni fyrirkomulags staðgengla ákvarðanatöku: 1) fatlað fólk missir lögformlegt 

hæfi sitt, jafnvel þótt það sé bara hvað varðar ákvarðanatöku í einu máli, 2) það er á valdi 

einhvers annars að skipa staðgengilinn og hægt er að gera það gegn vilja hins fatlaða, og 3) 

ákvörðun staðgengilsins miðar að því sem er hinum fatlaða „fyrir bestu“ í stað þess að miða 

að vilja hans og séróskum.168 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin fjallaði um það í nýlegri skýrslu sinni að ekki væri til neitt 

eitt kerfi eða módel sem næði yfir allan þann stuðning og þjónustu sem fatlað fólk þyrfti á að 

halda og mætti öllum þörfum þess. Mestu máli skiptir að samræmis sé gætt við SRFF á þann 

hátt að þjónustan standi til boða innan samfélagsins frekar en í aðgreindum úrræðum auk þess 

að þjónustan sé einstaklingsmiðuð. Í því felst að fatlað fólk sé haft með í ráðum þegar 

ákvörðun er tekin um hvers konar stuðnings og þjónustu það nýtur svo það geti haft sem 

mesta stjórn yfir eigin lífi. Í skýrslunni kemur fram að forsenda þess að jafnrétti og 

samfélagsþátttaka fatlaðs fólks verði að veruleika sé sú að það fái nauðsynlega þjónustu 

meðal annars við beitingu lögformlegs hæfis síns.169 

Lögformlegt hæfi er jafnframt forsenda þess að fólk geti nýtt sér önnur réttindi samningsins á 

borð við þau að velja hvar og með hverjum það býr (19. gr.) nýta kosningarétt sinn (29.gr.) 

taka ákvarðanir varðandi heilbrigðisþjónustu þannig að þær séu virtar af öðrum (25. gr) 

o.s.frv. Í þessu samhengi er 19. gr. SRFF sérstaklega mikilvæg en hún fjallar um réttinn til að 

„lifa sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar í samfélaginu“. Í b-lið greinarinar segir að til þess að 

tryggja að þessi réttur verði að veruleika þurfi fatlað fólk að hafa: 
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aðgang að margs konar félagsþjónustu, s.s. aðstoð inni á heimili og í 

búsetuúrræðum og öðrum stuðningi til samfélagsþátttöku, meðal annars 

persónulegan stuðning sem er nauðsynlegur til að geta lifað í samfélaginu án 

aðgreiningar og til að koma í veg fyrir einangrun þess og aðskilnað frá 

samfélaginu 

 

Þannig er ljóst að tengsl 12. gr. og 19. gr. SRFF eru mjög mikil og að greinarnar styðja hvor 

við hina. Bent hefur verið á að orðalag 19. gr. samræmist hugtakanotkun og nálgun 

hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf.170 

3.2 Áhrif SRFF á vettvangi Evrópuráðsins 

Mannréttindakerfi Evrópu var sett á fót með stofnun Evrópuráðsins (e. Council of Europe) í 

Strassborg þann 5. maí 1949 og var helsta markmið þess að stuðla að friði og efla 

mannréttindavernd innan Evrópu.171 Helstu stofnanir þess eru Evrópuráðsþingið og 

ráðherranefnd þess. Embætti mannréttindafulltrúa Evrópuráðsins var sett á laggirnar þann 7. 

maí 1999 og er eitt af hlutverkum hans að gefa álit sitt á mögulegum annmörkum í lögum 

sem gætu haft slæmar afleiðingar á mannréttndi.172 Af vettvangi Evrópuráðsins hefur mikil 

samvinna átt sér stað á sviði mannréttinda og margir samningar verið fullgiltir af hálfu 

aðildaríkja þess. Einn mikilvægasti samningur sem þaðan er runninn er Mannréttindasáttmáli 

Evrópu.173
 Ísland gerðist aðili að Evrópuráðinu þann 7. mars 1950 og nú eru 47 aðildarríki að 

ráðinu sem öll eru jafnframt aðilar að Mannréttindasáttmála Evrópu (MSE).174 

Mannréttindadómstóll Evrópu (MDE) sér síðan um að aðildarríki uppfylli skyldur sínar 

samkvæmt MSE, en þangað geta einstaklingar aðildarríkjanna kært brot á réttindum sínum 

samkvæmt sáttmálanum.175 Með lögum nr. 62/1994 var MSE leiddur í íslensk lög og hefur 

hann verið áhrifamikill varðandi þróun íslensks réttar, einkum hvað varðar 

mannréttindaákvæði stjórnarskrárinnar.176  
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3.2.1 Ályktanir og tilmæli Evrópuráðsins 

Umræða um lögformlegt hæfi í tengslum við fatlað fólk hefur átt sér stað innan 

Evrópuráðsins á síðustu árum og hafa aðildarríkin verið hvött til að gera breytingar á 

fyrirkomulagi lögræðismála í sínum löndum.177  

Í tilmælum ráðherranefndar Evrópuráðsins um grundvallarreglur varðandi vernd vanhæfra 

fullorðinna að lögum frá 1999 (tilmæli R (99) 4) er að finna reglur sem fjalla meðal annars 

um fyrirkomulag takmörkunar á lögformlegt hæfi einstaklinga.178 Í 1. mgr. 2. reglu er fjallað 

um þörfina fyrir sveigjanleika í úrræðum þar sem gert er ráð fyrir mismunandi getustigum 

einstaklinga í ólíkum aðstæðum. Í 1. mgr. 3. reglu segir að ráðstafanir til verndar 

einstaklingnum eigi ekki sjálfkrafa að leiða til sviptingar lögformlegs hæfis. Þess vegna er 

fjallað um það í 1. mgr. 6. reglu að leggja þurfi áherslu á mismunandi tegundir úrræða, í réttu 

hlutfalli við þarfir viðkomandi sem sniðnar eru að þörfum þess einstaklings sem sætir 

takmörkunum á lögformlegt hæfi sínu. Í 1. mgr. 7. reglu er fjallað um að málsmeðferð skuli 

vera sanngjörn og árangursrík auk þess sem 2. mgr. bendir á þörf fyrir fullnægjandi 

verndarráðstafanir til að koma í veg fyrir misnotkun. Mælst er til þess að takmarkanir á 

lögformlegt hæfi séu tímabundnar eftir því sem við verður komist og sæti reglulegu 

endurmati sbr. 1. mgr. 14. reglu. Þá er talað um rétt einstaklingsins til að vera viðstaddur í 

réttarhöldum sem varða sviptingu lögformlegs hæfis hans í 13. reglu. 

Í ályktun Evrópuráðsþingsins frá 2009 um aðgengi fatlaðs fólks að réttindum og fullri og 

virkri samfélagsþátttöku var rétturinn til lögformlegs hæfis fyrsta mál á dagskrá og 

aðildarríkin hvött til að gera nauðsynlegar breytingar til að tryggja réttarstöðu fatlaðs fólks í 

samræmi við SRFF.179  

Í 7. mgr. ályktunarinnar hvatti þingið aðildarríkin til að tryggja að fatlað fólk héldi og gæti 

nýtt sér lögformlegt hæfi sitt til jafns við aðra borgara samfélagsins. Útfærsla þess var svo 

áréttuð í þremur liðum. Í fyrsta lið er áhersla á að tryggja að réttur fatlaðs fólks til að taka 

eigin ákvarðanir væri ekki takmarkaður eða ákvörðunarvaldið fært yfir til annarra þrátt fyrir 

að sumt fatlað fólk gæti þurft á aðstoð við ákvarðanatöku frá annarri manneskju að halda, en 

slíka aðstoð þurfi að sníða að einstaklingsmiðuðum þörfum hvers og eins. Í öðrum lið er 
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fjallað um að til að gæta samræmis við SRFF þurfi að gæta þess að ef fatlað fólk er svipt 

lögræði sé það ekki jafnframt svipt grundvallarréttindum á borð við að eiga eignir, stunda 

atvinnu, stofna fjölskyldu, höfða dómsmál og gera erfðaskrá. Ef fatlaður einstaklingur 

þarfnast utanaðkomandi aðstoðar verður að tryggja í hvívetna að sá hinn sami hafi aðgang að 

viðeigandi stuðningi án þess að sá sem aðstoðina veitir taki yfir áætlanir og óskir hins fatlaða. 

Loks er lagt til í þriðja lið að aðildarríkin veiti fullnægjandi verndarráðstafanir gegn 

misnotkun á lögræðissviptum einstaklingum þar sem tryggt sé með lögum að reglulegt og 

skyldubundið eftirlit sé haft með lögráðamönnum þar sem hinn lögræðissvipti er hafður með í 

ráðum og hefur aðgang að fullnægjandi málflutningsþjónustu.180  

3.2.2 Mannréttindadómstóll Evrópu  

Mannréttindadómstóll Evrópu hefur í dómum sínum fjallað nokkuð um lögræðismál fatlaðs 

fólks og orðað þær kröfur sem hann gerir til framkvæmdar á því sviði og til hvaða annarra 

mannréttindasamninga, álita og yfirlýsinga hann lítur til í úrlausnum sínum. Verður hér leitast 

við að reifa þessa dóma og sjónarmið dómstólsins hvað þetta varðar. 

Nýlegt mál er dómurinn í máli Stanev gegn Búlgaríu frá 17. janúar 2012.181 Málið varðaði 

mann sem greindur hafði verið með geðklofa árið 1975 og á þeim grundvelli talinn óvinnufær 

frá árinu 1990. Einu tveir ættingjar hans óskuðu eftir lögræðissviptingu að fullu árið 2000. 

Dómstóll þar í landi féllst á lögræðissviptingu að hluta til þar sem ástand hans var ekki talið 

nógu alvarlegt til að lögræðissvipta hann að fullu. Sá dómstóll taldi sýnt að hann hefði skerta 

getu til að ráða högum sínum sjálfur og gera sér grein fyrir afleiðingum gjörða sinna vegna 

geðsjúkdóms síns. Í kjölfar sviptingarinnar var honum skipaður lögráðamaður sem hitti 

Stanev aldrei en sótti um vistun fyrir hann á stofnun fyrir geðfatlaða í öðru sveitarfélagi.  

Dómstóllinn komst að þeirri niðurstöðu að fyrirkomulag sviptingarinnar væri í andstöðu við 

1. mgr. 6. gr. MSE um réttláta málsmeðferð. Í rökstuðningi kom fram að þrátt fyrir ákvæði í 

landslögum um heimild til að véfengja sviptinguna, hefði Hæstiréttur þar í landi túlkaði 

ákvæðið um beinan aðgang að dómstólum (e. direct access to a court) þannig að ef 

lögráðamaður neitar að kæra sviptinguna, geti aðili sem er sviptur leitað til opinbers 

ákæruvalds. MDE taldi það þrengja mjög að réttinum til að hafa beinan aðgang að 

dómstólum í slíkum tilvikum ef svigrúmið til mats á því hvort slík kæra verði lögð fram væri 

færð á hendur ákæruvaldsins.182 Mannréttindadómstóllinn kom einnig inn á að honum væri 
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skylt að taka mið af vaxandi mikilvægi alþjóðasamninga um mannréttindi, sem legðu aukna 

áherslu á réttindi fólks með geðraskanir til að halda sjálfræði sínu. Vísaði hann í þessu 

samhengi til SRFF og tilmæla ráðherranefndarinnar nr. R (99) 4, sem mæla fyrir um 

fullnægjandi verndarráðstafanir sem lúta að málsmeðferð til að vernda lögræðissvipta 

einstaklinga eftir fremsta megni með því að tryggja reglubundna endurskoðun á stöðu þeirra 

og gera viðeigandi úrræði aðgengileg.183 

Annað mál sem sneri að lögræðissviptingu var mál Shtukaturov gegn Rússlandi frá 27. mars 

2008.184 Kærandi hafði greinst með geðsjúkdóm árið 2002 og í kjölfarið lagst nokkrum 

sinnum inn á geðsjúkrahús þar í landi. Í ágúst 2004 lagði móðir hans fram beiðni til dómstóls 

um að kærandi yrði sviptur lögræði, án þess að hann væri látinn vita að slík beiðni væri 

komin fram. Þinghaldið sóttu saksóknari og fulltrúi frá geðsjúkrahúsi þar sem kærandi sótti 

þjónstu. Móðirin var skipuð lögráðamaður hans og sem slík bær að lögum til að koma fram 

fyrir hann í öllum lagalegum málum. Í nóvember sama ár rakst kærandi fyrir tilviljun á afrit 

af dómsúrskurðinum þegar hann var að fara yfir pappíra á heimili móður sinnar. Í kjölfarið 

hafði hann samband við lögmann frá hagsmunasamtökum geðfatlaðra. 

MDE komst að þeirri niðurstöðu að þessi framkvæmd væri brot gegn 1. mgr. 6. gr. um rétt til 

réttlátrar málsmeðferðar og 8. gr. MSE um rétt til friðhelgis einkalífs og fjölskyldulífs. Í 

rökstuðningi sínum benti dómstóllinn á að þegar litið væri til þeirra afleiðinga, sem 

úrskurðurinn um sviptinguna gæti haft á sjálfræði kæranda og frelsi hans, var nærvera hans í 

slíku réttarhaldi talin ómissandi. Í dóminum segir: 

 

„Nauðsyn þess að hafa kæranda viðstaddan er ekki einungis til að gera honum 

kleift að koma með eigin athugasemdir, heldur einnig til að gera dómaranum 

kleift að mynda sér skoðun á andlegu hæfi hans.“185  

 

Þrátt fyrir að kærandi hefði sögu um geðræn vandamál var hann nokkuð sjálfstæður (e. 

autonomous) einstaklingur. Í slíkum tilvikum væri það ómissandi fyrir dómarann að berja 

hann augum í það minnsta, en helst að spyrja hann spurninga líka. Þar sem dómurinn um 

lögræðissviptinguna byggði einungis á skriflegum sönnunargögnum, án tillits til framburðar 

kæranda, taldist það andstætt meginreglunni um jafnræði aðila við málsmeðferð. Rétturinn til 
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að koma að andsvörum við kröfum málsaðila sem fólginn er í réttindum til réttlátrar 

málsmeðferðar samkvæmt 1. mgr. 6. gr. sáttmálans var því ekki virtur af hálfu rússneskra 

dómstóla. 

Varðandi brot á 8. gr. þá telur dómstóllinn að þrátt fyrir að MSE verndi ekki réttinn til 

lögformlegs hæfis með beinum hætti þá geti svipting þess engu að síður flokkast sem 

alvarlegt inngrip inn í rétt einstaklingsins til að njóta friðhelgi einkalífs eins og hann er 

verndaður í 8. gr. MSE. MDE taldi ljóst að í 8. gr. fælist skylda stjórnvalda til að gæta 

meðalhófs og finna jafnvægi á milli hagsmuna einstaklingsins sem telst andlega vanheill og 

annarra lögmætra hagsmuna. Í flóknum málum þar sem verið er að ákvarða andlegt hæfi 

einstaklinga njóta aðildarríkin alla jafna víðtæks svigrúms til mats. Hins vegar minnkar það 

svigrúm í réttu hlutfalli eftir því sem um er að ræða víðtækari takmarkanir á réttindum til að 

njóta friðhelgis einkalífs. Þá telur dómstóllinn sér heimilt að taka afstöðu til þess hvort 

ákvarðanatöku ferlið sem heimilar takmörkun á þessum réttindum sé sanngjarnt og taki 

nægilegt mið af þeim hagsmunum sem njóta verndar 8. gr.186  

Rökstuðningur dómstólsins var fjórþættur. Í fyrsta lagi var um að ræða mjög grófa takmörkun 

á friðhelgi einkalífs hans. Hann var sviptur lögræði sínu að fullu og þannig orðinn háður 

lögráðamanni sínum á nánast öllum sviðum lífsins um óákveðinn tíma. Hann gat til að mynda 

ekki kært þessi afskipti nema með samþykki lögráðamannsins sem í þessu tilfelli féllst ekki á 

tilraunir kæranda til að fá leiðréttingu sinna mála. Í öðru lagi var málsmeðferðin í 

úrskurðinum um sviptinguna haldin alvarlegum annmörkum. Kærandi mætti ekki fyrir dóm 

og dómari lagði sig ekki fram um að hitta hann í eigin persónu. MDE taldi sláandi að 

réttarhald sem var einungis 10 mínútur að lengd hefði verið nægjanlegt til að komast að 

niðurstöðu um sviptinguna. Í þriðja lagi skoðaði MDE rökin sem lágu að baki sviptingunni 

með hliðsjón af alvarleika þeirrar takmörkunar á réttindum sem um ræðir og því að 

málsmeðferðinni hafi verið ábótavant. Í því samhengi vísaði dómstóllinn til þess að 

úrskurðurinn um sviptinguna hefði einungis byggst á læknisfræðilegri skýrslu þar sem fjallað 

var um árásargjarna hegðun, neikvæð viðhorf kærandans og „andfélagslegan“ lífstíl. Engu að 

síður var á grundvelli þessara takmörkuðu upplýsinga komist að þeirri niðurstöðu að kærandi 

þjáðist af geðklofa og væri því ófær um að skilja gjörðir sínar. Gagnrýni MDE á þessa 

skýrslu laut að því að ekki væri útskýrt í hverju vanhæfni kærandi væri fólgin. Áhrif 

geðsjúkdómsins á líf kæranda voru óljós, sérstaklega hvað varðaði þær afleiðingar sem 

                                                 
186

 sama heimild, mgr. 87-89. 



45 

 

sjúkdómurinn hefði á félagslíf, heilsu og fjárhagslega hagsmuni.187 Í þessu tilliti vitnaði 

dómstóllinn til máls Winterwerp gegn Hollandi frá 1979 þar sem komist var að þeirri 

niðurstöðu að til þess að réttlæta nauðungarvistun á grundvelli andlegrar vanheilsu yrði 

geðsjúkdómur að vera af þeirri tegund eða á því stigi (e. a kind or degree) að það réttlæti slíka 

frelsisskerðingu.188 Taldi dómstóllinn að sömu rök ættu við í málum sem varða sviptingar 

lögræðis og því væri tilvist geðsjúkdóms, jafnvel alvarlegs geðsjúkdóms, ekki nægileg ein og 

sér til að réttlæta slíka sviptingu. Með þessu var dómstóllinn ekki að efast um hæfni læknanna 

sem skrifuðu sérfræðiskýrsluna heldur frekar að benda á að dómara sviptingarmálsins hefði 

láðst að spyrja um tegund eða stig geðsjúkdóms kæranda. Í fjórða lagi kom dómstóllinn inn á 

þann annmarka í rússneskri löggjöf að einungis er gert ráð fyrir fullu lögræði eða algjörri 

sviptingu þess. Hvað þetta varðar fjallaði MDE um gildi tilmæla ráðherranefndar 

Evrópuráðsins nr. R (99) 4 og sagði að þótt tilmælin séu ekki bindandi að lögum hafi þau að 

geyma sameiginleg evrópsk viðmið á þessu sviði. Þvert á þessi viðmið voru engin 

einstaklings-miðuð úrræði til staðar og af þeim sökum töldust takmarkanirnar á friðhelgi 

einkalífs kæranda úr hófi miðað við þau lögmætu markmið sem að var stefnt. Með hliðsjón af 

ákvarðanatökuferlinu og rökunum að baki sviptingunnar var því talið að full lögræðissvipting 

kæranda væri brot á 8. gr. MSE.189  

Þá ítrekaði MDE áherslu sína á meðalhóf þegar kemur að lögræðissviptingum í máli 

Salontaji-Drobnjak gegn Serbíu frá 13. október 2009.190 Þar sagði dómstóllinn að jafnvel þótt 

takmarkanir á lögformlegu hæfi væru í samræmi við landslög og stefndu að lögmætu 

markmiði, yrði að gæta meðalhófs við slíka framkvæmd til að samræmast MSE. Í málinu 

hafði lögræði kæranda verið alvarlega takmarkað en hann gat ekki hafið málsókn, sótt um 

örorkubætur, tekið ákvarðanir um eigin læknismeðferð eða tekið lán. Þá taldist 

málsmeðferðin sem varðaði sviptinguna vera haldin alvarlegum annmörkum. Kærandi fékk 

ekki að vera viðstaddur síðustu fyrirtökuna í málinu og gat því ekki mótmælt 

sérfræðiskýrslunni sem mælti með sviptingunni. Sú ákvörðun var tekin á grundvelli mats 

serbneska dómstólsins á því að nærvera kæranda myndi ekki þjóna neinum tilgangi, án þess 

að það væri rökstutt frekar. MDE taldi útilokun kæranda, sem byggðist á vangaveltum um að 

nærvera hans væri gagnslaus fyrir málið, vera gerræðislega og ósanngjarna. Þá benti MDE á 

að þrátt fyrir að kæranda hafi verið skipaður verjandi hefði honum ekki verið gefið færi á að 
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hitta verjanda sinn eða gefa honum fyrirmæli um hvernig haga ætti málatilbúnaðinum. Loks 

kom dómstóllinn inn á að kærandi hefði ekki fengið sviptinguna endurmetna þrátt fyrir 

ítrekaðar tilraunir þess efnis, en í serbneskum lögum voru engin ákvæði sem kröfðust 

endurmats á lögformlegu hæfi sviptra einstaklinga. Þessar hindranir töldust því brot á 1. mgr. 

6. gr. MSE um réttinn til réttlátrar málsmeðferðar.191 

3.3. Dæmi um bestu starfsvenjur    

Ljóst er að fólk með mismunandi þjónustuþarfir þarf á mismunandi aðstoð að halda þegar 

kemur að beitingu lögformlegs hæfis. Enn sem komið er hefur ekkert land breytt löggjöf sinni 

og starfsháttum þannig að 12. grein teljist að fullu uppfyllt. Við innleiðingu 12. gr. SRFF 

hefur aðallega verið litið til Svíþjóðar og Kanada varðandi útfærslu á kerfi þar sem aðstoð er 

veitt við beitingu lögformlegs hæfis án þess að fatlað fólk glati um hæfi sínu eða 

ákvörðunarvaldið sé fært yfir til einhvers annars.192 Í báðum löndum voru þessi kerfi þróuð í 

nánu samstarfi stjórnvalda og hagsmunasamtaka fatlaðs fólks. Í Svíþjóð var kerfi 

persónulegra umboðsmanna (s. personlig ombud) komið á laggirnar til að mæta þörfum 

einstaklinga með geðraskanir. Kanadíska kerfið um talsmannasamninga (e. representation 

agreement) er hins vegar sprottið frá hreyfingu fólks með þroskahömlun.193  

3.3.1 Fyrirkomulag persónulegra umboðsmanna í Svíþjóð 

Fyrirkomulag persónulegra umboðsmanna var þróað í kjölfar umbótastefnu í málefnum 

geðfatlaðra í Svíþjóð upp úr 1995.194  Rannsóknir þar í landi höfðu leitt í ljós að fólk með 

geðraskanir stóð hvað höllustum fæti innan samfélagsins.195 Gildandi fyrirkomulag 

lögræðismála mætti ekki þörfum margra geðfatlaðra einstaklinga sem nutu ekki þeirrar 

aðstoðar sem þeir þurftu við að gæta réttar síns. Í upphafi var þetta einungis þróunarverkefni 

á litlu svæði en þar sem árangurinn lét ekki á sér standa óx það að umfangi og er nú varanlegt 

úrræði með 300 umboðsmenn sem sjá um að aðstoða 6000-7000 geðfatlaða einstaklinga um 

alla Svíþjóð. Árangurinn var ekki einungis mældur í ánægju notenda þjónustunnar heldur 

sýndi það sig jafnframt að fyrirkomulag persónulegra umboðsmanna leiddi til mikils 

sparnaðar í heilbrigðiskerfinu þar sem innlögnum á geðdeildir fækkaði til muna.196 

                                                 
191

 sama heimild, mgr. 144. sbr. einnig mgr. 123-128. 
192

 Council of Europe Commissioner for Human Rights og Anna Nilsson, Who gets to decide? (n.14) 22. 
193

 sama heimild 20. 
194

 Riksdagen. Regeringens proposition 1993/94:218. (1994). Psykiskt stördas villkor. 

<http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Forslag/Propositioner-och-skrivelser/prop-199394218-Psykiskt-

stor_GH03218/> skoðað 10. febrúar 2013. 
195

 Socialstyrelsen, A new profession is born: personligt ombud, PO. (Socialstyrelsen 2008) 7. 
196

 Socialstyrelsen, Egen kraft - egen makt: en antologi om arbetet som personligt ombud. (Socialstyrelsen 2009) 

15. 

http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Forslag/Propositioner-och-skrivelser/prop-199394218-Psykiskt-stor_GH03218/
http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Forslag/Propositioner-och-skrivelser/prop-199394218-Psykiskt-stor_GH03218/


47 

 

Hlutverk persónulegs umboðsmanns er að gera kröfur til samfélagsins sem greiða fyrir því að 

skjólstæðingar hans fái notið réttinda sinna auk þeirrar þjónustu og aðbúnaðar sem þeir eiga 

rétt á. Starfið byggir á þeim sjónarmiðum að fatlaðir einstaklingar séu borgarar eins og aðrir 

og sem slíkir eigi þeir ákveðin réttindi. Í því felst meðal annars rétturinn til að njóta stuðnings 

og aðstoðar við að öðlast sambærileg lífsskilyrði og annað fólk býr við en með því móti geta 

fatlaðir einstaklingar tekið fullan þátt í samfélaginu. Byggt er á því að allir eigi að hafa vald 

og stjórn yfir eigin lífi og það sé mikilvægur hlekkur í bataferli einstaklinga með 

geðfatlanir.197 

Kerfið er byggt upp í kringum starfsemi umboðsmannanna. Þeir fá greitt frá ríkinu og 

sveitarfélögum en starfa sjálfstætt og óháð stjórnvöldum og þjónustukerfum til að þeir séu 

betur í stakk búnir til að gera kröfur á stjórnvöld fyrir hönd skjólstæðinga sinna.198 Á Skáni í 

Suður Svíþjóð er kerfi persónulegra umboðsmanna notendastýrt og rekið af frjálsum 

félagasamtökum. Þar er unnið eftir viðmiðunarreglum sem notendur þjónustunnar hafa sett. Í 

því felst að umboðsmaðurinn grípur eingöngu til þeirra aðgerða sem skjólstæðingur hans 

óskar eftir. Gert er ráð fyrir að það taki stundum langan tíma fyrir umboðsmanninn að vinna 

sér inn traust skjólstæðingsins áður en skjólstæðingurinn treystir sér til að tala um hvers konar 

stuðning eða aðstoð hann vill. Í þeim tilvikum verður umboðsmaðurinn að vera þolinmóður 

jafnvel þótt líf skjólstæðingsins virki mjög óreiðukennt. Þessi þjónusta hefur nýst þeim 

einstaklingum vel sem áður var erfitt að nálgast og voru oft án nokkurrar aðstoðar. Þar á 

meðal eru einstaklingar sem greindir hafa verið með geðklofa eða í geðrofi, heimilislausir og 

einstaklingar sem eru mjög félagslega einangraðir og forðast öll samskipti við yfirvöld. Til að 

nálgast slíka einstaklinga verður umboðsmaðurinn að hafa sjálfur frumkvæði að samskiptum 

við þá en gæta þess jafnframt að samskiptin séu á forsendum skjólstæðinganna. Aðrar 

viðmiðurnarreglur sem settar hafa verið snúa að því að skrifræði sé haldið í lágmarki, 

vinnutími umboðsmanns sé sveigjanlegur og að umboðsmaðurinn búi yfir fagmenntun og 

færni sem nýtist í starfi. Þegar umboðsmaður frá Skáni hefur náð tengslum við skjólstæðing 

og boðið fram þjónustu sína nægir einfalt samþykki skjólstæðingsins til að umboðsmaðurinn 

geti tekið mál hans að sér. Þá starfa persónulegir umboðsmenn á Skáni ekki á sérstökum 

skrifstofum eða á skrifstofutímum. Þeir hitta skjólstæðinga sína heima hjá þeim eða á 

hlutlausum svæðum og vinna á kvöldin eða um helgar ef skjólstæðingarnir óska eftir því. 

Lagt er upp með að umboðsmenn séu færir um að berjast fyrir réttindum skjólstæðinga sinna 
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gagnvart stjórnvöldum eða jafnvel fyrir dómstólum og hafi menntun sem nýtist þeim í starfi 

s.s. félagsráðgjöf eða lögfræði. Þá þarf umboðsmaður að vera sáttur við að veita aðstoð á 

hinum ýmsu sviðum og eftir þeirri forgangsröðun sem skjólstæðingurinn setur, jafnvel þótt 

stjórnvöld eða ættingjar hafi aðrar skoðanir á því í hvaða forgangsröð málin séu unnin.199 

3.3.2 Fyrirkomulag talsmanna samninga í Bresku Kólumbíu 

Í Bresku Kólumbíu (Kanada) voru sett sérstök lög um svokallaða talsmanna samninga (e. 

Representation Agreement).200 Löggjöfinni var tekið sérstaklega fagnandi af 

hagsmunasamtökum fólks með þroskahömlun.201 

Samkvæmt 1. mgr. 2. gr. er tilgangur laganna tvíþættur. Í fyrsta lagi að gera einstaklingum 

kleift að ákveða fyrirfram hvernig og hver skuli fara með ákvarðanir varðandi 

heilbrigðisþjónustu, persónulega aðstoð, fjármálastjórnun o.fl. ef þeir á einhverjum 

tímapunkti verða ófærir um að taka slíkar ákvarðanir upp á eigin spýtur. Í öðru lagi að koma í 

veg fyrir að leita þurfi á náðir dómstóla með skipun aðila sem aðstoðar eða tekur ákvörðun 

fyrir hönd fullorðins einstaklings þegar sá hinn sami er ekki fær um að taka ákvarðanir upp á 

eigin spýtur. Þetta á við á þeim sviðum þar sem löggjöf viðurkennir ekki hæfi tiltekinna 

einstaklinga til að taka lagalega bindandi ákvarðanir án aðstoðar. Samkvæmt 7. gr. laganna er 

þá hægt að útbúa talsmanna samning þar sem viðkomandi heimilar öðrum einstaklingi, að 

eigin vali, að aðstoða sig við ákvarðanatöku eða taka ákvarðanir fyrir sína hönd á nánar 

tilgreindum sviðum. Þau svið geta varðað daglega fjársýslu, heilsufarslegar ákvarðanir eða 

öflun lögfræðilegrar aðstoðar fyrir hinn fullorðna. 

Það sem er framsækið við þetta fyrirkomulag er að einstaklingurinn sjálfur fær að velja hver 

aðstoðar sig og á hvaða sviðum. Sömuleiðis er eftirtektarvert að með þessu er gengið út frá 

þeirri forsendu að allir hafi lögformlegt hæfi, líka fólk með þroskahömlun eða geðfatlanir. Í 

8. gr. laganna er fjallað um hvernig fullorðið fólk sem að öllu jöfnu yrði ekki talið fært að 

taka fjármálalega bindandi ákvarðanir á sviði samningaréttar getur það nú með því að gera 

talsmanna samning, ásamt því að breyta slíkum samningi eða afturkalla hann. Við skoðun á 

því hvort einstaklingur sé fær um að gera slíkan samning er ekki notast við hið hefðbundna 

viðmið um að viðkomandi skilji réttaráhrif slíkra ráðstafana. Þess í stað er horft til 

eftirfarandi þátta skv. 2. mgr. sömu greinar: hvort viðkomandi geti tjáð löngun sína til að 

njóta aðstoðar eða hætta að njóta hennar (a), geti látið vilja sinn eða séróskir í ljós og sýnt 
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hvort hann kunni vel eða illa við annað fólk (b), skilji að gerð talsmanna samnings þýði að 

talsmaðurinn geti tekið ákvarðanir sem hafa áhrif á viðkomandi (c) og hvort samskipti hins 

fullorðna og talsmannsins einkennist af gagnkvæmu trausti (d). 
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4. Íslensk lög og réttarframkvæmd í ljósi SRFF 

Eins og getið er um í 3. kafla hér á undan byggir SRFF á mannréttinda sjónarhorni á fötlun. Í 

því felst að fötlun er skilgreind í samhengi við viðhorfstengdar og umhverfislegar hindranir202 

og gerð er krafa um viðeigandi aðlögun til að fatlað fólk geti staðið jafnfætis öðrum 

borgurum þegar kemur að því að njóta og nýta sér mannréttindi sín.203 Mikilvægi lögformlegs 

hæfis fatlaðs fólks endurspeglast í áherslu samningsins á sjálfræði og sjálfstæði fatlaðs fólks 

og áherslunni á frelsi þess til að taka eigin ákvarðanir.204 Í 1. og 2. mgr. 12. gr. SRFF er 

gengið út frá því að fatlað fólk sé viðurkennt sem aðilar að lögum og skuli njóta lögformlegs 

hæfis til jafns við aðra. Í 5. mgr. 12. gr. er áréttað mikilvægi þessa réttar að því er varðar 

fjárhagsmálefni einstaklinga. Í þeim tilvikum þar sem efast er um getu einstaklinga til að taka 

eigin ákvarðanir er lagt upp með að bregðast skuli við því með aðgengi að stuðningi sbr. 3. 

mgr. 12. gr. auk viðeigandi verndarráðstafana skv. 4. mgr. sömu greinar. Þessum 

verndarráðstöfunum er ætlað að tryggja að allur stuðningur og aðstoð sem fatlað fólk nýtur 

við að beita lögformlegu hæfi sínu snúist ekki upp í andhverfu sína, eða forræðishyggju. Því 

þarf að tryggja að borin sé virðing fyrir vilja og óskum hins fatlaða þannig að framkvæmd 

aðstoðarinnar leiði ekki til hagsmunaárekstra eða hafi ótilhlýðileg áhrif á hinn fatlaða. Þá þarf 

að gæta þess að aðstoðin sé í samræmi við og sniðin að aðstæðum viðkomandi einstaklings, 

gildi í sem skemmstan tíma og sé endurskoðuð reglulega af sjálfstæðu og hlutlausu yfirvaldi. 

Tekið er sérstaklega fram að þessar ráðstafanir skuli vera í réttu hlutfalli við þau áhrif sem 

slík aðstoð hefur á réttindi og hagsmuni viðkomandi einstaklings. 

Í drögum að almennum athugasemdum eftirlitsnefndar SRFF varðandi skýringar á 12. gr. 

samningsins er fjallað um fyrirkomulag stuðnings með mjög afgerandi hætti. Þar segir að 

aðildarríkin verði að hverfa frá því fyrirkomulagi að fötluðu fólki sé neitað að beita 

lögformlegu hæfi sínu yfir í það að veita viðkomandi aðilum aðgang að stuðningi sem er 

þeim nauðsynlegur til að geta tekið ákvarðanir sem hafa réttaráhrif.  Þar segir að 

ákvörðunarvaldið eigi „aldrei“ að færa yfir til þess aðila sem veitir stuðninginn, inntak 

stuðningsins skuli vera breytilegt í samræmi við þarfir og óskir þess sem hans nýtur og að 

ekki megi skylda fatlað fólk til að njóta stuðnings.205 

Hópur lögfræðinga sem sérhæfa sig í lögræðismálum í Skotlandi hefur gagnrýnt þá túlkun á 

inntaki 12. gr. að aldrei megi taka ákvörðun fyrir hönd fatlaðs einstaklings. Í því samhengi 
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benda þeir á að í  sumum tilvikum geti einstaklingar hvorki gefið til kynna né tjáð vilja sinn 

eða séróskir.206 Þá hefur verið bent á í þessu tilliti að áhersla eftirlitsnefndar SRFF á 

aðstoðaða ákvarðanatöku en ekki staðgengla ákvarðanatöku sé of takmörkuð nálgun í 

lögræðismálum. Ljóst sé að ekki hafi verið horft til nálgunar Evrópuráðsins þar sem gert er 

ráð fyrir lögræðissviptingum í sumum tilfellum en jafnframt lögð áhersla á einstaklingsmiðuð 

úrræði, reglulega endurskoðun þeirra og umboð (e. powers of attorney) til að hámarka 

sjálfsákvörðunarrétt fatlaðs fólks.207 

Á Íslandi eru það aðallega tveir lagabálkar sem varða stöðu fatlaðs fólks sem aðila að lögum 

og varða lögformlegt hæfi þess, en það eru lögræðislögin nr. 71/1997 (lögrl.) og 

réttindagæslulögin nr. 88/2011 (réttgl.). Verður ákvæðum þessara laga ásamt 

réttarframkvæmd lögræðismála gerð skil í þessum kafla ásamt rökstuddum tillögum að 

breytingum laganna til samræmis við 12. gr. SRFF með hliðsjón af dómaframkvæmd MDE á 

þessu sviði. 

4.2. Lögræðislög nr. 71/1997 

Gildandi lögræðislög tóku gildi eftir endurskoðun eldri lögræðislaga nr. 68/1984 og fólu í sér 

margar mjög mikilvægar réttarbætur. Í lögunum er leitast við að tryggja betur réttarstöðu 

þeirra sem sviptir eru lögræði eða nauðungarvistaðir með mun ítarlegri málsmeðferðarreglum 

en voru í eldri lögum. Með setningu laganna árið 1997 voru stigin fyrstu skrefin í átt að 

vægari úrræðum á borð við tímabundna lögræðissviptingu og takmarkaða fjárræðissviptingu 

bundna við nánar tilgreindar eignir. Loks var komið á nýju fyrirkomulagi ráðsmanns fyrir 

fjárráða einstaklinga sem vegna fötlunar eða veikinda átti erfitt með að sjá um fjármál sín.208 

Meginmarkmið lögræðislaganna frá 1997 er að aldrei sé gengið lengra en nauðsynlegt þykir 

við að skerða þau mannréttindi sem í fjárræði og sjálfræði felast.209 
Þótt lögin hafi falið í sér 

miklar réttarbætur á þeim tíma sem þau tóku gildi, hefur margt breyst, enda eru nú liðin 16 ár 

frá setningu þeirra.  

Við leit í dómasafni Hæstaréttar að dómum sem fallið hafa í gildistíð gildandi laga og varða 

lögræðislögin komu upp 80 hæstaréttardómar. Af þeim fjalla 71 mál um sviptingu lögræðis 
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og skiptast þannig; 56 fjalla um sviptingu sjálfræðis, 7 um sviptingu fjárræðis og 8 um 

sviptingu lögræðis. Ástæður sviptinganna voru í fjórum tilfellum vegna heilabilunar, þremur 

vegna áfengissýki, einu vegna þroskahömlunar og 62 vegna geðsjúkdóma en í 26 af þeim 

málum kom neysla á áfengi eða vímuefnum einnig við sögu til viðbótar við geðræn 

vandamála. Hafa þarf í huga að þetta eru einungis dómar þar sem úrskurði héraðsdóms hefur 

verið skotið til Hæstaréttar. Til viðbótar má benda á að skv. upplýsingum frá Héraðsdómi 

Reykjavíkur er fjöldi sviptingarmála frá 1. janúar 1998 til 1. desember 2013 alls 561 sem 

skiptist þannig að svipting sjálfræðis eru 221 mál, fjárræðissviptingar 296 og 

lögræðissviptingar 44. Vegna viðkvæms eðlis þessara mála eru úrskurðir héraðsdóma um 

lögræðismál ekki birtir á heimasíðum þeirra sbr. c-lið 2. gr. reglna þar að lútandi.210 Ljóst er 

að um gríðarlegan fjölda mála er að ræða og miklu skiptir fyrir réttaröryggi hinna sviptu 

einstaklinga að unnið sé í samræmi við gildandi mannréttindaviðmið. 

Í lögræðislögunum er engin úrræði að finna sem varða aðstoð við beitingu lögformlegs hæfis 

án þess að sá sem aðstoðarinnar nýtur missi um leið gerhæfi sitt á því sviði, eða yfir þeim 

eignum sem stuðningurinn tekur til. Einungis er byggt á hefðbundinni lögræðissviptingu, 

hvort sem það er sjálfræðissvipting, fjárræðissvipting, eða hvoru tveggja. Í frumvarpinu með 

lögunum er ástæða þess, að ekki er gert ráð fyrir aðstoð nema gegn sviptingu gerhæfis á því 

sviði, rakin til þeirrar forsendu að hrein aðstoðarmannakerfi séu félagsleg úrræði og eigi því 

að vera hluti af félags- og heilbrigðisþjónustu hins opinbera.211  

Heimild til sviptingar lögræðis 

Heimildir til sviptingar á lögræði er að finna í 4. gr. lögrl. en samkvæmt þeirri grein er 

einungis hægt að svipta einstaklinga lögræði ef þörf krefur og þeir teljast ófærir um að ráða 

högum sínum sjálfir vegna andlegs vanþroska, ellisljóleika, geðsjúkdóms eða annars konar 

alvarlegs heilsubrests sbr. a-lið, ofdrykkju eða ofnotkunar ávana- og fíkniefna sbr. b-lið. Þá 

getur einstaklingur verið sviptur vegna líkamlegs vanþroska eða annarra vanheilinda „og 

æskir sjálfur lögræðissviptingar af þeim sökum“ sbr. c-lið 4. gr. eða nauðsyn ber til þess 

vegna fyrirmæla í heilbrigðislöggjöfinni sbr. d-lið.  

Fyrsta skilyrðið sem getið er um í 4. gr. laganna kveður á um að heimilt sé að svipta mann 

lögræði með úrskurði dómara „ef þörf krefur“. Í frumvarpinu með lögunum segir um þetta 

atriði að það sé ekki sjálfgefið að skilyrðinu um þörf á sviptingu sé fullnægt þrátt fyrir að 

skilyrðunum um vanhæfni og læknisfræðilegt mat teljist uppfyllt. Í tilvikum þar sem eignir 

                                                 
210 

Reglur um birtingu dóma og úrskurða á heimasíðu héraðsdómstólanna. Tilkynning dómstólaráðs nr. 1/2013, 

mgr. 3, e-liður. 
211

 Alþt. 1996-1997, A-deild, þskj. 121 – 410. mál, „Helstu markmið nefndarinnar.“ 



53 

 

eru annað hvort óverulegar eða ekki er nein þörf á staðgöngumanni til að gera löggerninga 

fyrir hönd viðkomandi hnígi rök að því að skilyrðinu um þörf sé ekki fullnægt. Hinu sama 

gegnir í tilvikum þar sem viðkomandi hefur þegar gefið annarri manneskju gilt umboð til að 

fara með fjármál sín og skiptir þá ekki máli hvort um verulegar eða óverulegar eignir er að 

ræða. Loks er fjallað um tilvik: 

 

þeirra sem ekki eru færir um að ráða persónulegum högum sínum, vegna t.d. andlegs vanþroska, 

má fullyrða að þeir njóta í mörgum tilvikum aðstoðar og aðhlynningar náinna vandamanna eða 

hjúkrunarfólks eða annars starfsfólks á stofnunum sem þeir eru vistaðir á með samþykki sínu. Við 

þessar aðstæður er oft ekki þörf á sjálfræðissviptingu.
212 

 

Við mat á þörf sviptingar er því horft til þess hvernig eignastöðu viðkomandi er háttað, hvort 

hann hafi með umboði til annarrar manneskju falið henni meðferð eigna sinna, eða hvort 

hann njóti stuðnings af hálfu náinna vandamanna eða starfsfólks. Þá er bent á það í 

frumvarpinu að ekki sé hægt að afmarka þörf lögræðissviptingar með lögum þar sem þörfin 

getur breyst eftir því hvaða þjónusta eða aðbúnaður standi viðkomandi til boða. Því verði 

reynslan að leiða í ljós hvernig dómstólar koma til með að meta skilyrði 4. gr. um þörf 

lögræðissviptingar.213 Þessi nálgun er því að mörgu leyti til samræmis við 

mannréttindasjónarhorn á fötlun og kröfur 12. gr. SRFF um að ekki beri að svipta 

einstaklinga heldur veita þeim aðstoð eða stuðning.  

Annað skilyrði sviptingar snýr að vanhæfni einstaklings til að ráða högum sínum.  Ekki er þó 

gerð svo ströng krafa að viðkomandi sé gjörsamlega ófær um að ráða högum sínum, heldur 

að um veruleg frávik frá eðlilegu ástandi sé að ræða án þess að það sé útskýrt nánar.214 Þarna 

ber aftur á skilgreiningu fötlunar sem fráviki frá ákveðnu eðlilegu viðmiði sem býður 

hættunni heim hvað varðar fordóma og forræðishyggju. Síðasta skilyrðið varðar 

læknisfræðileg viðmið en hugsunin þar að baki var að auka réttaröryggi og gæta samræmis í 

lögræðissviptingarmálum með því að binda sviptingar við ákveðin læknisfræðileg skilyrði.215 

Með hugtakinu „andlegur vanþroski“ er því aðallega átt við „alvarlega þroskahefta menn“ en 

nánari skilgreiningu á því vantar.216 Varðandi geðsjúkdóma kemur fram að með hugtakinu sé 

átt við samheiti yfir marga mismunandi sjúkdóma eða raskanir sem fela í sér „sjúklegar breyt-
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ingar á hugarstarfi, hátterni og sjálfsstjórn.“ Alvarlegur geðsjúkdómur er samheiti yfir geð-

raskanir sem einkennast af verulegum hugsanatruflunum og dómgreindarbresti og svarar 

nokkurn veginn hugtakinu geðrof (e. psychosis).217 Tekið er fram í frumvarpinu 

geðsjúkdómur þurfi ekki að vera á jafn alvarlegu stigi til þess að geta verið grundvöllur 

lögræðissviptingar skv. 4. gr. eins og hann þarf að vera til að uppfylla skilyrði 2. mgr. 19. gr. 

um nauðungarvistun.218 Þá kemur einnig fram að mikilvægustu sönnunargögn um hvort 

hinum læknisfræðilegu skilyrðum sé fullnægt séu læknisvottorð ásamt sjúkdómsgreiningu 

eða ítarlegri lýsingu á ástandi varnaraðila.219  

Rannsóknarregla lögræðislaga 

Með 11. gr. var lögfest ný rannsóknarregla í lögrl. sem einnig var ætlað að styrkja réttarstöðu 

varnaraðila í sviptingarmálum. Ákvæði greinarinnar fela í sér frávik frá almennum reglum 

um meðferð einkamála þar sem í greininni er gert ráð fyrir töluverðum afskiptum dómara við 

gagnaöflun og rannsókn máls eftir því sem þörf krefur. Í þessu felst að dómari getur ekki 

byggt einungis á gögnum sóknaraðila nema hann telji jafnframt að þau nægi til þess að málið 

teljist að fullu upplýst. Rannsóknin lýtur að því að kanna hvort skilyrðum 4. gr. til 

lögræðissviptingar sé fullnægt enda skipti miklu máli að hún sé byggð á nægilega traustum 

grunni.220 Dómara ber þannig að tryggja skv. 1. mgr „að mál sé nægjanlega upplýst áður en 

hann kveður upp úrskurð um sviptingu lögræðis.“ Þá er í 2. mgr. heimild dómara til að afla 

sjálfur gagna svo sem læknisvottorðs og annarra gagna sem hann telur þörf á. Þá segir 

jafnframt: 

 

Dómari skal kalla varnaraðila fyrir dóm, kynna honum kröfuna og gefa honum 

kost á að tjá sig um hana, nema ástandi hans sé svo háttað samkvæmt vottorði 

læknis að það sé tilgangslaust. 

 

Í 4. mgr. 11. gr. segir, að í tilvikum þegar ekki er hægt að kveðja varnaraðila fyrir dóm skuli 

„dómari fara á þann stað þar sem varnaraðili dvelst og kynna sér ástand hans af eigin raun“ 

nema ótvírætt sé af læknisvottorði eða öðrum gögnum að það sé þýðingarlaust fyrir úrslit 

málsins. 

Vægari úrræði og verndarráðstafanir  
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Eitt af nýmælum gildandi lögræðislaga var einmitt ákvæði 5. gr. um takmarkaða 

lögræðissviptingu. Þar er í 1. mgr. gert ráð fyrir heimild til tímabundinnar sviptingar sem þó 

skal ekki vara skemur en sex mánuði, í þeim tilvikum þar sem ótímabundin svipting telst ekki 

nauðsynleg. Fellur hún þá sjálfkrafa niður að sviptingartímanum loknum. Samkvæmt 3. mgr. 

getur þessi tímabinding átt hvort tveggja við fjárræðissviptingu eða sjálfræðissviptingu. Í 2. 

mgr. er svo gert ráð fyrir takmarkaðri fjárræðissviptingu varðandi tilteknar eignir s.s. eins og 

fasteignir og ökutæki (a), viðskiptabréf (b) eða fjármuni á innlánsreikningum og inneignum í 

verðbréfasjóðum (c).  

Í frumvarpinu eru sjónarmiðin sem þarna búa að baki reifuð. Í gildistíð eldri laga var einungis 

um ótímabundna sviptingu að ræða en slíkt fyrirkomulag felur í sér mjög afdrifaríka 

skerðingu á grundvallarréttindum fullorðinna einstaklinga til þess að ráða sjálfum sér og 

málefnum sínum upp á eigin spýtur sérstaklega í ljósi þess að ekki var hægt að fá lögræði 

aftur án þess að dómari féllist á beiðni þess efnis. Þetta mildara úrræði var því hugsað til 

verndar réttaröryggi einstaklinga og meginreglunni um meðalhóf. Hins vegar var alveg ljóst 

að ekki væri ætlast til að slakað yrði á kröfum um skilyrði sviptingar þrátt fyrir að um 

takmarkaða sviptingu væri að ræða, enda leiða lögskýringarsjónarmið til þess að ákvæði sem 

heimila skerðingu á mannréttindum beri ávallt að skýra þröngt.221 

Þá kom heimild 33. gr. lögrl. um skipun ráðsmanns ný inn í gildandi lög. Samkvæmt henni 

getur fjárráða maður óskað eftir því að sér verði skipaður ráðsmaður, ef hann á erfitt með að 

sjá um fjármál sín vegna veikinda eða fötlunar. Ákvæðið á því hvorki við um börn né 

fjárræðissvipta þar sem slíkir einstaklingar njóta fulltingis lögráðamanna sinna. Þá er gert að 

skilyrði að einstaklingur sem óskar eftir skipun ráðsmanns geri sér jafnframt grein fyrir 

þýðingu þeirrar ráðstöfunar.  

Í greinargerðinni með lögræðislögunum var lagt upp með að stór hluti einstaklinga með 

geðraskanir og þroskaskerðingar gæti nýtt sér úrræði ráðsmanns.222 Í nýlegri rannsókn á 

ráðsmannsúrræðinu, sem framkvæmd var í tengslum við ML-ritgerð um sama efni, kemur 

hins vegar fram að úrræðið hefur aðeins verið nýtt að takmörkuðu leyti. Helstu ástæður þess 

voru raktar til þeirra þröngu og takmarkandi skilyrða fyrir skipun ráðsmanns sem útiloka 

stóran hóp einstaklinga frá því að nýta sér það. Er þá helst átt við skilyrðið um að viðkomandi 

sé svo heill heilsu andlega að hann átti sig á þýðingu ráðstöfunarinnar, því sé svo ekki þarf að 

óska eftir fjárræðissviptingu.223 Þetta skilyrði skapar hættu á að ríkjandi verndarsjónarmið 
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komi í veg fyrir að fatlað fólk fái aðgang að vægari úrræðum. Allur vafi á því hvort 

skjólstæðingur skilji þýðingu ráðstöfunarinnar er skýrður fötluðu fólki í óhag og 

sönnunarbyrðinni velt yfir á það að sanna getu sína, sem er ekki sú nálgun sem ríkir gagnvart 

ófötluðu fólki.224  

Varðandi virðingu fyrir vilja og séróskum hins fatlaða má benda á að ekki er gert ráð fyrir 

samþykki þeirra sem lögræðissviptingu sæta nema hvað varðar þau tilvik er viðkomandi 

óskar sjálfur eftir sviptingu sbr. c-lið 4. gr. eða 3. mgr. 7. gr. Hins vegar eru gerðar kröfur um 

að virða óskir hans við skipun lögráðamanns skv. 55. gr. eða ráðsmanns skv. 4. mgr. 37. gr. 

Þá er sérstaklega tekið fram í 1. mgr. 60. gr. lögrl. að lögráðamaður skuli hafa samráð við 

hinn ólögráða um framkvæmd starfans. Ekkert sambærilegt ákvæði er í lögunum varðandi 

ráðsmenn. Hins vegar kemur fram í frumvarpinu að ráðsmanni beri að „hafa samráð við 

skjólstæðing sinn eftir því sem við verður komið.“ Þá er komið inn á vernd gegn 

hagsmunaárekstrum í 53. gr. lögrl. þar sem fjallað er um heimild til að skipa ólögráða manni 

sérstakan lögráðamann til þess að reka tiltekið erindi fyrir hann ef fastur lögráðamaður hefur 

eigin hagsmuna að gæta í því tilviki. Þegar kemur að endurskoðun af sjálfstæðu yfirvaldi þá 

er heimild í 16. gr. lögrl. til að kæra úrskurði skv. lögrl. til Hæstaréttar. Einnig er heimild í 1. 

mgr. 15. gr. til að bera fram kröfu um niðurfellingu lögræðissviptingar við héraðsdómara ef 

viðkomandi telur ástæður sviptingar ekki lengur vera fyrir hendi en ekkert sjálfstætt 

endurskoðunarákvæði er að finna í lögunum.  

Réttarframkvæmd 

Þótt telja megi að frumvarpshöfundar lögræðislaga hafi verið á réttri leið með hliðsjón af 

kröfum 12. gr. SRFF að því er varðar skilyrðið um þörf sviptingar og rannsóknarreglu 

dómara er ljóst að það má sín lítils ef það endurspeglast ekki í réttarframkvæmdinni. 

Dæmi um það má finna í niðurstöðu Hrd. 25. apríl 2012 í máli nr. 251/2012. Þar gerði kona 

þá kröfu að lögræðissvipting hennar frá 1997 yrði felld úr gildi á grundvelli 15. gr. lögrl. þar 

sem ástæður sviptingar væru ekki lengur fyrir hendi. Í þessum dómi er í fyrsta skipti kallað 

eftir vitnisburði réttindagæslumanns á grundvelli laga nr. 88/2011 um réttindagæslu fatlaðs 

fólks. Réttindagæslumaðurinn tiltók þá þjónustu sem hún ætti rétt á samkvæmt lögum og 

myndi auðvelda henni að takast lögræði sitt aftur á hendur. Meðal annars benti 

réttindagæslumaður á heimild skv. 7. gr. réttindagæslulaganna til að skipa einstaklingi 

persónulegan talsmann. Héraðsdómur hafnaði hins vegar kröfunni á grundvelli álita og 
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vitnisburðar geðlæknis, heimilislæknis, sálfræðings og foreldra konunnar og sagði í 

niðurstöðu hans sem staðfest var í Hæstarétti: 

 

Þá hefur enginn þeirra sem fyrir dóminn kom við aðalmeðferð borið um það á 

afgerandi hátt að ástæður lögræðissviptingarinnar séu ekki lengur fyrir hendi. 

Þvert á móti hefur komið fram, bæði í gögnum málsins, sem og í framburði fyrir 

dóminum, að aðstæður og hagir sóknaraðila séu þannig að full efni séu enn til að 

álíta að hún sé hvorki fær um að ráða persónulegum högum sínum og [sic] fé 

sínu.   

 

Þarna virðist dómurinn horfa framhjá því sem fram kemur í frumvarpi til lögrl. að matið á 

þörfinni geti breyst með breytilegri aðstoð og aðbúnaði. Í dóminum kemur fram að 

sóknaraðili haldi heimili, þótt hún njóti nokkurs stuðnings „af því verndaða umhverfi sem 

hún búi í“. Hún hafi sinnt ýmsum störfum, sé trúlofuð og vilji flytjast til unnusta síns. Í 

vottorði sálfræðingsins I kom fram að þótt hún yrði ávallt í áhættu fyrir fíkn þyrfti það ekki 

að verða til þess að hún fengi ekki lögræði sitt aftur. Vitnað var í forsendur hins 16 ára gamla 

sviptingarúrskurðar þar sem aðstæður sóknaraðila voru allt aðrar og virðist allur 

rökstuðningur varnaraðila byggja á ótta við að allt geti farið í sama far.  

Í réttarframkvæmd er nokkuð sláandi að af 63 dómum sem varða lögræðissviptingar fólks 

með geðsjúkdóma og þroskahömlun kom varnaraðili ekki fyrir dóm í 24 málum. Einungis í 

tveimur málum fóru héraðsdómarar á geðdeild þar sem varnaraðilar dvöldust, skv. 4. mgr. 11. 

gr. laganna til að kynna sér ástand þeirra af eigin raun þ.e. í Hrd. 26. júní 2006 í máli nr. 

334/2006 og Hrd. 31. júlí 2013 í máli nr. 512/2013. Í öllum hinum tilvikunum var fjarvera 

varnaraðila hvorki rökstudd né útskýrð frekar. Einungis eitt mál var ómerkt í Hæstarétti á 

þessari forsendu en það er Hrd. 29. maí 2008 í máli nr. 278/2008 þar sem héraðsdómari hafði 

hvorki kallað geðlækni né varnaraðila sjálfan fyrir dóm. Segir í dómi Hæstaréttar: 

 

Í 11. gr. lögræðislaga er áréttað að dómara beri að tryggja að mál sé nægilega 

upplýst áður en hann kveður upp úrskurð um sviptingu lögræðis. Í ákvæðum 

greinarinnar eru svo frekari reglur um framkvæmd rannsóknar dómara á 

skilyrðum fyrir slíkri sviptingu. Þar segir meðal annars að dómari skuli kalla fyrir 

dóm þann sem krafa beinist að, kynna honum kröfuna og gefa honum kost á að tjá 

sig um hana, nema ástandi hans sé svo háttað samkvæmt vottorði læknis að það 

sé tilgangslaust. Í framangreindu vottorði frá 8. þessa mánaðar er ekkert að slíku 

vikið. Þá getur héraðsdómari í engu hvers vegna sóknaraðila [varnaraðila fyrir 

héraði] hafi ekki verið gefinn kostur á að mæta fyrir dóm. Telst þessi meðferð 

vera í slíkri andstöðu við framangreindar reglur 11. gr. lögræðislaga að ekki 

verður hjá því komist að ómerkja hinn kærða úrskurð og leggja fyrir héraðsdóm 

að bæta úr greindum annmörkum á meðferð málsins. 
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Þessi staða verður að teljast afar bagaleg sérstaklega í ljósi þeirrar áherslu sem MDE hefur 

lagt á mikilvægi þess að varnaraðili mæti fyrir dóm sem hluta af réttinum til réttlátrar 

málsmeðferðar bæði til að varnaraðili geti komið sínum sjónarmiðum á framfæri og ekki 

hvað síst til að gefa dómaranum færi á að mynda sér sjálfstæða skoðun á andlegu hæfi 

hans.225 

4.2 Lög um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011 

Í réttindagæslulögunum er ekki fjallað með beinum hætti um rétt fatlaðs fólks til að halda 

lögformlegu hæfi sínu. Hins vegar er þar fjallað um aðgang þeirra að stuðningi við 

ákvarðanatöku sem útfærður er með tilkomu persónulegs talsmanns. Samkvæmt lögunum á 

hann að hafa heimild til að aðstoða fatlaðan einstakling, án þess að sá sem nýtur 

aðstoðarinnar sé sviptur lögformlegu hæfi sínu að neinu leyti sbr. 9. gr. réttgl. 

Réttindagæslulögin tóku gildi 1. júlí 2011 og segir berum orðum í 4. gr. þeirra að við 

framkvæmd laganna skuli taka mið af SRFF. Þá segir í frumvarpinu að ákvæði IV. kafla um 

persónulega talsmenn sé „í samræmi við 12. gr. samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks.“226 Markmið réttindagæslulaganna, eins og þeim var breytt með lögum nr. 

59/2012, er samkvæmt 3. mgr. 1. gr. laganna að tryggja fötluðu fólki viðeigandi stuðning við 

að gæta réttinda sinna. Í lögunum er gert ráð fyrir fyrirkomulagi svæðisbundinna 

réttindagæslumanna sem fylgjast eiga með högum fatlaðs fólks hver á sínu svæði og vera því 

innan handar við hvers konar réttindagæslu sbr. 1. mgr. 5. gr. Þá er jafnframt gert ráð fyrir 

réttindavakt ráðuneytisins sem hefur yfirumsjón með réttindum fatlaðs fólks. 

Aðstoð við beitingu lögformlegs hæfis 

Eins og að framan er getið eru helstu lagaákvæði um aðgengi að stuðningi til fatlaðs fólks í 

tengslum við lögformlegt hæfi þess að finna í réttindagæslulögunum, þ.e.a.s aðstoð 

persónulegra talsmanna. Samkvæmt 1. mgr. 7. gr. réttgl. á lögráða fatlað fólk rétt á 

persónulegum talsmanni ef það vegna fötlunar sinnar á erfitt með að gæta hagsmuna sinna 

sjálft. Gengið er út frá því að fatlað fólk velji sjálft þann sem veitir aðstoðina en geti óskað 

eftir samráði við réttindagæslumann þar um. Réttindagæslumaðurinn staðfestir valið og 

geymir undirritað samkomulag milli hins fatlaða og persónulegs talsmanns sem varðar 

umfang þeirrar aðstoðar sem talsmaðurinn skal veita. Í þeim tilvikum þegar 

réttindagæslumaður telur að einstaklingur geti ekki tjáð vilja sinn varðandi val á 
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persónulegum talsmanni skal haft samráð við nánustu ættingja þar um. Þá er jafnframt heimilt 

í sérstökum tilvikum að víkja frá skilyrði um undirritun að því gefnu að réttindagæslumaður 

sé viðstaddur og farið sé eftir skilyrðum í reglugerð hvað þetta varðar. Samkvæmt 2. mgr. 2. 

gr. reglugerðar um persónulega talsmenn fatlaðs fólks nr. 972/2012 (talsmanna rgl.) getur 

réttindagæslumaður undirritað samkomulagið fyrir hönd hins fatlaða í þeim tilvikum og gildir 

það jafnvel þar sem ljóst er að fatlaður einstaklingur skilji ekki hvað felst í samkomulaginu. 

Í 2. mgr. 7. gr. réttgl. er ákvæði um að persónulegur talsmaður eigi að þekkja persónulegar 

þarfir og áhugamál þess sem hann aðstoðar og í 3. mgr. segir að allar ráðstafanir talsmannsins 

skuli gerðar í samráði við hinn fatlaða einstakling og með „hagsmuni hans að leiðarljósi.“. Í 

frumvarpinu með lögunum kemur fram að ákvæðið sæki fyrirmynd sína til hins sænska 

talsmannafyrirkomulags (s. god man) og sé í samræmi við 12. gr. SRFF. Þar segir einnig: 

 

Persónulegir talsmenn eru fyrst og fremst hugsaðir sem aðstoðarmenn sem þekkja 

fatlaðan einstakling, áhugamál hans og þarfir. Þeim er ætlað að aðstoða fatlaðan 

einstakling við að lifa sjálfstæðu lífi og taka sjálfur upplýstar ákvarðanir um 

persónuleg málefni sín... Við túlkun ákvæða kaflans ber ávallt að hafa í huga að 

um er að ræða lögráða einstakling sem veitir öðrum einstaklingi, persónulegum 

talsmanni, umboð til þess að aðstoða sig í einstökum málum. Persónulegur 

talsmaður er ekki lögráðamaður eða fjárhaldsmaður hins fatlaða einstaklings og 

hefur ekki heimild til þess að taka ákvarðanir án samráðs við hann eða taka fram 

fyrir hendurnar á honum.227 

 

Af þessu að dæma virðist byggt á mannréttindasjónarhorni á fötlun frekar en hinu 

einstaklingsbundna sjónarhorni þar sem áherslan er á að styðja fatlað fólk til sjálfstæðis 

frekar en að vernda það eða koma því undir forráð annarra. Þetta fyrirkomulag fer því langt 

með að uppfylla skyldur skv. 3. mgr. 12. gr. SRFF um aðgengi fatlaðs fólks að stuðningi 

þegar kemur að því að nýta lögformlegt hæfi sitt.  

Sú aðstoð sem persónulegur talsmaður getur veitt markast eins og áður segir af hinu skriflega 

samkomulagi aðila á grundvelli 1. mgr. 7. gr. réttgl. Í 2. gr. reglugerðarinnar er fjallað nánar 

um innihald samkomulagsins en skv. 1. mgr. þarf að koma fram að hinn fatlaði einstaklingur 

feli persónulegum talsmanni að aðstoða sig í málum er hann varða. Þá eru í 3. gr. 

reglugerðarinnar talin upp ýmis atriði sem aðstoðin getur tekið til en samkomulagið getur 

tekið til þeirra allra eða einungis til hluta þeirra.  

Aðstoð persónulegs talsmanns miðar einkum að því að veita stuðning við að gæta réttar síns, 

aðstoð við persónuleg málefni og aðstoð við nauðsynlega fjárumsýslu sbr. 9. gr. laganna. 
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Undir þetta fellur stuðningur við undirbúning upplýstrar ákvörðunar í tengslum við 

heilbrigðisþjónustu, val á búsetu, atvinnu, tómstundir, afþreyingu o.s.frv. og er lögð áhersla á 

að valið samræmist áhugamáli og smekk viðkomandi sbr. 1. og 2. tl. 1. mgr. 9. gr. réttgl. og 

1. og 2. tl. 3. gr. talsmanna rgl. Í þessu samhengi segir í 1. tl. 3. gr. reglugerðarinnar að 

persónulegur talsmaður skuli „styðja fatlaðan einstakling við að taka sjálfstæðar ákvarðanir 

og átta sig á þeim valkostum sem hann hefur í hvert sinn.“  

Stuðningur er varðar fjárhagsmálefni er hvað takmarkaðastur að umfangi en samkvæmt 2. tl. 

1. mgr. 9. gr. réttgl.  og 3. og 4. tl. 3. gr. talsmanna rgl. er hann tvíþættur. Annars vegar felst 

hann í heimild persónulegs talsmanns til að fá aðgang að upplýsingum um þau gjöld sem 

fatlaður einstaklingur greiðir í sameiginlega sjóði eins og hússjóð auk heimildar til að sitja 

fundi eins og húsfund sem ákvarða hvernig þessum fjármunum skuli varið. Hins vegar er það 

aðstoð við ráðstöfun daglegra útgjalda að því gefnu að greiðslur fari fram með reiðufé sem 

ráðstafað er af sérgreindum reikningi fyrir þess háttar útgjöld. Í frumvarpinu er þetta rökstutt 

með eftirfarandi hætti: 

 

Í þessu felst að talsmaður hafi lögákveðið stöðuumboð til þess að annast þessi 

útgjöld, svo sem til þess að sjá um greiðslu aðgangsmiða að tónleikum eða 

kvikmyndahúsum, veitingar á kaffihúsi o.s.frv. Til þess að stöðuumboðið verði 

virkt þarf einnig að liggja fyrir samkomulag skv. 1. mgr. 7. gr. Með slíku 

samkomulagi er tryggt að báðir þættir stöðuumboðs séu til staðar skv. 2. mgr. 10. 

gr. laga um samningsgerð, umboð og ógilda löggerninga, nr. 7/1936. Lagt er til að 

stöðuumboð persónulegs talsmanns taki einungis til greiðslna vegna daglegra 

útgjalda hins fatlaða einstaklings með reiðufé sem ráðstafað er af sérgreindum 

reikningi fyrir þess háttar útgjöld. Nær það einnig til greiðslna með debetkorti 

sem tengt er slíkum reikningi. Hafa skal í huga að innstæða á þess háttar 

reikningum er að öllu jöfnu lág.228  

 

Í tilvitnaðri 2. mgr. 10. gr. laga nr. 7/1936 er stöðuumboð útskýrt þannig að ef maður er í 

stöðu, samkvæmt samningi við annan mann og heimildar í lögum, sem feli í sér „heimild til 

þess að reka erindi hins innan vissra takmarkana“ teljist hann hafa gilt umboð til þess að gera 

þá löggerninga sem liggja innan þeirra marka. Að lokum fjallar 2. mgr. 2. gr. talsmanna rgl. 

um heimild persónulegs talsmanns til að undirrita umsókn um þjónstu og bætur og annað sem 

„nauðsynlegt er“ til að fatlaður einstaklingur fái þá þjónustu og bætur sem hann á rétt á 

samkvæmt lögum. Af framansögðu er ljóst að um er að ræða afar takmarkaða heimild til að 

aðstoða fatlað fólk við beitingu þess hluta lögformlegs hæfis sem í fjárræði felst.  

Verndarráðstafanir  
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Í réttindagæslulögunum grundvallast öll aðstoð við beitingu lögformlegs hæfis á því að sá 

sem aðstoðarinnar nýtur missi ekki jafnframt gerhæfi sitt á því sviði. Kveðið er skýrt á um 

það í 6. og 7. gr. lagana svo og 1. gr. reglugerðarinnar að bæði réttindagæslumaður og 

persónulegur talsmaður skuli vinna á þann hátt að réttindi, vilji og séróskir hins fatlaða séu 

virtar og ráðstafanir séu gerðar í samráði við og með samþykki hins fatlaða einstaklings og 

einvörðungu með hagsmuni hans að leiðarljósi. Hvað varðar vernd gegn hagsmunaárekstrum 

er kveðið á um í 2. mgr. 4. gr. réttindagæslulaganna að réttindagæslumenn megi ekki 

samhliða starfi sínu sem slíkir, starfa fyrir þjónustuaðila á viðkomandi þjónustusvæði í starfi 

sem er ósamrýmanlegt starfi réttindagæslumanns. Þá segir í 2. mgr. 8. gr. réttgl. og 2. gr.  

talsmanna rgl. að hinn fatlaði einstaklingur geti hvenær sem er afturkallað umboð 

persónulegs talsmanns og skal réttindagæslumaður aðstoða hann við það óski hann eftir því. 

Þá getur réttindagæslumaður jafnframt, með samþykki hins fatlaða einstaklings, afturkallað 

umboð persónulegs talsmanns, telji hann viðkomandi ekki gegna skyldum sínum gagnvart 

hinum fatlaða einstaklingi. Endurskoðun sjálfstæðs yfirvalds er fólgin í skyldu 

réttindagæslumanna til að að staðfesta val á persónulegum talsmönnum skv. 1. mgr. 7. gr. og 

varðveita skriflegan samning þegar slík aðstoð er veitt. Samkvæmt 1. mgr. 8. gr. ber 

réttindagæslumönnum jafnframt að halda skrá um persónulega talsmenn á sínu starfssvæði og 

hafa eftirlit með störfum þeirra. Þá hafa réttindagæslumenn eftirlit með störfum persónulegra 

talsmanna og réttindavakt ráðuneytisins hefur eftirlit með réttindagæslumönnum. Í tilvikum 

þar sem persónulegir talsmenn annast fjárumsýslu byggt á samkomulagi við hinn fatlaða 

einstakling ber talsmönnum að halda bókhald yfir tekjur og útgjöld sem réttindagæslumaður 

getur hvenær sem er óskað eftir aðgangi að sbr. 1. mgr. 5. gr. talsmanna rgl. 

4.3 Tillögur til lagabreytinga 

Þótt því hafi verið haldið fram að uppræta þurfi gömul og úr sér gengin lögræðislög229 hefur 

ekki verið tekið fyllilega af skarið með að 12. gr. SRFF beri með sér endalok 

lögræðissviptinga með öllu. Hins vegar er ljóst, samkvæmt samningsferli greinarinnar og 

þeirri túlkun sem nefndin leggur í inntak hennar, að ekki verður fallist á óbreytt fyrirkomulag 

lögræðismála. Kemur þetta bæði fram í almennum tilmælum nefndarinnar til aðildarríkja á 

grundvelli skýrslna sem skilað hefur inn í kjölfar fullgildingar samningsins og í drögum að 

almennum athugasemdum varðandi túlkun 12. greinarinnar. 

Ef ætlunin er að vinna út frá þeim útgangspunkti frumvarpshöfunda gildandi lögræðislaga að 

hrein aðstoðarmannakerfi án sviptingar eigi heima í annarri löggjöf en lögræðislögum, er ljóst 
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að huga þarf að tvenns konar lagabreytingum. Annars vegar er um að ræða breytingar sem 

varða bætta réttarvernd í þeim lögum sem mæla fyrir um aðgengi að stuðningi fyrir fatlað 

fólk við að nýta lögformlegt hæfi sitt sbr. fyrirkomulag persónulegra talsmanna skv. 

réttindagæslulögum. Hins vegar eru það breytingar á lögræðislögum til samræmis við 

mannréttindasjónahorn á fötlun. Eftirlitsnefndin með SRFF hefur sérstaklega tekið fram í 

þessu samhengi að það eitt og sér að styrkja fyrirkomulag þar sem veitt er aðstoð við 

ákvarðanatöku en starfrækja samhliða fyrirkomulag þar sem ákvörðunarvaldið er fært á 

hendur annarra aðila, eins og gerist við lögræðissviptingar, nægi engan veginn til að 

fullnægja kröfum 12. gr. SRFF.230 

4.3.1 Rökstuddar tillögur um breytingar á lögræðislögum 

Breytingar á 4. gr.  

Í 4. gr. segir orðrétt „Svipta má mann lögræði með úrskurði dómara ef þörf krefur, sjálfræði 

einu sér, fjárræði einu sér eða hvoru tveggja“ en síðan kemur upptalning í fjórum stafliðum 

sem varða vanhæfni einstaklingsins við að ráða eigin högum og nánari læknisfræðileg 

skilyrði.   

Lagt er til að þessi málsliður verði felldur brott en í stað hans komi „Að því gefnu að önnur 

og vægari úrræði í formi aðstoðar séu fullreynd, er heimilt að svipta mann lögræði með 

úrskurði dómara, sjálfræði einu sér, fjárræði einu sér eða hvoru tveggja. Skilyrði sviptingar 

eru að brýn þörf sé á sviptingu og miðast við að andleg vanheilsa sé af þeirri tegund og á því 

stigi að hún réttlæti slíkt inngrip. Við mat á þörf sviptingar skal ávalt taka mið af stöðu 

varnaraðila með hliðsjón af þeirri þjónustu og aðstoð sem hann á rétt á samkvæmt lögum. 

Svipting skal aldrei standa lengur en brýna nauðsyn ber til og skal ákvörðun um sviptingu  

endurskoðuð reglulega  og aldrei sjaldnar en á 6 mánaða fresti í fyrsta sinn að 6 mánuðum 

liðnum frá úrskurði.“ 

Rökstuðningur 

Með því að gera kröfu um að önnur og vægari úrræði hafi verið fullreynd er komið til móts 

við nálgun 1., 2. og 3. mgr. 12. gr. SRFF. Hér er fyrst og fremst gengið út frá því að fatlað 

fólk sé viðurkennt sem aðilar að lögum og skuli njóta lögformlegs hæfis til jafns við aðra. 

Síðan er horft til þess að veita þurfi aðgengi að stuðningi til fatlaðs fólks t.d. með aðstoð 

persónulegs talsmanns. Aðeins þegar búið er að fullreyna slíkan stuðning er hægt að horfa til 

sviptingar að því gefnu að skilyrðið um brýna nauðsyn sé uppfyllt. Í frumvarpinu með 

gildandi lögrl. er gengið út frá því að gera þurfi strangari kröfur til alvarleika geðsjúkdóms 
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varðandi skilyrði til nauðungarvistunar en gerðar eru til lögræðissviptingar. MDE hefur hins 

vegar komist að þeirri niðurstöðu að rétt eins og gildir um skilyrði þess að andleg vanheilsa 

sé „af þeirri tegund og á því stigi“ að réttlæti nauðungavistun skuli gera sömu kröfur við 

lögræðissviptingu. Mikilvægt er að 4. gr. lögrl. endurspegli þetta sjónarmið.231 Þá er tekið af 

skarið með að allar sviptingar skuli álíta tímabundnar og tryggt sé að ákvörðunin sé 

endurskoðuð að lágmarki innan hálfs árs. Með þessum hætti er talið líklegra að hugmyndir 

frumvarpshöfunda gildandi laga komist til framkvæmda varðandi það hvernig meta skuli 

skilyrðið um þörf sviptingar með hliðsjón af þeirri þjónustu og þeim aðbúnaði sem 

viðkomandi á rétt á eða nýtur. Jafnframt leggur það meiri áherslu á að betrumbæta þá 

þjónustu sem fatlað fólk nýtur í því skyni að aflétta sviptingunni.  

Breytingar á 5. gr.  

Í 1. mgr. 5. gr. er fjallað um tímabundna sviptingu þar sem segir „Svipta má mann lögræði 

sínu tímabundið ef ótímabundin svipting þykir ekki nauðsynleg. Tímabundin 

lögræðissvipting skal þó ekki ákveðin skemur en sex mánuði í senn. Tímabundin 

lögræðissvipting fellur sjálfkrafa niður að sviptingartímanum loknum, nema áður hafi verið 

gerð krafa fyrir dómi um framlengingu hennar eða um ótímabundna sviptingu.“  

Lagt er til að öll setningin falli brott en í stað hennar komi setningin „Svipting lögræðis skal 

ávallt vera tímabundin aðgerð sem fellur sjálfkrafa niður að sviptingartímanum loknum, nema 

áður hafi verið gerð krafa fyrir dómi um framlengingu hennar.“  

Um þetta gildir sami rökstuðningur og við breytingar á 4. gr.  

Breytingar á 11. gr.  

Í 2. mgr. 11. gr. segir: „Dómari getur sjálfur aflað sönnunargagna, svo sem læknisvottorðs ef 

slíkt vottorð hefur ekki fylgt kröfu um lögræðissviptingu, og annarra gagna sem hann telur 

þörf á. Dómari skal kalla varnaraðila fyrir dóm, kynna honum kröfuna og gefa honum kost á 

að tjá sig um hana, nema ástandi hans sé svo háttað samkvæmt vottorði læknis að það sé 

tilgangslaust.“ 

Lagt er til að 2. mgr. 11. gr. verði svohljóðandi „Dómari skal sjálfur afla sönnunargagna, svo 

sem læknisvottorðs ef slíkt vottorð hefur ekki fylgt kröfu um lögræðissviptingu, og annarra 

gagna sem nauðsynleg eru til að komast að sjálfstæðri og upplýstri niðurstöðu. Dómara er 

skylt að kalla varnaraðila fyrir dóm, til þess að kynna honum kröfuna og gefa honum kost á 

að tjá sig um hana en jafnframt til að dómari geti lagt sjálfstætt mat á hæfi hans. Í 
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undantekningartilvikum er heimilt að kalla varnaraðila ekki fyrir dóm að því gefnu að fyrir 

liggi rökstutt vottorð læknis á ástæðum þess að slíkt þjóni ekki tilgangi.“ 

Rökstuðningur 

Þessar breytingar eru til þess fallnar að tryggja réttarstöðu varnaraðila og tryggja sanngjarna 

og réttláta málsmeðferð til samræmis við MSE. Í ljósi dómaframkvæmdar hérlendis og fyrir 

MDE þykir sýnt að ástæða sé til að skerpa á þessari skyldu dómara til að afla sjálfstæðra 

gagna og fá rökstudd álit lækna. 

Breytingar á 15. gr.  

Í 1. mgr. 15. gr. er fjallað um skilyrði niðurfellingar lögræðissviptingar. Þar segir orðrétt „Nú 

telur sá sem átt getur aðild að lögræðissviptingarmáli skv. 7. gr. að ástæður sviptingar séu 

ekki lengur fyrir hendi, og getur hann þá borið fram kröfu við héraðsdómara um að 

lögræðissvipting verði felld niður með úrskurði að nokkru eða öllu leyti.“  

Lagt er til að við lögræðislögin bætist ákvæði til bráðabirgða svohljóðandi: „Í tilvikum þeirra 

manna sem sviptir hafa verið lögræði sínu ótímabundið skal fara fram markviss endurskoðun 

á stöðu þeirra, til samræmis við breytt ákvæði 4. og 5. gr. þessara laga. Þeirri endurskoðun 

skal lokið innan 5 ára frá gildistöku breyttra ákvæða 4. og 5. gr. laganna.“ 

Engin ákvæði eru um reglubundið endurmat á stöðu einstaklinga sem ótímabundið hafa verið 

sviptir lögræði sínu. Ljóst er að MDE og stofnanir Evrópuráðsins hafa fjallað um mikilvægi 

þessa. Þá er mikilvægt að einstaklingar sem hafa verið sviptir lögræði sínu ótímabundið fái 

notið þeirra réttinda og þeirrar nálgunar á sínu lögformlega hæfi sem 12. gr. SRFF ber með 

sér sbr. einnig rökstuðning við breytingar á 4. gr.  

4.3.2 Rökstuddar tillögur um breytingar á réttindagæslulögum 

Breytingar á 7. gr.  

Í 1. mgr. segir orðrétt: „Fatlaður einstaklingur sem er lögráða en á vegna fötlunar sinnar erfitt 

með að gæta hagsmuna sinna skal eiga rétt á persónulegum talsmanni.“ 

Lagt er til að við aftan við 1. mgr. bætist eftirfarandi málsliður: „Einstaklingur sem sviptur 

hefur verið lögræði sínu (fjárræði, sjálfræði eða hvoru tveggja) ótímabundið skal eiga rétt á 

liðsinni persónulegs talsmanns ef hann vegna fötlunar sinnar á í erfiðleikum með að óska eftir 

endurskoðun sviptingarinnar í samræmi við ákvæði 4. gr. lögrl“  

Rökstuðningur 

Eins og fram kemur í 1. mgr. 7. gr. réttindagæslulaganna tekur úrræði persónulegs talsmanns 

einungis til lögráða einstaklinga. Til að uppfylla kröfur 12. gr. SRFF er ljóst að allt fatlað fólk 

skal njóta lögformlegs hæfis síns og að í því skyni skuli því tryggður aðgangur að viðeigandi 

stuðningi þar að lútandi. Í því felst að setja þarf upp endurskoðunarferli á þeim sviptingum 
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sem framkvæmdar hafa verið og í því skyni að bjóða fötluðu fólki upp á stuðning 

persónulegra talsmanna við að fá sviptinguna endurskoðaða eða henni aflétt. 

Breytingar á 9. gr.  

Í lok 4. tl. 1. mgr. 9. gr. réttgl. segir orðrétt: „Persónulegum talsmanni er hins vegar óheimilt 

að stofna til fjárhagsskuldbindinga fyrir hönd þess sem hann aðstoðar nema sá einstaklingur 

hafi veitt honum skriflegt umboð til þess.“ 

Lagt er til að aftan við 1. mgr. bætist eftirfarandi málsliður: „Í tilvikum þar sem fatlaður 

einstaklingur getur látið vilja sinn í ljós en þarfnast liðsinnis persónulegs talsmanns við að 

takast á hendur fjárskuldbindingar getur réttindagæslumaður staðfest skjalfest umboð þess 

efnis sem mælir fyrir um heimildir hins persónulega talsmanns.“ 

Rökstuðningur 

Tekið er fram í 4. tl. 1. mgr. 9. gr. réttgl. að samkomulag um persónulegan talsmann nái ekki 

til þess að stofna til fjárskuldbindinga í nafni hins fatlaða einstaklings nema sá hinn sami hafi 

veitt talsmanninum skriflegt umboð til þess. Í frumvarpinu er útskýrt að slíkar skuldbindingar 

nái til allra löggerninga „sem fela í sér greiðslu með öðru en reiðufé, þar á meðal greiðslur 

með kreditkorti“ en takmörkunin tekur þar að auki til þess að stofna til yfirdráttarheimildar á 

ráðstöfunarreikningi.232 Rétt er að persónulegur talsmaður sem þekkir hinn fatlaða, áhugamál 

hans og þarfir geti jafnframt aðstoðað viðkomandi við að kaupa bíl, fasteign, taka lán eða 

annað sem nauðsynlegt er til að lifa sjálfstæðu lífi og taka þátt í samfélaginu. Samhliða því er 

eðlilegt að verndarráðstafanirnar myndu aukast að sama skapi með auknu eftirliti 

réttindagæslumanns sbr. skyldu lögráðamanns skv. 67. gr. lögrl. til að fá heimild 

yfirlögráðanda við kaup á íbúð eða bíl. 

4.3.3 Samantekt 

Þó hér hafi verið nefndar nokkrar tillögur um breytingar á lögræðis- og réttindagæslulögum 

er ljóst að töluverða vinnu þarf til að slíkar breytingartillögur verði hafðar frammi með 

tæmandi hætti. Hafa verður í huga að ofangreindar tillögur eru einungis byggðar á fræðilegri 

athugun höfundar á stöðu íslenskra laga með hliðsjón af kröfum 12. gr. SRFF og niðurstöðum 

MDE í málum sem snúa að beitingu lögformlegs hæfis. Samkvæmt 4. gr. SRFF þarf að vinna 

allar slíkar tillögur í nánu samstarfi við fatlað fólk og hagsmunasamtök þess og byggja á 

reynsluheimi þeirra, kröfum og hugmyndum.  

Mikilvægt er að athuga jafnframt möguleikann á því að setja hér á landi ný lög um 

sambærilegt fyrirkomulag persónulegra umboðsmanna og gildir í Svíþjóð eða opna 
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 Alþt. 2010-2011, A-deild, þskj. 1252  —  728. mál, athugasemdir við 9. gr. mgr. 7. 
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möguleikann á því að persónulegir talsmenn geti fengið laun fyrir störf sín þar sem í mörgum 

í tilvikum getur verið um gríðarlega mikið starf fyrir talsmanninn eða umboðsmanninn að 

ræða.  

Í því samhengi er rétt að minnast á það að við breytingu á lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 

59/1992, sbr. lög  nr. 152/2010 í tilefni af yfirfærslu á þjónustu við fatlað fólk frá ríki til 

sveitarfélaga var komið inn athyglisverðu bráðabirgðaákvæði í 42. gr.laganna. Með ákvæðinu 

var komið á sérstöku samstarfsverkefni ríkis, sveitarfélaga og heildarsamtaka fatlaðs fólk 

varðandi innleiðingu á notendastýrðri persónulegri aðstoð. Í frumvarpinu segir að slík aðstoð 

snúist um það að 

 

[…]einstaklingar sem þurfa aðstoð í daglegu lífi sínu stjórni því sjálfir hvers 

konar stoðþjónustu þeir njóta, hvar og hvernig hún er veitt og af hverjum. 

Markmiðið er að fatlað fólk geti notið sjálfstæðis í lífi sínu til jafns við ófatlað 

fólk... Má því segja að þetta sé fyrsta skrefið í þá átt að innleiða notendastýrða 

persónulega aðstoð sem eitt meginform þjónustu við fatlað fólk.233 

 

Notendastýrð persónuleg aðstoð byggir á hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og gengur út frá 

því að allt fatlað fólk óháð eðli eða alvarleika skerðingar, geti tekið eigin ákvarðanir og 

mótað eigið líf.234 Með tilkomu þessa þjónustufyrirkomulags er ljóst að slík þjónusta kemur til 

með að fullnægja þörf þeirra eintaklinga sem hennar njóta að mörgu leyti þegar kemur að 

aðstoð við beitingu lögformlegs hæfis.  
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 Alþt. 2010-2011, A-deild, þskj. 298 – 256. mál, um 33. [sic] gr.  
234

 NPA-miðstöðin, „Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf“ <http://npa.is/index.php/hugmyndafraedin-um-

sjalfstaett-lif> skoðað 22. nóvember 2013. 
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5. Samantekt og lokaorð 

Í þessari ritgerð hefur verið leitast við að varpa ljósi á mannréttindi fatlaðs fólks hvað varðar 

rétt þess til að halda lögformlegu hæfi sínu. Í gegnum tíðina hefur fatlað fólk ekki notið 

mannréttinda til jafns við aðra. Þetta helgast einkum af því hvaða augum samfélög hafa litið 

fatlaða þegna sína. Hér áður fyrr og til dagsins í dag hefur aðallega verið horft á fötlun út frá 

einstaklingsbundnu sjónarhorni, galla og skerðingar. Þá eru vandamál fatlaðs fólks rakin til 

skerðingar þess og lausnirnar taldar felast í aðgreindum úrræðum sem valdameiri hópar 

samfélagsins sjá um að skipuleggja og útfæra. Fatlað fólk, rétt eins og aðrir undirskipaðir 

hópar í samfélaginu, hefur kallað eftir nýrri nálgun á löggjöfina þar sem gagnrýni er höfð 

uppi á meint hlutleysi og rýnt er nánar í undirliggjandi valdaþætti sem hafa áhrif og verða til 

þess að sumir einstaklingar eru útskúfaðir og færðir á jaðar samfélagsins þar sem þeir hafa 

ekki sömu tækifæri og aðrir. Mikilvægt er að lögfræði sem ein grein félagsvísinda geti 

endurskoðað þær forsendur sem réttarsvið á borð við persónurétt byggja á í takt við 

mannréttindaþróun fatlaðs fólks.  

Með nýjum samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks er horfið frá hinu 

einstaklingsmiðaða sjónarhorni á fötlun og gerð sú krafa að staða fatlaðs fólks sé skoðuð út 

frá jöfnum rétti þess á við annað fólk. Vandamál fötlunar eru rakin til mismununar, 

ófullnægjandi mannréttindaverndar og viðhorfstengdra eða umhverfislegra hindrana en mun 

minni áhersla er lögð á persónulegra eiginleika fatlaðra einstaklinga. Þess í stað er ábyrgðin 

lögð á herðar stjórnvalda að grípa til aðgerða til að mæta sérstökum og einstaklingsbundnum 

þörfum fatlaðs fólks svo það geti í raun staðið jafnfætis á öðrum borgurum þegar kemur að 

því að njóta mannréttinda sinna. Þá er jafnframt lögð rík áhersla á virðingu fyrir sjálfræði og 

sjálfstæði fatlaðs fólk og ljóst að mannréttindavernd fatlaðs fólks á að stuðla að þátttöku þess 

í samfélaginu.  

SRFF gerir yfirgripsmiklar kröfur til þeirrar þjónustu og aðstoðar sem fatlað fólk á rétt á að 

njóta til að þetta verði að veruleika. Jafnframt eru ríkar skyldur lagðar á aðildarríkin til setja 

lög svo réttindin nái fram að ganga auk þess að afnema lög, reglur, venjur og starfshætti sem 

ganga gegn samningnum. Í öllu þessu er samráð og samvinna við fatlað fólk og 

hagsmunasamtök lykilatriði.  

Hvað varðar lögræði og lögræðissviptingar ber nálgunin hérlendis sem og erlendis keim 

forræðishyggju og einkennist af hinu læknifræðilega sjónarhorni á fötlun þar sem áherslan á 

skerðinguna er allsráðandi og litið er á fatlað fólk sem einstaklinga sem þarfnast verndar og 
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umhyggju annarra, líkt og gildir um börn. Inn í þessa mynd fléttast jafnframt takmarkaðar 

hugmyndir um sjálfstæði þar sem skert geta til að framkvæma alla hluti upp á eigin spýtur er 

talin réttlæta grófa réttindasviptingu og inngrip annarra. Þetta byggir á frumspekilegum 

viðhorfum sem sæta nú vaxandi gagnrýni um sjálfið sem sjálfsprottið og óháð umhverfinu. 

Mannréttindasjónarhorn á fötlun boðar hins vegar nýja nálgun og viðurkenningu á því að 

enginn manneskja sé eyland, engin manneskja sé fullkomlega sjálfstæð og óháð öðrum, 

heldur þurfum við öll stuðning í einhverjum mæli. Slíkt er eðlilegt og sjálfsagt þegar kemur 

að ófötluðu fólki og krafa mannréttindasjónarhornsins er sú að það verði jafn eðlilegt og 

sjálfsagt þegar fatlað fólk á í hlut. Þannig er einblínt á hvernig stuðning hægt sé að veita 

fötluðu fólki til að virkja og efla vald þess yfir eigin lífi frekar en að hlaupa til og koma 

ákvörðunarvaldinu í hendur einhvers annars, helst ófatlaðs einstaklings.  

Hér hafa íslensk lög sem snerta lögformlegt hæfi fatlaðs fólks verið tekin til skoðunar 

varðandi það hvort þau uppfylla þær skyldur sem samningurinn leggur íslenska ríkinu á 

herðar. Litið hefur verið til bestu starfsvenja með fyrirkomulagi talsmannasamninga Bresku 

Kólumbíu í Kanada og umboðsmannakerfisins í Svíþjóð auk umfjöllunar fræðimanna um 

hvernig markmiðum 12. gr. SRFF verður best náð.  

Loks eru gerðar tillögur um þær breytingar sem ráðast þarf í við innleiðingu 12. gr. í 

íslenskan rétt. Snúa þær fyrst og fremst að því að takmarka heimildir til skerðingar á 

lögformlegu hæfi fatlaðs fólks þannig að fyrst þurfi að reyna öll önnur úrræði í formi 

stuðnings og þjónustu, að brýna nauðsyn þurfi að bera til sviptingarinnar og hin 

læknisfræðilegu skilyrði séu af ákveðnu alvarleika stigi. Þá er lagt til að allar sviptingar verði 

tímabundnar og fram fari markviss endurskoðun innan 5 ára á öllum ótímabundnum 

sviptingum með það fyrir sjónum að athuga hvort hægt sé að aflétta sviptingunni og bjóða 

upp á vægari úrræði þess í stað. Einnig er lagt til að það komi fram í lögrl. að skylda dómara 

til að kalla varnaraðila fyrir dóm sé ekki síst fyrir dómara til að meta hæfi hans á sjálfstæðan 

hátt en telji læknir það tilgangslaust verði slíkt mat að koma fram á rökstuddan hátt með 

vottorði. Þær breytingar sem lagðar eru til varðandi réttindagæslulögin snúa að því að færa út 

heimildir persónulegs talsmanns. Annars vegar til að aðstoða einstaklinga sem hafa verið 

sviptir lögræði sínu ótímabundið og þurfa liðsinnis við að óska eftir að þeirri sviptingu verði 

aflétt miðað við breytt fyrirkomulag lögræðislaga. Hins vegar varðandi heimildir persónulegs 

talsmanns til að aðstoða fatlaðan einstakling í fjármálalegu tilliti þannig að aðstoðin geti 

jafnframt náð til fjárhagsskuldbindinga en að eftirlit réttindagæslumanns aukist þá að sama 

skapi. 
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Þar sem samningurinn hefur verið undiritaður fyrir Íslands hönd og stefnt er að innleiðingu 

hans skiptir miklu máli að íslensk stjórnvöld endurskoði fyrirkomulag lögræðislaga og 

réttindagæslulaga með hliðsjón af þeim sjónarmiðum sem hér hafa verið reifuð. Ekki hvað 

síst í ljósi þess að dómaframkvæmd MDE hefur verið að færa sig í átt að 

mannréttindasjónarhorni á fötlun og lítur til SRFF og álita Evrópuráðsþingsins í niðurstöðum 

sínum varðandi lögformlegt hæfi fatlaðs fólks.235 
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