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Ágrip 

!essi ritger" fjallar um fólk me" #roskahömlun, fjölskyldulíf og barneignir, kynverund og 

kynfræ"slu. Markmi" hennar er a" varpa ljósi á möguleika fólks me" #roskahömlun til a" 

eiga heilbrigt kynlíf, stofna til fjölskyldu og eignast börn. Einkum er liti" á #etta frá 

sjónarhóli kvenna me" #roskahömlun en #ær hafa í gegnum tí"ina mætt $msum 

fordómum og hindrunum #egar kemur a" #essum #áttum. Ritger"in byggir annars vegar á 

fræ"ilegum heimildum og hins vegar var gagna afla" me" #ví a" senda spurningar í 

gegnum tölvupóst til a"ila sem #ekkja vel til efnisins. Helstu ni"urstö"ur ritger"arinnar 

benda til a" #rátt fyrir a" margt hafi horft til betri vegar sí"ustu ár, #á sé enn nokku" í land 

a" vi"horf, stu"ningur og fræ"sla er var"ar fjölskyldulíf og barneignir fatla"s fólks sé eins 

og best ver"ur á kosi". 
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Formáli 

!etta er 10 eininga verkefni til BA prófs í !roska#jálfafræ"um vi" Háskóla Íslands á 

vorönn 2014.  

Lei"beinandi minn vi" ger" #essa verkefnis var Gu"rún V. Stefánsdóttir og vil ég 

#akka henni fyrir lei"sögnina og áhuga á verkefninu. Einnig vil ég færa #eim #akkir sem 

studdu mig og voru hvetjandi í #essu ferli. !á sérstaklega manninum mínum Birki og syni 

mínum Snorra. Einnig fö"ur mínum, Rúnari fyrir a" lesa yfir verkefni". Ég vil líka #akka 

mó"ur minni Örnu, Láru systur minni og !óri bró"ir mínum og öllum #eim sem í kringum 

mig eru fyrir a" vera hvetjandi og a" hafa trú á mér. Gó"ur stu"ningur og skilningur er 

afar mikilvægur vi" ger" svona verkefnis. Einnig vil ég #akka ónefndri vinkonu minni 

sem er me" #roskahömlun en hún hefur upplifa" #a" a" fara í ófrjósemisa"ger". !a" 

hjálpa"i mér a" fá meiri inns$n í #etta a" fá a" heyra upplifun og reynslu hennar. 

Ég tók vi"töl og var í tölvusamskiptum vi" miki" a" fólki sem tengdist á einhvern 

hátt ritger"arefninu og vil ég #akka #eim fyrir a" hafa áhuga á a" hjálpa mér, svara 

spurningunum mínum og gefa sér tíma. 

 

!etta lokaverkefni er sami" af mér undirrita"ri. Ég hef kynnt mér Si!areglur 

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

samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef sótt til annarra e"a fyrri eigin 

verka, hvort sem um er a" ræ"a ábendingar, myndir, efni e"a or"alag. Ég #akka öllum sem 

lagt hafa mér li" me" einum e"a ö"rum hætti en ber sjálf ábyrg" á #ví sem missagt kann 

a" vera. !etta sta"festi ég me" undirskrift minni. 

 

 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 

 

_________________________________ _________________________________ 
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1 Inngangur  

Talsver"ar breytingar hafa átt sér sta" í málefnum fólks me" #roskahömlun á 

undanförnum #rjátíu árum. Fólk hefur krafist #ess a" fá aukin völd yfir eigin lífi og a" 

mannréttindi #eirra séu virt a" fullu. !essi krafa er vi"urkennd í Samningi Sameinu"u 

#jó"anna (2007) um réttindi fatla"s fólks sem Íslendingar eru a"ilar a" auk #ess sem 

rétturinn til a" stofna fjölskyldu og halda frjósemi sinni jafnt á vi" a"ra er #ar ennfremur 

vi"urkenndur. 

Hugmyndin af ritger"arefni fékk ég í áfanga hjá Kristínu Björnsdóttur lektor á 

Menntavísindasvi"i „Fatla" fólk í kynju"u samfélagi“ en #ar var miki" fjalla" um 

sta"almyndir um fatla" fólk sem felast me"al annars í #ví a" #a" sé ekki áliti" kynverur og 

ekki hæft til a" eignast börn.  

!egar ég fór a" kynna mér efni" var" mér ljóst a" fatla" fólk hefur #urft a" mæta 

miklum hindrunum í lífi sínu og mikil fáfræ"i ríkir um málefni eins og kynlíf, fjölskyldulíf 

og barneignir fatla"s fólks. Mig langa"i a" leggja mitt af mörkum í #eirri von a" aukin 

umræ"a geti haft áhrif í #á átt a" breyta ríkjandi vi"horfum og sta"almyndum um fatla" 

fólk. 

Ritger"ina byggi ég bæ"i á fræ"ilegum heimildum og gögnum sem ég safna"i í 

tengslum vi" verkefni". Í kjölfar #ess sendi ég nokkrar spurningar á $mis hagsmunafélög 

fatla"ra, heilsugæsluna og fleiri til a" leita uppl$singa sem gagnast gætu vi" ger" 

ritger"arinnar og gæfi betri s$n. Sömulei"is í von um a" svörin myndu sty"ja vi" #au gögn 

og #ær uppl$singar sem ég haf"i afla" mér og í sumum tilfellum til a" fá n$justu 

uppl$singar er ritger"arefni" var"ar. 

Í ritger"inni er fjalla" um barneignir, fjölskyldumyndun og fjölskyldulíf fatla"ra og í 

#ví samhengi komi" inn á kynverund og kynfræ"slu, #á a"allega út frá sjónarhóli fatla"ra 

kvenna. Fyrst er fjalla" um hugmyndir og vi"horf um mannkynbætur sem leiddu til 

ófrjósemisa"ger"a sem jafnvel enn í dag eru framkvæmdar en #ó ekki í sama mæli og 

á"ur. Me" félagslega sjónarhorninu og réttindabaráttu hefur áherslan færst frá #ví a" 

einblína á sker"inguna og taka inn umhverfis- og félagslega #ætti. Einnig kem ég inn á 

vi"horf, sta"almyndir og fordóma en í samfélaginu hafa ríkt rótgrónar sta"almyndir me"al 

annars um a" fatla"ir séu eilíf börn, hafi hvorki áhuga á kynlífi né hæfni til a" eignast og 
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annast börn #ó rannsóknir hafi s$nt fram á anna". A" lokum fjalla ég um stjórns$sluna, 

ríki og sveitarfélög, heilsugæsluna og félagasamtök en #au koma a" stu"ningi vi" fatla"a 

foreldra og um kynfræ"slu og hlutverk stu"ningsa"ila. Auk #ess a" beina spjótum a" 

vi"horfum, sta"almyndum og fordómum er liti" til réttinda, stu"nings og mögulegra 

úrbóta vi" fatla"a #egar kemur a" barneignum, foreldrahlutverki, fjölskyldumyndun og 

heilbrig"u kynlífi. 
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2 Fræ!ilegur bakgrunnur 

Í #essum kafla er fjalla" um ólík sjónarhorn á fötlun. Fyrst ver"ur fjalla" um 

mannkynbótastefnuna og læknisfræ"ilega sjónarhorni" og um ófrjósemisa"ger"ir #ar sem 

#ær tengjast hugmyndinni um mannkynbætur og hinni læknisfræ"ilegu s$n. !á ver"ur 

fjalla" um félagslegan skilning á fötlun; breska félagslega líkani", norræna 

tengslaskilninginn og mannréttindasjónarhorni". Loks ver"ur komi" inn á réttindabaráttu 

og #róun í málefnum fatla"s fólks og hugtök sem tengjast henni eins og valdeflingu og 

sjálfsákvör"unarrétt.  

 

2.1 Mannkynbótastefnan og læknisfræ!ilegi skilningurinn 
!a" tímabil í málefnum fólks me" #roskahömlun sem hófst um aldamótin 1900 og stó" 

fram yfir heimstyrjöldina sí"ari hefur oft veri" kennt vi" erf"arótta og a"greiningu. !á 

stefnu sem ríkjandi var  má a" miklu leyti rekja til kenninga í erf"afræ"i sem 

mannkynbótastefnan svonefnda bygg"i á (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2009). Upphafsma"ur 

mannkynbótastefnunnnar var breski vísindama"urinn Francis Galton en stefna #essi átti 

miklu fylgi a" fagna me"al vísindamanna á fyrri hluta 20. aldar (Scheerenberger, 1983; 

Unnur B. Karlsdóttir, 1998). Mannkynbótastefnan leiddi af sér a" $msir sérfræ"ingar vildu 

„hreinsa” kynstofninn af óæskilegum arfberum og hópum sem me"al annars fólust í a" 

ger"ar voru ófrjósemisa"ger"ir á ákve"num #jó"félagshópum, ekki síst fötlu"u fólki.  

(Scheerenberger, 1983; Unnur B. Karlsdóttir, 1998). Á #essum tíma ríktu afar neikvæ" 

vi"horf í gar" fólks me" #roskahömlun og a"rar sker"ingar og var #a" me"al annars loka" 

inni á sólarhringsstofnunum oft í #eim tilgangi a" koma í veg fyrir barneignir (Unnur B. 

Karlsdóttir, 1998). 

Mestan hluta 20. aldar var læknisfræ"ilega sjónarhorni" ríkjandi í hinum vestræna 

heimi. Hugmyndir #ess eiga rætur a" rekja í læknis- og heilsufræ"i sem lítur á fötlun sem 

andstæ"u #ess sem er heilbrigt og e"lilegt. Sjúkdómar og sker"ingar eru frávik frá hinu 

e"lilega #ar sem e"lilegt ástand í vestrænum samfélögum er gó" heilsa. Samkvæmt 

læknisfræ"ilega skilningnum er sker"ing galli sem b$r innra me" fólki og lei"ir 

óhjákvæmilega til fötlunar. Fötlunin er álitin persónulegur harmleikur og erfi"leikar 
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einstaklingsins taldir uppspretta sker"ingar en líti" tillit teki" til áhrifa umhverfisins e"a 

a"stæ"na (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Læknisfræ"ilega sjónarhorni" hefur lengi lita" sjálfskilning fatla"s fólks, vi"horf 

almennings og nálgun fagfólks. Jafnvel enn í dag eru hugmyndir um fötlun lita"ar af 

skilningi #essa sjónarhorns en sjónarhorni" hefur lagt mikla áherslu á erf"avísindi sem 

lei" til a" sigrast á sjúkdómum, útr$mingu erf"agalla og á róttækar n$jar a"fer"ir vi" a" 

endurheima e"lilega færni (Rannveig Traustadóttir, 2006). Innan heilbrig"isgeirans og 

n$ju erf"avísindanna hafa vakna" mörg si"fer"isleg álitamál sem sést me"al annars á #ví 

a" hin n$ju erf"avísindi geta útr$mt “erf"agöllum” strax #egar #au ver"a sjáanleg í 

mó"urkvi"i (Ástrí"ur Stefánsdóttir, 2001; Dóra Bjarnason, 2001; Jóhann Ágúst 

Sigur"sson, 2001; Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Læknisfræ"ilega sjónarhorni" fékk mikla gagnr$ni á seinni hluta 20. aldar og má rekja 

#a" til stefnubreytingar í átt a" félagslegum sjónarhornum. Á"ur en viki" er a" 

félagslegum sjónarhornum ver"ur fjalla" um ófrjósemisa"ger"ir. 

 

2.2 Ófrjósemisa!ger!ir á konum me! "roskahömlun 
Hugmyndir mannkynbótastefnunnar bárust til Íslands á fyrri hluta 20. aldar. Ári" 1938 

voru sett lög (nr. 16/1938) um ófrjósemisa"ger"ir hér á landi sem heimilu"u í vi"eigandi 

tilfellum a"ger"ir á fólki sem kæmu í veg fyrir a" #a" yki kyn sitt. Á gildistíma laganna 

voru 120 ófrjósemisa"ger"ir á konum og körlum framkvæmdar sökum andlegs van#roska 

e"a ge"veiki. Konur voru í meirihluta #eirra sem fóru í slíka a"ger" en tali" var a" #ær 

hef"u enga stjórn á sér kynfer"islega og #ví yr"i fjölgun á mis#roska og óskilgetnum 

börnum í samfélaginu ef ekkert yr"i a" gert (Al#ingi, 2001-2002; Margrét Margeirsdóttir, 

2001). 

Í sögulegu samhengi var algengt a" fólk me" #roskahömlun væri svipt möguleikanum 

til sjálfræ"is og eru ófrjósemisa"ger"ir, undir fölsku yfirskini og án vitundar og/e"a vilja 

kvennana eitt versta dæmi #ess (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2011). Í  rannsóknum um 

ófrjósemisa"ger"ir kemur fram áhrifaleysi fatla"s fólks allt fram á áttunda áratuginn, um 

ákvar"anatöku var"andi barneignir. Konur me" #roskahömlun hafa á allra sí"ustu árum í 

fyrsta sinn tjá" sig um reynslu sína af ófrjósemisa"ger"um. Í rannsókn sem Gu"rún V. 

Stefándsdóttir (2011) ger"i kemur fram hver sameiginleg reynsla kvenna me" fötlun er af 

ófrjósemisa"ger"um en sú reynsla var #eim sár og a" #ær upplif"u a" broti" væri á 
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sjálfræ"i #eirra. Í frásögnum kvennanna kemur fram a" #ær sjálfar höf"u allt a"rar 

hugmyndir um sjálfa sig en ríkjandi sta"almyndir sög"u til um og töldu sig allar geta bæ"i 

teki" ákvör"un um ófrjósemisa"ger"irnar og einnig geta rá"i" vi" foreldrahlutverki" ef 

#ær fengu réttan stu"ning. En vegna hræ"slu vi" a" börnin yr"u tekin af #eim, höf"u #ær 

ekki áhuga á a" eignast börn (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2011).  

Ári" 1975 voru sam#ykkt n$ lög um rá"gjöf og fræ"slu var"andi kynlíf og barneignir 

og um fósturey"ingar og ófrjósemisa"ger"ir. !au lög sam#ykktu a" undir sérstökum 

kringumstæ"um ætti a" koma í veg fyrir a" fólk sem ekki gæti hugsa" um börn myndu 

eignast #au. Í ljósi #ess mætti framkvæma ófrjósemisa"ger"ir, en jafnframt a" #a" #yrfti 

a" auka fræ"slu um varnir gegn kynsjúkdómum og barneignum (Rannveig Traustadóttir 

og Hanna Björg Sigurjónsdóttir 1998; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Í lögunum má me"al annars finna hugtaki" ,,mikill greindarskortur” sem skapa" getur 

#ær kringumstæ"ur a" ófrjósemisa"ger" sé réttlætanleg. !rátt fyrir a" #a" sé ekki 

skilgreint nánar er líklegt a" #ar sé átt vi" alvarlega #roskahömlun eins og greindavi"mi" 

World Healt Organization ganga út frá (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2011). Konurnar sem 

fari" höf"u í ófrjósemisa"ger" í fyrrnefndri rannsókn Gu"rúnar, höf"u allar fengi" 

stimpilinn ,,væg #roskahömlun”. Oftast var óljóst hva"an frumkvæ"i a" bei"num um 

ófrjósemisa"ger"ir bárust. !ó eru nefnd nokkur dæmi og sjá má a" #a" kemur frá læknum, 

foreldrum e"a nánum a"standendum, fulltrúum barnaverndanefnda, bæjaryfirvalda og 

félagsmálastofnana. !a" var #ví ekki bara broti" á konunum sjálfum heldur og íslenskum 

lögum me" framkæmd a"ger"anna (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2011).  

Í 23. grein Samnings Sameinu"u #jó"anna (2007) er réttur fatla"s fólks til a" stofna til 

sambands og ganga í hjónaband vi"urkenndur ásamt #ví a" halda frjósemi sinni til jafns 

vi" a"ra (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2011; Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2001; Kristín Björnsdóttir,  2011). !a" hefur veri" bent á a" núgildandi lög 

um ófrjósemisa"ger"ir brjóti í bága vi" Samning Sameinu"u #jó"anna (2007) um réttindi 

fatla"s fólks #ar sem margt bendi til #ess a" a"ger"irnar séu framkvæmdar á röngum 

forsendum #ó ekki sé í eins miklu mæli og á árum á"ur. Í erlendum rannsóknum kemur 

líka fram a" a"rar rá"stafanir en ófrjósemisa"ger"ir séu ger"ar til a" koma í veg fyrir 

barneignir. Til dæmis séu konur me" #roskahömlun oft settar á langtíma getna"arvarnir án 

#ess a" #ær viti af #ví e"a hafa veitt leyfi (Tilley, Walmsley, Earle og Atkinson, 2012).   

Í grunngildum samningsins er hins vegar lög" rík áhersla á sjálfræ"i og sjálfstæ"i fatla"s 

fólks og #ar me" talinn réttinn til sjálfstæ"rar ákvar"anatöku. Á sí"ustu áratugum hefur 
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fatla" fólk krafist #ess a" fá aukin völd yfir eigin lífi og a" mannréttindi #eirra séu a" fullu 

virt.  

 

2.3 Félagslegur skilningur 
Félagsleg sjónarhorn á fötlun eiga sér rætur í gagnr$ni á hina hef"bundnu læknisfræ"ilegu 

s$n sem hefur veri" rá"andi me"al almennings, innan fræ"anna og #ess #jónustukerfis 

sem beinist a" fötlu"u fólki. Gagnr$ni félagslega sjónarhornsins sem rekja má allt til 

ársins 1970 beinist a" #ví a" samfélagi" reikni ekki me" margbreytileika og ólíkum 

einstaklingum me" mismunandi #arfir. Félagslegur skilningur leggur áherslu á a" 

hindranir í umhverfinu eigi stóran #átt í a" skapa fötlun einstaklingsins. !essar hindranir 

geta falist í umhverfis#áttum eins og lélegu a"gengi, fordómum, einangrun, útskúfun og 

skorti á #jónustu og stu"ningi út í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2003). Til eru 

nokkur félagsleg sjónarhorn á fötlun en hér á eftir er fjalla" um breska félagslega líkani",  

norræna tengslasjónarhorni" og mannréttindasjónarhorni" á fötlun. 

 

2.3.1 Breska félagslega sjónarhorni! 
Félagslega sjónarhorni" lítur svo á a" takmarka"ir möguleikar fatla"ra einstaklinga til a" 

takast á vi" daglegar athafnir séu aflei"ing félagslegra hindrana sem settar eru af hinum 

ófatla"a meirihluta. Breska félagslega líkani" er #ekktasta og umdeildasta hinna félagslegu 

sjónarhorna á fötlun og má rekja #a" til áttunda áratugar 20. aldar og til baráttu fatla"ra en 

baráttusamtök fatla"s fólks í Bretlandi gáfu út ári" 1976 róttæka yfirl$singu #ess efnis a" 

fólk væri fatla" af samfélaginu og fötlun #ess væri aflei"ing undirokunar sem hef"i sí"an 

mikil áhrif á og væri einkennandi fyrir tengsl milli fatla"s fólks og annarra í samfélaginu. 

Baráttan leiddi til n$rra róttækra hugmynda um fötlun #ar sem ger"ur er greinamunur á 

líffræ"ilegum #áttum og félagslegum #áttum (Rannveig Traustadóttir, 2003; Rannveig 

Traustadóttir, 2006).  

Í félagslega líkaninu er liti" svo á a" fötlun sé fyrst og fremst félagslega sköpu" og 

hafi or"i" til vegna vi"horfa til fatla"s fólks og leitt hafi til einangrunar og kúgunar 

(Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2009). Í sta" #ess a" samfélagi" geri rá" fyrir mannlegum 

margbreytileika #á hindrar ríkjandi félagslegt fyrirkomulag fatla" fólk, takmarkar 

möguleika #ess og hvernig #a" getur haga" lífi sínu. !essar hef"bundnu hugmyndir gegna 

lykilhlutverki í undirokuninni sem ákvar"a örlög fólks me" sker"ingar (Rannveig 
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Traustadóttir, 2003).   

Tom Shakespeare bendir á a" félagslega líkani" hafi haft mikil áhrif í í Bretlandi og 

ví"ast hvar í heiminum. !a" hafi haft frelsandi áhrif á fatla" fólk og átt stóran #átt í eflingu 

mannréttindabaráttu, fullri samfélags#átttöku fatla"ra sem og áhrif á fötlunarrannsóknir. 

Shakespeare og fleiri hafa #ó gagnr$nt líkani" og nefna a" ekki gangi a" a"skilja 

samfélagslegar hindranir og líkamlegrar sker"ingar og a" taka eigi meira mi" af 

persónulegri upplifun af fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2003, Gu"rún V. Stefánsdóttir, 

2009; Shakespeare, 2006).  A" mati hans felst fötlun í flóknu samspili margra #átta; 

líffræ"ilegra, sálfræ"ilegra, menningarlegra og pólítískra (Gu"rún V. Stefánsdóttir, 2009; 

Shakespeare, 2006).  

 

2.3.2 Norræna tengslasjónarhorni! 
Norræna tengslasjónarhorni" hefur líka lagt áherslu á hi" félagslega en #a" á rætur a" rekja 

til norræna velfer"arkerfisins og pólitískrar hugmyndafræ"i var"andi #jónustu vi" fólk 

me" fötlun á Nor"urlöndum (Rannveig Traustadóttir 2006). !etta sjónarhorn horfir bæ"i til 

sker"ingar og #ess hvernig samfélagi" kemur á móts vi" einstaklinginn. Ekki er einungis 

ætlast til #ess a" fatla" fólk lagi sig a" umhverfinu heldur a" umhverfi" sé a"laga" a" 

#örfum fatla"s fólks. Í sta" #ess a" öll úrræ"i beinast a" #ví a" endurhæfa einstaklinginn, 

#á á samfélagi" a" veita honum stu"ning og #jónustu og a" ry"ja samfélagslegum 

hindrunum úr vegi (Rannveig Traustadóttir, 2006). Horft er á a" fötlunin sé misræmi milli 

einstaklingsins og umhverfis, a" hún sé a"stæ"ubundin og a" hún sé afstæ". !etta 

endurspeglast me"al annars í #ví a" #a" er breytilegt frá einum tíma til annars og milli 

menningarsamfélaga hva" menn telja fötlun (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2005; Kristín 

Björnsódttir, 2009; Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 

2.3.3 Mannréttindasjónarhorni! á fötlun 
Mannréttindasjónarhorni" á fötlun hefur a" geyma n$jan skilning á fötlun í anda 

félagslegra sjónarhorna. Sá skilningur sem mannréttindasjónarhorni" leggur til grundvallar 

hefur veri" a" #róast sí"ustu áratugi me" vinnu fatla"ra a"ger"asinna og aukinni áherslu á 

mannréttindi. !essi áhersla kemur í ljós í Al#jó"ask$rslu um fötlun og í Samningi 

Sameinu"u #jó"anna (2007) um réttindi fatla"s fólks #ar sem fötlun er skilgreind sem 

,,aflei"ing af flóknu samspili milli einstaklinga og samfélagslegra #átta sem koma í veg 
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fyrir a" fólk geti teki" fullan #átt í samfélaginu á jafnréttisgrundvelli” (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 2013, bls. 17-18). Tilur" 

Samnings Sameinu"u #jó"anna má rekja til #ess a" fyrri mannréttindasáttmálar hafa ekki 

duga" og a" fatla" fólk hefur ekki haft ,,sama a"gang og anna" fólk a" menntun, atvinnu, 

heimili og fjölskyldulífi, sjálfræ"i #ess hefur ekki veri" virt og #a" hefur or"i" a" #ola 

fordóma, misnotkun, vanvir"ingu og ofbeldi.” (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann 

Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 2013, bls. 18; Quinn, 2009). Samningurinn leggur 

áherslu á jafnrétti og bann vi" mismunun auk #ess sem hann s$nir hva"a breytingar #urfi 

a" gera til a" svo ver"i. Í sta" #ess a" rekja hindranirnar til sker"ingar einstaklingsins er 

ábyrg"in fær" til samfélags og stjórnvalda og #a" er á ábyrg" stjórnvalda a" uppræta 

#essar hindranir til a" tryggja fulla mannvir"ingu og jafnan rétt án nokkurrar mismununar 

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

 

2.4 Réttindabaráttan  
Menningarbundnar birtingarmyndir fötlunar eru nátengdar baráttu fatla"s fólks fyrir 

fullum mannréttindum, jafnvel í meira mæli en hjá ö"rum ja"arsettum hópum vegna #ess 

hve algengar ni"urlægandi sta"almyndir um fatla" fólk hafa veri". Baráttuhreyfingar 

fatla"s fólks hafa lagt áherslu á nau"syn róttækra og ví"tækra breytinga á #ví hvernig 

almenningur skilur fötlun og líf fatla"s fólks og hvernig breyta megi sjálfskilningi fatla"s 

fólks. !ær rá"andi birtingamyndir sem hafa veri" af fötlun í dægurmenningu og 

fjölmi"lum hafa oftast endurspegla" læknisfræ"ilegar áherslur og skilning á fötlun sem 

einstaklingsbundum galla e"a sjúkleika #rátt fyrir a" félagslegur skilningur á fötlun hafi 

veri" sta"festur af al#jó"astofnunum svo sem al#jó"aheilbrig"ismálastofnunum og 

samningi Sameinu"u #jó"ana (2007) um réttindi fatla"s fólks (Rannveig Traustadóttir, 

2013). En #a" var" #ó ekki fyrr en í upphafi 20. aldar a" lagasetningar og al#jó"legir 

mannréttindasáttmálar sem snerta málefni fatla"s fólks ví"a í vestrænum löndum ur"u a" 

veruleika. Hugmyndafræ"i #essara sáttmála sem er jafn réttur fatla"s fólks á vi" a"ra 

#jó"félags#egna hefur í kjölfari" haft mjög mikil áhrif á #róun í #essum málum (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

Í fyrstu grein samnings Sameinu"u #jó"anna um réttindi fatla"s fólks  segir a" 

markmi"i" sé ,,a" stu"la a" #ví a" fatla" fólk njóti allra mannréttinda og mannfrelsis til 

fulls og jafns vi" a"ra, jafnframt #ví a" vernda og tryggja slík réttindi og frelsi og auka 
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vir"ingu fyrir mannhelgi #eirra” (Sameinu"u #jó"irnar 2007). !essi hugmyndafræ"i um 

réttindi fatla"s fólks er krafa um full borgaraleg réttindi, samfélags#átttöku og a" fatla" 

fólk fái tækifæri til #ess a" vera vi" stjórnvölinn í eigin lífi, til dæmis me" a" st$ra sjálft 

#eirri #jónustu sem #a" fær (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2009; Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010).  

Í meginreglum Sameinu"u #jó"anna um jöfnun tækifæra, níundu grein, segir a" ríkin 

skulu stu"la a" fullri #átttöku fatla"s fólks í fjölskyldulífi og tryggja a" lög mismuni ekki 

fötlu"um af #ví er var"ar kynfer"issambönd, hjónabönd, barneignir og fjölskyldulíf. Ríkin 

skulu hvetja til fjölskyldurá"gjafar um fötlun og áhrif hennar og hvetja til a"gengilegrar 

rá"gjafar me" tilliti til #eirra erfi"leika sem fatla"ir geta or"i" fyrir hva" var"ar hjúpskap 

e"a stofnun fjölskyldu. Samt er oft broti" á #essum hópi og trúin á hann í #eim tilvikum 

veik og vi"horfin neikvæ" (Brynhildur G.Flóvenz, 2004). 

Samkvæmt 5. grein Samnings Sameinu"u #jó"anna má benda á a" fatla" fólk á fullan 

rétt eins og a"rir til a" eignast börn og halda frjósemi sinni. Enn fremur hafa #eir rétt til 

ákvar"anatöku um eigi" líf og eigin líkama. !á er í 6. grein bent á #á sta"reynd a" fatla"ar 

konur hafi veri" #olendur mismununar og a" #ær eigi rétt á a" njóta til fulls allra 

mannréttinda og mannfrelsis. Í 23. grein kemur sk$rt fram a" ríkja skuli vir"ing fyrir 

heimilis- og fjölskyldulífi og a" uppræta eigi alla mismunun gagnvart fötlu"u fólki í öllum 

málum sem lúta a" hjónabandi, fjölskyldu, foreldrahlutverki og samböndum til jafns vi" 

alla samfélags#egna (Sameinu"u #jó"irnar, 2007). 

Ári" 2010 var stigi" stórt skref í mannréttindabáráttu fatla"s fólks á Íslandi #egar 

sam#ykkt var á Al#ingi #ingsályktunartillaga um innlei"ingu á notendast$r"ri persónulegri 

a"sto" (NPA). Baráttusamtök sem me"al annars byggja á hugmyndafræ"i um sjálfstætt líf 

hafa lagt áherslu á a" a" uppfylla skilyr"i mannréttindasáttmálans um #essa #jónustu sem 

er eitt helsta hreyfiafl mannréttindabaráttu fatla"s fólks um allan heim sí"ustu áratugi 

(Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; Vilborg 

Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010). Hér á landi var komi" á stofn NPA mi"stö" 

#ar sem stjórnun og rekstur hennar er í höndum fatla"s fólks en lykilatri"i í 

fötlunarmenningu og fötlunarpólitík er a" fatla" fólk taki völdin í sínar eigin hendur og 

komi fram fyrir hönd sinna samtaka sem sérfræ"ingar í eigin lífi. Freyja Haraldsdóttir 

fyrrum framkvæmdastjóri NPA mi"stö"varinnar segir a" #a" hafi alltaf veri" vandamál á 

Íslandi, a" ófatla" fólk sé a" berjast fyrir réttindum fatla"s fólks í sta"inn fyrir a" #a" 

berjist sjálft fyrir rétttindum sínum (Freyja Haraldsdóttir, 2013).  
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2.5 Valdefling og sjálfsákvör!unarréttur 
Hugtökin valdefling og sjálfsálvör"unarréttur eru miki" notu" í allri umræ"u um málefni 

fólks me" #roskahömlun, réttindabaráttu kvenna og annarra minnihlutahópa. !essi 

umræ"a tengist hugtökum eins og sjálfsmynd, sjálfstæ"i, valmöguleikum, gildum og 

ákvar"anartökum og er mikilvægur #áttur í lífi og baráttu fatla"ra kvenna í #ví skyni a" 

ö"last sjálfstætt og innihaldsríkt líf (María Jónsdóttir, 2010; Sigrún Júlíusdóttir, 2006; 

Walker, 2007). Hugtökin hafa veri" skilgreind á margan hátt en a"al skilgreiningin felur í 

sér a" fólk nái betri og meiri stjórn á eigin lífi, a" einstaklingurinn hafi vald til a" 

skilgreina líf sitt, #arfir, langanir og a"stæ"ur. (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir lítur svo á a" hugtökin valdefling og sjálfsákvör"unarréttur séu 

nátengd og hafi áhrif á #a" hvernig hver og einn lítur á sjálfan sig og hvernig einstaklingur 

sér sjálfan sig í samhengi vi" samfélagi" sem hann b$r í. Hanna Björg vill #ó meina a" 

umræ"a um valdeflingu ver"i a" taka meira tillit til #eirra #átta sem einkenna líf og 

a"stæ"ur #ess fólks sem um ræ"ur hverju sinni annars sé hún yfirbor"skennd (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006).  

Neikvæ"ar sta"almyndir um fólk me" #roskahömlun hafa haft áhrif á lagasetningar, 

#jónustukerfi og framkomu vi" fólk og hindra" valdeflingu fatla"s fólks (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). !rátt fyrir a" hugtaki" valdefling hafi veri" skilgreint á 

mismunandi hátt hefur engu a" sí"ur ná"st samsta"a um #a" hvernig ákve"i" form 

#jónustu og #jónustua"ilar geti hindra" valdeflingu fatla"s fólks. !ær hindranir geta veri" 

af margvíslegum toga eins og rannsóknir hafa s$nt #egar kemur a" ákvar"anatöku í 

daglegu lífi og athöfnum (Sprague og Hays, 2000). Mörg dæmi eru um #a" hvernig anna" 

fólk, fjölskyldume"limir og fagfólk hefur teki" fram fyrir hendurnar á #eim án #ess a" 

#örf væri á a" #eirra mati. Í #essu samhengi má nefna a" fatla" fólk fær oft ekki a" velja 

me" hverjum #a" b$r, hvar og hva"a #jónustu #a" fær, fagfólk eigi #a" til a" horfa á 

vangetu í sta"inn fyrir kosti #ess og er #ar af lei"andi hrætt vi" a" gera kröfur til fatla"ra 

einstaklinga og vi" #a" a" ákvör"unartaka #eirra feli í sér áhættu. Í rannsókn sem Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir (2006) ger"i voru til dæmis fjölskyldur fatla"ra foreldra undir 

stö"ugu eftirliti barnaverndanefnda sem ger"i #au valdalaus en forsenda sjálfræ"is 

einstaklinga er a" vera laus undan yfirrá"um annarra (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006; 

Vilhjálmur Árnason, 2004).  
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Vald fatla"s fólks og ákvar"anir #ess um eigi" líf, hafa #annig einskor"ast vi" #a" 

hva" hentar ö"rum en #eim sjálfum sem er #vert á hugmyndina um valdeflingu #ar sem 

lög" er áhersla á a" samskipti séu bygg" á jafnréttisgrundvelli me"al annars me" #eim 

hætti a" færa valdi" frá #jónustuveitendum til #jónustu#ega. Í #ví samhengi er mikilvægt 

a" fatla" fólk sé áliti" sérfræ"ingar í eigin lífi og #örfum. !a" tengist rétts$ni, uppfyllingu 

væntinga, sigrum, framförum og a" ná jöfnu"i #rátt fyrir a" vera fatla"ur (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006; Dempsey og Foreman, 1997).  
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3 Sta!almyndir og kyngervi 

Eins og fram hefur komi" er fjölskyldulíf og barneignir fólks me" #roskahömlun 

umfjöllunarefni #essarar ritger"ar. Hér a" ofan hefur veri" fjalla" um sjónarhorn á fötlun 

sem grundvallast á sker"ingunni og hvernig hún getur sta"i" í vegi fyrir barneignum 

fatla"s fólks og birtist me"al annars í ófrjósemisa"ger"um. Svo eru önnur sjónarhorn sem 

rekja má til réttindabaráttu fatla"ra gegn hvers konar takmörkunum sem áhrif hefur á 

daglegt líf #eirra. Til #ess a" varpa frekara ljósi á vi"fangsefni ritger"innar ver"ur í 

#essum kafla fjalla" um sta"almyndir, fötlun og kyngervi og barneignir. Ríkjandi 

hugmyndir hva" #essa #ætti var"ar hafa litast af neikvæ"um vi"horfum og fordómum sem 

algengt er a" skapi hindranir sem #essi hópur búi vi". 

 

3.1 Sta!almyndir og fatla!ar konur  
Sta"almyndir eru órjúfanlegur hluti af mannlegri tilveru og oft nota"ar til #ess a" einfalda 

s$n okkar á heiminn og um lei" liti" á #ær sem heilagan sannleika um ákve"na hópa. !ær 

koma oft sk$rt fram í bókmenntum, kvikmyndum og listum vegna #ess a" #ær eru au"veld 

lei" til #ess a" koma ákve"num skilabo"um á framfæri (Hanna B. Sigurjónsdóttir, Ármann 

Jakobsson og Kristín Björnsdóttir, 2013).  Í vestrænum samfélögum er í ríkum mæli til 

dæmis dregin upp neikvæ" og einsleit mynd af fötlu"u fólki sem er sprottin upp úr 

sta"almyndum og #ar af lei"andi í litlu samræmi vi" veruleika fatla"s fólks (Ármann 

Jakobsson og Hanna B. Sigurjónsdóttir, 2007). Í bók sinni Pride Against Prejudice birtir 

Jenny Morris sem er feminsti og rithöfundur, lista af m$tum sem eiga #a" sameiginlegt a" 

byggja á sta"almyndum sem eru ekki á rökum reistar, me"al annars a" fatla" fólk sé 

kynlaust og hafi engan áhuga á kynlífi, a" fötlu" manneskja geti ekki átt jafningjasamband 

vi" ófatla"an einstakling og #urfi ekki eins miki" persónulegt næ"i og ófatla" fólk 

(Morris, 1991). !essar sta"almyndir eru svo sterkar í huga ófatla"s fólks a" #a" á erfitt 

me" a" sjá fyrir sér fatla"an einstakling sem ekki fellur undir #essar m$tur. 

Sta"almyndir af #essu tagi ver"a til í tiltekinni menningu og or"ræ"u #ar sem 

hugmyndir sérhvers samfélags um #a" hva" sé e"lilegt e"a óe"lilegt byggja á ákve"num 

vi"mi"um og gildum. Í afur"um menningarinnar má greina rá"andi or"ræ"u á hverjum 

tíma og hvernig samfélög ræ"a um, skilja og breg"ast vi" fötlun og hvernig hún hefur 
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áhrif á lífskilyr"i fatla"s fólks (Hanna B. Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín 

Björnsdóttir, 2013). Mjög oft byggja vi"horf til fólks me" fötlun á aldagömlum grunni 

sem hefur rata" inn í fjölmenningu samtímans, #ar me" tali" fjölmi"la sem eiga stóran #átt 

í a" móta #á neikvæ"u ímynd sem vir"ist oft a"eins hafa #ann tilgang a" vekja 

tilfinningaleg vi"brög" #ess sem skynjar og horfir (Rannveig Traustadóttir, 2013). Svo 

sjaldan sem fatla" fólk birtist í fjölmi"lum e"a innan dægurmenningarinnar er #a" s$nt í 

óraunsæju ljósi og er #á gert út á vorkunn sem og fólki" oftar en ekki $mist gert 

ógnvekjandi e"a brjóstumkennanlegt (Hanna B. Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og 

Kristín Björnsdóttir, 2013). Hvort heldur sem sta"almyndir eru neikvæ"ar e"a jákvæ"ar 

gera #ær hvoru tveggja út á óttann vi" fötlun og stu"la enn frekar a" a"greiningu fatla"s 

fólks og ófatla"s.  

Sta"almyndir af #essu tagi hafa mikil áhrif á vi"horf almennings sem og framkomu 

gagnvart fötlu"um einstaklingum hva" var"ar sambönd og barneignir. A" baki #essum 

sta"almyndum liggur sú útbreidda trú a" allt fatla" fólk #urfi mikla umönnun og um lei" 

er #a" útiloka" frá vel metnum hlutverkum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- 

og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; Nelson, 2003). Bæ"i fatla"ar konur og 

karlar eru til dæmis ekki talin uppfylla #au kynjahlutverk sem samfélagi" ætlast til af 

#eim. Foreldrar me" #roskahömlun er sá hópur fólks sem á í hve mestri hættu á a" vera 

beittur óréttlæti og íhlutun og fatla"ar konur #ær sem síst eru taldar uppfylla hæfni og 

skilyr"i #ess a" vera eiginkonur og mæ"ur (A"albjörg Gunnarsdóttir, 2012). !á hafa 

rannsóknir s$nt a" íhlutun vegna barna fatla"ra foreldra eigi sér rætur í fordómum og  

röngum hugmyndum sem til dæmis barnaverndarstarfsmenn hafi um foreldra me" 

#roskahömlun (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2009; McConnel og Llewlyn, 2002).  

Í samningi Sameinu"u #jó"anna (2007) um réttindi fatla"s fólks kemur fram a" 

#átttökuríkin skulu vinna a" #ví a" breyta neikvæ"um vi"horfum til hjónabands, kynlífs og 

foreldrahlutverks fatla"ra og hvatt er til a" fjölmi"lar taki virkan #átt í #essari 

vi"horfsbreytingu. Eitt af markmi"um rannsókna innan fötlunarfræ"a hefur veri" a" 

afhjúpa #ann sögulega veruleika sem fatla" fólk hefur búi" vi" og #ær sta"almyndir af 

fötlu"u fólki sem #ar birtast (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). Spyrja má hvort ekki #urfi líka 

átak fjölmi"la í #ví a" breyta umfjöllun um fatla" fólk. Konur me" fötlun eru or"nar 

#reyttar á sta"almyndum #ar sem ímyndirnar endurspegla ekki #eirra sjálfskilning og líf 

(Ármann Jakobsson og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2007).  
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3.2 Fötlun og kyngervi 
Til glöggvunar á hugtakinu kyngervi #á er gott a" sty"jast vi" eftirfarandi skilgreiningu 

!orger"ar !orvaldsdóttur en hún segir a" kyn vísi til líffræ"ilegs kyns en kyngervi sé 

nota" um #á menningarbundnu merkingu sem samfélagi" leggi í hi" líffræ"ilega kyn og 

nefnir í #ví sambandi væntingar um karlmennsku og kvenleika. Hvert samfélag hefur 

ákve"nar væntingar um hva" sé a" vera karl e"a kona, um verksvi" og skyldur kynjanna 

og #a" hva"a útlit konur og karlar eiga a" hafa og hvernig #au eiga a" heg"a sér 

(!orger"ur !orvaldsdóttir, 2000). Fatla"ar konur og fatla"ir karlar eru ekki talin uppfylla 

#essar væntingar og #au kynjahlutverk og #ær sta"almyndir sem eiga vi" um ófatla"a. !a" 

á bæ"i vi" um andlega getu og líkamlegt útlit. Ímynd kvennleika byggir a" miklu leyti á 

#ví a" vera mó"ir, eiginkona og kynvera auk #ess sem hin steríót$píska nútímakona er 

athafnasöm og sjálfstæ", grönn og falleg (Hrefna K. Óskarsdóttir og Helga Björnsdóttir 

2008).  

Nokkrar íslenskar rannsóknir hafa veri" ger"ar sem hafa fjalla" um einstaka #ætti 

kynverundar eins og barneignir kvenna me" #roskahömlun. Í rannsókn sem Kristín 

Björnsdóttir ger"i til dæmis um sjálfræ"i og kynverund kvenna me" #roskahömlun, kom 

me"al annars í ljós a" konurnar sem tóku #átt töldu sig hafa takmarka" a"gengi a" 

fullor"nishlutverkum og fannst mjög oft a" #ær væru álitnar kynlausar verur, konur me" 

enga löngun til a" njóta kynlífs e"a konur me" óstjórnlega kynhvöt. A" auki voru #ær ekki 

álitnar hæfar til a" eiga í nánum samskiptum vi" hitt kyni" og #ví ekki borin vir"ing fyrir 

e"a teki" tillit til kynverundar #eirra sem sí"an mótar kynímynd #eirra. Í rannsókn 

Kristínar höf"u sumir #átttakendur til a" mynda fundi" fyrir #ví a" starfsfólk e"a 

fjölskyldume"limir væri andvígt #ví a" #ær ættu í ástarsamböndum. Mjög fáar kvennanna 

höf"u rætt ást og vináttu vi" foreldra sína e"a a"standendur og enn færri höf"u rætt kynlíf 

e"a kynhneig"ir. !a" var jafnvel ekki gert rá" fyrir a" #a" #urfi a" fræ"a e"a ræ"a um 

#essi mál (Kristín Björnsdóttir, 2011). María Jónsdóttir hefur bent á a" í kringum 1980 

hafi ekki mátt merkja mikla breytingu á vi"horfum manna til vi"urkenningar á kynverund 

fólks me" #roskahömlun, me"al annars a" #a" #yrfti á kynfræ"slu a" halda eins og a"rir 

(María Jónsdóttir, 2010; Whitehouse og MacCabe, 1997).  

Sta"almyndir og ríkjandi hugmyndir um kyngervi og fötlun hafa me" beinum e"a 

óbeinum hætti skapa" hindranir fyrir fatla" fólk til a" njóta lífsgæ"a á vi" a"ra me"al 
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annars er kemur a" barneignum og fjölskyldumyndun. 

 

3.3 Barneignir  
Flestum er #a" e"lislægt a" eignast maka og fjölskyldu, hafa löngun til #ess og eiga rétt á 

#ví en me" réttindum til fjölskyldulífs og barneigna er átt vi" ,,rétt hvers manns til a" velja 

sér #a" fjölskylduform sem honum hentar, velja sér maka og taka ákvör"un um 

barneignir“ (Sameinu"u #jó"irnar, 2007). 

Eins og fram hefur komi" hefur fatla" fólk takmarka"ri a"gang a" foreldrahlutverkinu 

heldur en #eir sem eru ófatla"ir. !a" eru ger"ar fyrirfram ákve"nar hugmyndir um fatla" 

fólk og foreldrahlutverki" og vegna #eirra hugmynda sem ríkja um foreldrahlutverki" er 

tali" a" fatla" fólk skorti hæfni og geti #ar af lei"andi ekki gert sama tilkall og ófatla" fólk 

til foreldrahlutverksins (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2009). !vert á #etta hafa rannsóknir á fötlu"um foreldrum #ó s$nt 

fram á #a" a" hærri greindarvísitala #$"i ekki hæfara foreldri og a" greindarsker"ing sé 

ekki forspá #ess a" foreldri sé vanhæft. Tilfinningalegir #ættir hafi gjarnan gleymst í #essu 

samhengi #ar sem reynslan hefur s$nt a" fatla" foreldri geti vel sinnt tilfinningalegum 

#áttum, s$nt ást, veitt öryggi og veri" hvetjandi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2001). Ástæ"ur #ess a" efast hefur veri" um hæfni og tilkall fatla"ra 

foreldra til foreldrahlutverksins hefur veri" ótti um hagsmuni barnsins, #a" er a" fatla"ir 

foreldrar geti ekki sinnt líkamlegum #örfum barna sinna vegna sker"ingar og a" arfgeng 

sker"ing gæti borist áfram til barnsins (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2001). 

Almennt er gert rá" fyrir #ví a" foreldrar séu kraftmiklir, heilbrig"ir og sjálfstæ"ir og 

#ví er oft liti" svo á a" kona geti bara veri" anna"hvort fötlu" e"a mó"ir, ekki hvoru 

tveggja á sama tíma. Vegna #essara gilda sem ríkja um foreldrahlutverk í samfélaginu eru 

gildandi lög og reglur fyrst og fremst  sni"in a" #örfum hins ófatla"a meirihluta. Fatla" 

fólk telst #annig frávik frá #ví sem er e"lilegt #rátt fyrir a" hafa sama rétt og a"rir 

samkvæmt lögum. Auk #ess eru margar hindranirnar fyrir fatla"ar mæ"ur hva" snertir 

a"gengi, a"búna", lausnir, stu"ning og jákvætt vi"horf. Í #ví samhengi er nefnd 

ófullnægjandi heilbrig"is#jónusta á me"göngunni eins og auki" eftirlit á me"göngu vegna 

fötlunar sem og #jónustu var"andi kynheilbrig"i sem hefur me"al annars áhrif á 

möguleika #eirra til a" ver"a mæ"ur (A"albjörg Gunnarsdóttir, 2012; Gibson og Mukitiuk, 
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2011). Oft mæta #ær neikvæ"u vi"horfi í sta" #ess a" #eim sé veittur stu"ningur og rá" 

var"andi umönnun barna.  

Í rannsókn sem ger" var í Írlandi hefur komi" fram a" eitt af #ví sem fatla"ar mæ"ur 

óttast er forsjársvipting og a" #ær hafi ekki stjórn á a"stæ"um, á me"göngunni, í 

fæ"ingunni og í mó"urhlutverkinu sjálfu eftir a" barni" er fætt (A"albjörg Gunnarsdóttir, 

2012; Conkey, Sinclair og Waslsh-Gallagher, 2011). !á hafa rannsóknir líka leitt í ljós a" 

fatla"ir foreldrar fá oft ekki tækifæri til a" sanna sig og a" börn séu jafnvel tekin af 

mæ"rum sínum strax vi" fæ"ingu og mæ"urnar fái #ví ekki tækifæri til a" s$na fram á 

hæfni sína.  

Erlendar rannsóknir hafa s$nt a" tí"ni forsjársviptinga hjá foreldrum me" 

#roskahömlun er enn hlutfallslega miklu hærri en gildir um a"ra foreldrahópa. Rannsóknir 

hér á landi benda til #ess a" sta"a foreldra me" #roskahömlun sé svipu" og annar sta"ar í 

heiminum. Nefna má a" tæplega helmingur foreldra var sviptur forsjá barna sinna á 

árunum 1994-2005 auk #ess sem ein fjölskylda missti forsjá yfir barni sínu tímabundi" 

nokkrum sinnum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2009; McConnell og Llewellyn 2002). Rétt eins og me" a"ra 

foreldra getur au"vita" frá sjónarhorni barnaverndar veri" rétt a" svipta foreldra me" 

#roskahömlun forsjá barna sinna en rannsóknir s$na a" slík íhlutun á oft og tí"um rætur a" 

rekja til fordómafullra e"a rangra hugmynda um foreldra me" #roskahömlun frekar en 

barnaverndarsjónarmi"a. !ær benda líka til #ess a" ,,dómstólar og barnaverndaryfirvöld 

taki í sumum tilvikum ekki tillit til einstaklingsbundinnar getu foreldranna og gefi 

a"stæ"um hjá hverju foreldri ekki nægjanlegan gaum. Í ö"rum tilvikum vir"ist sem 

foreldrum sem #arfnast a"sto"ar me" börn sín sé ekki veitt sú #jónusta sem #au #urfa á"ur 

en gripi" er til #ess rá"s a" taka börnin af #eim” (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga 

Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009, bls 368; McConnell og 

Llewellyn 2002). Dæmi eru um #a" a" fagfólk án sér#ekkingar á svi"i fötlunar hafi veri" 

sett í #á stö"u a" meta hæfni foreldra me" #roskahömlun og án vi"eigandi matstækja e"a 

uppl$singa um mögulegan stu"ning sem #eir fengju e"a kæmi til me" a" fá frá 

stórfjölskyldunni e"a #jónustukerfi. !ess vegna er mikilvægt a" fagfólk og stu"ningsa"ilar 

séu me"vitu" um sín eigin vi"horf og sko"anir og for"ist #a" a" yfirfæra #au yfir á fólki" 

sem #eir eiga a" a"sto"a en oft vill brenna vi" a" himinn og haf sé á milli #jónustunar sem 

er í bo"i og #ess sem fjölskyldur telja sig #urfa á a" halda. !jónustan mi"ar oft einhli"a a" 

#ví a" fjarlægja börn af heimili sínu í sta" #ess a" veita #eim stu"ning heima (Hanna 
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Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; 

O’Connor, 1995). 

Í grein sem Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og 

Rannveig Traustadóttir skrifu"u í tilefni yfirfærslu málefna fatla"s fólks til sveitarfélaga, 

er raki" hvernig réttur foreldra til samvista vi" börn sín hefur #róast á undanförnum 

áratugum í mannréttindasáttmálum og dómsúrskur"um. !ar kemur fram a" ef foreldrar 

me" #roskahömlun eigi a" njóta #eirrar réttarverndar sem samræmist markmi"um 

stjórnarskrár íslenska l$"veldisins, mannréttindasáttmála Evrópu um fri"helgi 

fjölskyldulífs og samnings Sameinu"u #jó"anna um réttindi fatla"s fólks er ljóst ,,a" #örf 

er á verulegu átaki og vi"horfsbreytingum innan stofnana ríkis og sveitarfélaga, sem hafa 

me" höndum málefni fatla"s fólks, barnaverndar og félagslegs stu"nings, svo og 

dómskerfisins alls, til a" tryggja a" foreldrar me" #roskahömlun standi jafnfætis ö"rum 

foreldrum”  (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2009, bls. 378-379).  

En #ó hindranir séu margar og gætt hafi mikils mismunar og neikvæ"s vi"horfs í 

samfélaginu #ar me" tali" af hálfu stjórns$slunnar, #á hefur smá saman or"i" breyting á 

sí"ustu áratugum og aukin áhersla lög" á #a" a" fatla"ir foreldrar fái stu"ning #annig a" 

#eir geti sinnt börnunum sínum. %msar lagabreytingar sem og vi"horfsbreytingar í gar" 

fatla"s fólks hafa me"al annars auki" möguleika fatla"ra kvenna til a" ver"a mæ"ur og a" 

halda forsjá barna sinna. Trú á hæfni #eirra hefur #rátt fyrir allt aukist sem og allur 

stu"ningur og félagsleg a"sto". !ær konur sem fengu til dæmis gó"an stu"ning frá 

fjölskyldume"limum vegna"i yfirleitt betur en hinum sem engan stu"ning fengu 

samkvæmt ni"urstö"um rannsóknar sem Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir ger"u og s$na hve mikilvæg stórfjölskyldan er í lífi fötlu"u mæ"ranna og 

barna #eirra (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Fjöldi foreldra me" #roskahömlun hefur fari" vaxandi sí"ustu ár. !etta hefur me"al 

annars gerst me" lokun sólahringsstofnana, n$rri hugmyndafræ"i og auknum tækifærum 

fatla"s fólks til a" lifa e"lilegu lífi í samfélaginu og aukins jafnréttis (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001, bls. 72).  

Hér hefur veri" fjalla" um sta"almyndir, kyngervi og fötlun og um barneignir fatla"s 

fólks. Í næsta kafla ver"a sko"u" #au úrræ"i og sá stu"ningur sem í bo"i eru #egar kemur 

a" barneignum og fjölskyldumyndun fatla"ra. 
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4 Úrræ!i 

!egar kemur a" stu"ningi vi" fólk me" #roskahömlun og úrræ"um hva" vi" kemur 

fjölskyldumyndun og barneignum, ligggur beint vi" a" fjalla um stjórns$sluna; ríki og 

sveitarfélög, heilsugæsluna, félagasamtök, stu"ningsa"ila og a"gengi. !ennan kafla byggi 

ég bæ"i á fræ"ilegum heimildum og gögnum sem ég safna"i í tengslum vi" verkefni"; 

kynningarefni, námsefni, heimasí"ur og fleira. Í kjölfar #ess sendi ég nokkrar spurningar á 

$miss hagsmunafélög fatla"ra, heilsugæsluna og fleiri til a" fá uppl$singar sem gagnast 

mætti vi" ger" ritger"arinnar og til a" fá betri s$n. Sömulei"is í von um a" svörin myndu 

sty"ja vi" #au gögn og #ær uppl$singar sem ég haf"i afla" mér og til a" varpa fersku ljósi 

á efni ritger"arinnar. Spurningarnar tóku til e.f.; 

 

 • Kynímynd, kynverund, si!fræ!i kynlífs, forvarnir, samlíf og um ábyrg! og rétt. 

 • Me! hva!a hætti fordómar birtast gagnvart barneignum og fjölskyldumyndun 

fatla!ra kvenna. 

 • Um ábyrg! "ess a! eignast börn og takast á vi! foreldrahlutverki!. 

 • Hvar, hvernig og hverjir veita rá!gjöf og fræ!slu fyrir konur me! 

"roskahömlun e!a fötlun. 

 • Hva!an stu!ningur kemur sem er nau!synlegur vi! barnauppeldi. 

 • Hvernig komi! er a! "ví a! stu!la a! réttindum fatla!ra og a! breyta 

vi!horfum, sta!almyndum og fordómum í gar! fatla!ra er var!ar barneignir, 

foreldrahlutverk og fjölskyldumyndun. Hvernig er hægt og/e!a hvernig er unni! a! 

"ví a! koma í veg fyrir slíkt. Hva!a úrbætur eru mögulegar. 

 

Skrifleg svör fékk ég frá Karítas Ívarsdóttur og Sesselju Gu"mundsdóttur hjá 

Heilsugæslunni, Hrefnu K. Óskarsdóttur hjá Öryrkjabandalaginu. Einnig hitti ég bæ"i 

Fri"rik Sigur"arson formann !roskahjálpar og Hönnu Björgu Sigurjónsdóttur lektor í 

fötlunarfræ"i vi" Háskóla Íslands. 
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4.1 Ríki og sveitarfélög 
Sú nálgun sem enn vi"gengst, #a" er a" rekja megi stö"u fatla"s fólks innan samfélagsins 

til sker"ingarinnar fremur en félagslegra #átta, bendir á a" stjórnvöld hafi a" einhverju 

leyti ekki brug"ist vi" félagslegum hindrunum, unni" gegn fordómum og mætt ólíkum 

#örfum fólks (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2009). Ákve"in vi"horfsbreyting hefur #ó or"i" sem færir nálgun á stö"u 

fatla"s fólks frá hef"bundinni velfer"arnálgun yfir í vaxandi áherslu á a" skilgreina stö"u 

fatla"ra einstaklinga út frá kröfu um jafnan rétt #eirra á vi" a"ra, #ar sem #ví er hafna" a" 

einblína á a" allar hindranir séu raktar til fötlunarinnar en ekki utana"komandi a"stæ"na 

(Rannveig Traustadóttir, 2003; Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Robert L. Hayman lagaprófesssor hefur rannsaka" réttarstö"u foreldra me" 

#roskahömlun og hann hefur bent á hvernig hugmyndir löggjafans um a" greindarsker"ing 

gefi tilefni til a" efast um foreldrahæfni, séu aflei"ingar af mannkynbótastefnunni og #eim 

vi"horfum a" falta" fólk sé byr"i á samfélaginu. Hann vill meina a" rannsóknir s$ni a" 

ekkert réttlæti a" greindarsker"ing sé notu" sem vi"mi" til a" meta foreldrahæfni og 

ákvar"anir stjórnvalda um forsjásviptingu á #eim grundvelli séu #ar af lei"andi jafn 

fordómafullar og ákvar"anir sem teknar eru á grundvelli kyn#áttafordóma. Hayman hefur 

lagt til a" lagaheimildir sem liggja til grundvallar afskiptum stjórnvalda af 

fjölskyldutengslum foreldra me" #roskahömlun og barna #eirra ver"i afnumdar (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; 

Hayman, 1990). 

Sta"reyndin er a" foreldrum me" #roskahömlun er oft mismuna" og börn #eirra tekin 

af #eim á grundvelli lagaheimilda og menningarbundinna vi"horfa. Tölfræ"ilegar 

vísbendingar gera rá" fyrir a" fjöldi fjölskyldna #ar sem anna" e"a bá"ir foreldrar eru me" 

#roskahömlun séu allt a" 2,51% (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og 

Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; Mirfin-Veitch, Bray, Williams, Clarkson 

og Belton,1999). !essi foreldrahópur er hins vegar 15,1% af öllum forsjármálum 

samkvæmt erlendri rannsókn. !etta #$"ir a" mál foreldra me" #roskahömlun koma fyrir 

allt frá 15 sinnum og upp í 50 sinnum oftar í forsjársviptingarmálum en e"lilegt er út frá 

hlutfalli foreldra me" #roskahömlun í #jó"félaginu (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga 

Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009; Booth, Booth og McConnell 



 23 

2005). !ær Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig 

Traustadóttir (2009) álíta a" #essi tölfræ"i veki óneitanlega upp #á spurningu hvort #au 

vandamál sem lágu til grundvallar dómsmálunum og aukin hætta foreldranna á a" missa 

börn sín, hafi ef til vill frekar stafa" af menningarbundnum vi"horfum til sker"ingar 

foreldranna en hinum meintu vandamálum. 

Samningur Sameinu"u #jó"anna um réttindi fatla"s fólks sem var undirrita"ur af 

Íslandi í mars 2007 og Ísland er ó"um nú a" sta"festa og a"laga lagaumhverfi sitt a", 

skuldbindur íslensk stjórnvöld til a" gera ekkert sem gengur gegn efni hans. !ó ekki sé 

búi" a" lögfesta samninginn #á beinast kröfur hans a" stjórnmálamönnum, stjórns$slu og 

starfsmönnum #eirra, #a" er a" unni" sé eftir honum #annig a" #a" hafi áhrif á 

stefnumótun og #jónustu vi" fatla" fólk, byggi á sjálfræ"i #ess og a" vi"urkennt sé a" #a" 

hafi fullan sjálfsákvör"unarrétt (Kristín Björnsdóttir; 2011; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). Í dag beinist #essi 

krafa ekki síst a" sveitarfélögunum nú #egar málefni fatla"s fólks hefur flust til #eirra. 

,,!ví er afar br$nt a" innan sveitarfélaga fari fram fræ"sla og kynning á n$jum 

hugmyndum og áherslum í #essum málaflokki. A" ö"rum kosti munu sveitarfélög ekki 

geta tryggt mannréttindi fatla"s fólks né veitt #á #jónustu sem fötlu"u fólki hefur veri" 

trygg" í al#jó"legum og innlendum lögum og mannréttindasáttmálum” (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009, bls. 

378). Á"ur hefur komi" fram a" verulegs átaks og vi"horfsbreytinga sé #örf, bæ"i innan 

#eirra stofnana ríkis og sveitarfélaga sem hafa me" höndum málefni barnaverndar og 

félagslegs stu"nings, svo og dómskerfisins alls (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga 

Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). 

Nú skal viki" a" heilsugæslunni sem er afar mikilvægur hluti af stjórns$slunni #egar 

kemur a" #ví a" veita stu"ning og vinna a" úrræ"um fyrir fólk me" #roskahömlun. !á er 

greint frá helstu stu"ningsa"ilum og félagasamtökum og #eirri #jónustu og kynfræ"slu 

sem veitt er og var"ar kynverund, fjöskyldumyndun og barneignir. 

 

4.2 Heilsugæslan 
Stefnumótun  innan heilsugæslunnar hefur miki" um #a" a" segja hvernig sta"i" er a" 

stu"ningi vi" foreldra me" #roskahömlun. Heilsugæslan er $mist rekin af ríki e"a 

sveitarfélagi. Samkvæmt tillögu til #ingsályktunar um framkvæmdaáætlun í 
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málefnum fatla"s fólks til ársins 2014, segir me"al annars hva" var"ar stefnumótun í 

málaflokki fatla"s fólks 2012–2020, a" markmi"i" sé a" heilsugæslunni beri ,,a" hafa 

frumkvæ"i a" #ví a" mæta einstaklingum me" sértækar #arfir í fyrirbyggjandi starfi sínu, 

svo sem í mæ"ra- og ungbarnavernd og forvörnum, me"al annars var"andi kynheilbrig"i“ 

(!ingskjal nr. 1496/2011-2012). 

Karítas Ívarsdóttir, ljósmó"ir hjá Mæ"ravernd - !róunarsvi" heilsugæslunnar, segir a" 

almennt gildi a" fatla"ar konur fái sömu #jónustu og a"rar konur í mæ"ravernd. 

Me"gangan er a" hennar mati í brennidepli en ekki #ekking á fötluninni svo a" fleiri a"ilar 

en ljósmó"irin geti #urft a" koma a" sem me"fer"ara"ilar. Styrkleikar konunnar eru 

dregnir fram og horft er á #á. Markmi" mæ"raverndar er a" stu"la a" heilbrig"i mó"ur og 

barns og veita faglega umönnun, stu"ning og rá"gjöf fyrir allar ver"andi mæ"ur. Í 

mæ"raverndinni er veitt fræ"sla um me"göngu og fæ"ingu en fatla"ar konur geta #urft 

aukna fræ"slu sem er sérsni"in a" #eirra #örfum (Karítas Ívarsóttir munnleg heimild, 30. 

mars 2014).  

Karítas bendir líka á a" á heilsugæslunni sé teki" vi"tal og a" sko"un í upphafi 

me"göngu beinist a" #ví a" finna #ær konur  sem #urfa á sérhæf"ari umönnun a" halda og 

áætlun um me"gönguvernd er ákve"in me" #arfir hverrar konu í huga. Í mæ"ravernd 

heilsugæslu gefist gó"ur tími til a" kynnast konunni/parinu til a" kanna getu 

hennar/parsins. Fæ"ing er undirbúin í tíma me" ljósmó"urinni og fæ"ingalæknir ræ"ir 

einnig fæ"ingu vi" konuna/pari" ef um fötlun er a" ræ"a. Fleiri faga"ilar koma a" svo sem 

félagsrá"gjafi (Karítas Ívarsóttir munnleg heimild, 30. mars 2014).  

Sesselja Gu"mundsdóttir svi"stjóri ung- og smábarnasvi"s hjá !róunarsvi"i 

Heilsugæslu Höfu"borgarsvæ"isins segir a" áhersla sé lög" á stu"ning vi" fjölskylduna og 

#annig stu"la" a" #ví a" börnum séu búin bestu möguleg uppvaxtarskilyr"i á hverjum 

tíma, fræ"sla og rá"gjöf og framkvæmd ónæmisa"ger"a. Vi" frávik beri a" tryggja a" barn 

fái vi"eigandi stu"ning og #jónustu faga"ila. Fatla"ir foreldrar #urfa flestir mikinn 

stu"ning og rá"leggingar frá upphafi og #urfa sumir stu"ning til langs tíma, segir Sesselja 

og bætir vi" a" sá stu"ningur sem skili hva" mestum árangri sé a" byggja upp styrkleika 

fjölskyldunnar og efla sjálfstraust foreldra í a" hugsa um barn sitt. Slíkur stu"ningur byggi 

á trausti og vir"ingu milli foreldra og heilbrig"isstarfsfólks og #ví skipti miklu máli a" 

mynda gó" tengsl vi" foreldra strax frá byrjun.  Sí"an felist sveigjanleikinn í ung- og 

smábarnavernd í #ví a" unnt sé a" draga úr stu"ningnum og auka hann eftir #örfum 

fjölskyldunnar. Starfsfólk heilsugæslunnar er í gó"u samstarfi vi" #jónustumi"stö"varnar 
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og anna" heilbrig"isstarfsfólk eftir #örfum, segir Sesselja (Sesselja Gu"mundsdóttir 

munnleg heimild, 28. mars 2014). 

Vi"horf heilbrig"isstarfsfólks og stu"ningsa"ila til fatla"ra og kvenna me" 

#roskahömlun skiptir miklu máli en #a" getur haft áhrif á velfer" fjölskyldunnar. !a" er 

mjög mikilvægt a" s$na fötlu"um og fötlu"um konum umbur"arlyndi og a" mæta #örfum 

#eirra af alú". Börn #eirra mega ekki lí"a fyrir ónóga hæfni foreldra sinna og/e"a ónógan 

stu"ning vi" #á. !essar konur #urfa ekki sí"ur en a"rir foreldrar á stu"ningi og fræ"slu a" 

halda #egar #eir takast á vi" foreldrahlutverki" og skiptir máli a" allar lei"beiningar séu 

laga"ar a" persónulegum #örfum #eirra og námsgetu (Sesselja Gu"mundsdóttir munnleg 

heimild, 28. mars 2014). Nú er notast vi" fræ"sluefni sem hjúkrunarfræ"ingar fara í #egar 

foreldrar koma me" barn sitt í sko"un á heilsugæslustö". Hjúkrunarfræ"ingur fer í gegnum 

fræ"sluefni" me" foreldrum og lög" er áhersla á sk$ringarmyndir og stuttan texta. !etta 

efni n$tist nokku" vel fötlu"um foreldrum (Sesselja Gu"mundsdóttir munnleg heimild, 28. 

mars 2014).  

Í rannsókn sinni Sanngjarnt tækifæri (2003) bendir Hanna Björg Sigurjónsdóttir á a" 

áhugavert sé a" sko"a hvort ekki megi hanna betri úrræ"i fyrir foreldra me" #roskahömlun 

svo stu"la megi a" #ví a" #eir geti sinnt uppeldishlutverkinu. Ljóst sé a" #essar fjölskyldur 

#urfi mismikla a"sto" og ekki megi gleyma a" um ræ"ir fjölbreyttan hóp einstaklinga. 

Margar #essara fjölskyldna #urfi a"sto" til langs tíma sem #urfi a" vera breytilegur, allt 

eftir #örfum fjölskyldunnar hverju sinni (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003). 

Í vi"tali sem ég tók vi" Hönnu Björgu Sigurjónsdóttur sem hefur rannsaka" fatla"ar 

mæ"ur og #ann stu"ning sem #ær fá, kom fram a" #a" sé í raun engin markviss 

kynfræ"sla og fræ"sluefni í bo"i á vegum heilsugæslunnar fyrir konur me" #roskahömlun 

nema bara eftir a" kona er or"in #ungu". Hanna nefndi a" #a" væri ekkert eitthva" eitt 

sem henta"i öllum, #etta væri vandme"fari" og a" a"laga #yrfti a" hverjum og einum #á 

fræ"slu og efni sem stæ"i til bo"a. Fyrir 15 árum bjó Hanna Björg sjálf til efni fyrir konur 

me" #roskahömlun sem nota" var af heilsugæslum um umönnun 0-6 ára barna og #ar var 

komi" inná öryggi barna, me"göngu og fæ"ingu, æfingar á me"göngu, kynlíf og heilsu og 

matarræ"i almennt á me"göngutíma (Hanna Björg Sigurjónsdóttir munnleg heimild, 31. 

mars, 2014). Ári" 2005 var gefi" út fræ"sluefni í samvinnu vi" starfsfólk heilsugæslunnar, 

félags#jónustuna og foreldra me" #roskahömlun og Landsamtökin !roskahjálp. 

Fræ"sluefni" var lengi nota" í mæ"ravernd og ung- og smábarnavernd, en hefur ekki veri" 

endursko"a".  
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Eins og hér kemur fram #urfa foreldar me" #roskahömlun á stu"ningi og 

rá"leggingum a" halda til skemmri e"a lengri tíma. Veitt er fræ"sla um me"göngu og 

fæ"ingu og reynt er a" finna #ær konur sem #urfa á sérhæf"ri umönnun a" halda. !a" 

kemur einnig fram a" konur me" #roskahömlun geti #urft aukna fræ"slu sem er sérsni"in 

a" #eirra #örfum en a" í raun sé engin markviss kynfræ"sla og fræ"sluefni í bo"i á vegum 

heilsugæslunnar fyrir konur me" #roskahömlun nema bara eftir a" kona er or"in #ungu".  

Af #essu má sjá a" heilsugæslan og starfsfólk vir"ist reyna eftir sinni getu a" mæta #örfum 

#essa hóps en #a" vantar kannski sérhæf"ari #jónustu ekki síst #egar liti" er til #ess 

markmi"s a" heilsugæslunni beri a" hafa frumkvæ"i a" #ví a" mæta einstaklingum me" 

sértækar #arfir í fyrirbyggjandi starfi sínu (!ingskjal nr. 1496/2011-2012). 

Öryrkjabandalag Íslands (ÖBÍ) hefur ásamt fleirum láti" sig #etta var"a. Bandalagi" 

telur jákvætt a" huga" sé a" stö"u einstakra vi"kvæmra #jó"félagshópa í áætlun 

stjórnvalda til ársins 2020 en bendir jafnframt á a" hinga" til hafi í mörgum tilvikum ekki 

veri" teki" tillit til sér#arfa fatla"s fólks innan heilbrig"iskerfisins. Bandalagi" telur a" 

efla #urfi heilsugæsluna sem grunnheilbrig"is#jónustu fyrir fatla" fólk, en hinga" til hefur 

#essi hópur í ríkum mæli #urft a" leita til sérfræ"inga sem #$"ir auka fjárútlát, fjölga #urfi 

starfsfólki heilsugæslunnar sem er me" fjölbreytta fagmenntun til a" mæta betur #örfum 

fatla"s fólks. !róa #arf úrræ"i til a" mæta sértækum vanda fatla"s fólks í tengslum vi" 

alvarlega sjúkdóma, lífsstíl og ofbeldi og #á skiptir höfu"máli a" ,,hafa notendur 

#jónustunnar og félagasamtök fatla"s fólks me" í rá"um vi" úrvinnslu og framkvæmd 

áætlunarinnar” (Öryrkjubandalag Íslands, 2012). 

 

4.3 Félagasamtök-námskei!-verkefni  
!eir sem hafa láti" #essi mál til sín taka me" beinum e"a óbeinum hætti hér á landi eru 

auk ríkis og sveitarfélaga, Heilsugæslan, Landlæknir og Barnaverndarnefnd, 

Öryrkjabandalag Íslands, Ás styrktarfélag, Velfer"asvi" Reykjavíkur, Landssamtökin 

!roskahjálp, Skálatúnsheimili", FFA (Fræ"sla fyrir Fatla"a og A"standendur), Sjálfsbjörg, 

Styrktarfélag lama"ra og fatla"ra og Stígamót. !á má a" auki nefna Vinun sem er 

rá"gjafa- og #jónustumi"stö" sem veitir persónumi"a"a #jónustu sem tekur mi" af 

einstaklingnum og #örfum hans og Ylfu sem er fyrirtæki sem hefur a" markmi"i a" 

a"sto"a fólk me" #roskafrávik og fjölskyldur #eirra til fullrar #átttöku í samfélaginu 

(!roska#jálfafélag Íslands, e.d.) 
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Í kjölfar n$rrar hugmyndafræ"i hefur fólk me" #roskahömlun veri" stutt og hvatt til a" 

stofna sjálft sín eigin baráttusamtök og má nefna Átak, Félag fólks me" #roskahömlun, 

deild innan Landssamtakanna !roskahjálpar og jafnréttismi"stö" fatla"ra  (Gu"rún V. 

Stefánsdóttir, 2008). Hugmyndafræ"in sem liggur a" baki er a" gera samfélagi" í alla sta"i 

betra fyrir fólk me" #roskahömlun. Undir merkjum Átaks er kannski mikilvægast a" 

einstaklingarnir sjálfir hafa teki" #átt í a" móta #á umræ"u og #ar er starfandi 

fjölskyldunefnd sem tá" hefur sig opinberlega um #essi mál (Hilma Gunnarsdóttir, 2009).  

Félagasamtökin gefa út tímarit og skapa r$mi fyrir baráttu sína. Útgáfa #eirra er ein af 

mikilvægustu lei"um samtakanna til a" hafa áhrif á ákvar"anir stjórnvalda og sko"anir 

almennings. !ar setur fólk og samtök #ess vi"mi"in og reglurnar um #a" hva" telja skuli 

e"lilegt e"a eftirsóknarvert. !ar er ekki neikvætt a" vera fatla"ur og #ar er ger" krafa um 

vi"eigandi a"sto" til #áttöku í samfélaginu til jafns vi" a"ra (Krístín Björnsdóttir og 

Ingólfur Ásgeir Jóhannesson, 2013). 

!roskahjálp er eitt af stærstu félagasamtökum í málefnum fatla"ra og stefna #eirra 

byggir á grundvallaratri"um í al#jó"legum mannréttindasáttmálum sem Íslendingar hafa 

undirrita".  Stefna samtakanna byggir me"al annars á #ví a" fullor"i" fólk me" 

#roskahömlun eigi sama rétt og a"rir til kynlífs og #ess sambú"arforms sem #a" k$s sér 

sjálft. Jafnframt a" veita skuli fræ"slu og rá"gjöf er vi"kemur si"fræ"i kynlífs, forvarnir, 

samlíf og ábyrg" #essu tengdu, ábyrg" #ess a" eignast barn og takast á vi" 

foreldrahlutverki". Auk #ess skuli fólk me" #roskahömlun njóta alls #ess stu"nings sem 

nau"synlegur er vi" barnauppeldi. Vi" #róun stu"ningsúrræ"a sé sérlega mikilvægt a" 

hafa hagsmuni barna og fjölskyldna a" lei"arljósi ásamt vir"ingu fyrir foreldrunum og 

sértækum #örfum #eirra (Landssamtökin !roskahjálp, e.d.). 

Stu"ningur vi" fatla"a foreldra hér á landi vi" #a" a" #au geti haldi" börnunum sínum 

fer mjög oft eftir heppni, segir Hanna Björg Sigurjónsdóttir. !a" fari eftir hver sé 

félagsrá"gjafi auk #ess sem stu"ningurinn sé mjög a"stæ"ubundinn, fari eftir 

sveitarfélögum sem vi"komandi sækir stu"ning frá og mismunandi sé hversu vel #au vinni 

eftir lögum um sveitarfélög (Hanna Björg Sigurjónsdóttir munnleg heimild, 31. mars 

2014).  

%mis námskei", mál#ing og verkefni hafa veri" á vegum hinna $msu félagasamtaka 

og má nefna nokkur hér. Landssamtökin !roskahjálp hefur haldi" námskei" og má #ar 

nefna eitt sem kalla"ist ”Kynlíf hluti af lífinu”, en í framhaldi af #ví mynda"ist töluver" 
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umræ"a um #essi mál. Námskei"i" var haldi" fyrir starfsfólk og skynsamlegt #ótti a" búa 

til hóp einstaklinga sem höf"u #ekkingu og áhuga og væru tilbúnir a" dreifa bo"skapnum. 

,,!etta ætti a" vera e"lilegur partur af menningu en ekki einungis #ess fólks sem hafa 

áhugann. !a" er mikilvægt a" fylgja #essu markvisst eftir og vinna vel í #essum málum en 

#a" er ekki au"velt,” segir Fri"rik Sigur"sson starfsma"ur hjá !roskahjálp í vi"tali sem ég 

tók vi" hann. !roskahjálp var miki" í sambandi vi" kynjafræ"inginn Jónu Ingibjörgu 

Jónsdóttur og hún vann á sínum tíma efni sem var kennt í fullor"nisfræ"slu og #a" voru 

haldnir fundir me" #etta efni. ,,!a" voru parahópar sem byrju"u á #essari fræ"slu. En #etta 

datt svo upp fyrir” (Fri"rik Sigursson munnleg heimild, 30. mars, 2014; Hilma 

Gunnarsdóttir, 2009). 

Ás styrktarfélag, hagsmunasamtök fatla"s fólks hefur sí"ustu tvö ár teki" #átt í 

verkefni undir merkjum Socrates- Grundtvig áætluninnar sem nefnist Ég er til "ess vegna 

elska ég (Hilma Gunnarsdóttir, 2009). Nokkur Evrópulönd, hafa teki" #átt í #ví og unni" 

a" #essu í sameiningu og me" samstarfinu hafa #au lönd deilt reynslu sinni, #ekkingu og 

#eim kennslugögnum um kynfer"i og sambönd fólks sem #jó"irnar búa yfir. Tilgangur 

verkefnisins er a" efla sjálfsvitund fólks me" #roskahömlun um sjálfsmynd og kynfer"i. 

Mat #eirra sem a" verkefninu standa er a" fólk me" #roskahömlun eigi sama rétt og a"rir 

a" elska, vera í sambandi og lifa kynlífi. Fólk #arf oft vi"eigandi stu"ning til a" geta noti" 

#essara réttinda en raunveruleikinn sé hins vegar sá a" réttur #eirra takmarkast af 

mismunandi a"stæ"um (Ás styrktarfélag, e.d.).  

Hva" stefnu ÖBÍ  var"ar #á er almennt liti" til Samnings Sameinu"u #jó"anna um 

réttindi fatla"s fólks (Hrefna. K. Óskarsdóttir munnleg heimild, 29. mars 2014). !ess má 

geta a" ÖBÍ hefur til dæmis sta"i" a" mál#ingi um fjölskyldulíf og fötlun í samvinnu vi" 

Rannsóknasetur í fötlunarfræ"um og Félag um fötlunarrannsóknir ári" 2013. Tilgangur 

slíkra mál#inga er a" #a" ver"i almenn vitundarvakning um barneignir fatla"s fólks og a" 

fatla"ir foreldrar sem og ver"andi foreldrar geti deilt reynslu sinni af me"göngu og 

foreldrahlutverki. Á mál#inginu kom fram a" reynslan var bæ"i jákvæ" upplifun af 

stu"ningi og neikvæ" upplifun me"al annars vegna fordóma af hálfu heilbrig"isstarfsfólks 

og barnaverndarstarfsmanna á me"göngutíma og eftir a" barni" fæ"ist. Á"ur hefur komi" 

fram a" ákve"in #jónusta er veitt í Mæ"ravernd og á fæ"ingardeild en sí"ur sérstök áætlun 

var"andi fatla"a ver"andi foreldra (A"albjörg Gunnarsdóttir, 2012; Öryrkjabandalag 

Íslands, 2008).  

Loks má nefna a" Barnarverndastofa hefur ásamt félagsrá"gjafa í barnavernd og 
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rannsóknarsetri í fötlunarfræ"um sta"i" fyrir námskei"i ætla" fagfólki sem starfar í 

barnavernd og félags#jónustu á vegum sveitarfélaga og ríkis og mi"ar a" #ví a" styrkja 

#a" í starfi me" fötlu"um foreldrum og börnum #eirra. !ar var markmi"i" a" kenna lei"ir 

til a" efla foreldra í hlutverki sínu, fyrirbyggja vanrækslu barna, stu"la a" heilbrig"i og 

öryggi barna og mæta líkamlegum og tilfinningalegum #örfum #eirra. Á námskei"inu voru 

nota"ar a"fer"ir sem rannsóknir s$na a" stu"la a" velfer" og öryggi barna fatla"ra 

foreldra, dregur úr forsjársviptingum og styrkir fagfólk í starfi sínu (Barnarverndarstofa, 

2012). 

 

4.4 Kynfræ!sla 
Fyrstu greinaskrif á íslensku um kynlíf og kynheg"un #roskahamla"ra út frá #eirra eigin 

forsendum eru frá mi"jum níunda áratugnum en #ar ,,átti einkum hlut a" máli íslenskt 

fagfólk sem fer"ast haf"i til Nor"urlanda á rá"stefnu um kynlíf #roskahamla"ra og vildi 

kynna #essi mál fyrir a"standendum, ö"ru fagfólki og sí"ast en ekki síst einstaklingunum 

sjálfum” (Hilma Gunnarsdóttir, 2009, bls. 291).  

Fræ"sla, umræ"ur sem og a"gangur a" uppl$singum hefur veri" í #róun sí"an og er 

mjög mikilvægur #áttur fyrir fólk me" #roskahömlun. Ákve"in go"sögn hefur #ó lengi 

veri" haldi" á lofti um a" kynfræ"sla sé ó#örf og jafnvel ska"leg fyrir fólk me" 

#roskahömlun. En rannsóknir hafa s$nt fram á a" hún er miklu frekar mikilvæg forvörn. 

Fyrstu vísar a" námskei"um og námsefni sérstaklega ætlu"u fólki me" #roskahömlun leit 

dagsins ljós á níunda og tíunda áratug 20. aldar. Ástæ"an var hræ"slan vi" kynfer"islega 

misnotkun og óttinn vi" útbrei"slu á kynsjúkdómum. Áherslan var á neikvæ"ar hli"ar 

kynlífs eins og kynsjúkdóma og a" kynlíf væri meira fyrir fólk í hjónabandi í sta" #ess a" 

taka á #áttum sem fólk stó" frammi fyrir í daglegu lífi hva" var"a"i almennt kynheilbrig"i 

(María Jónsdóttir, 2010; Whitehouse og MaCabe, 1997). 

!a" má segja almennt a" horft hafi veri" framhjá sérstakri fræ"slu, #jálfun og 

stu"ningi sem er nau"synlegur (María Jónsdóttir, 2010; Walker 2007). Ni"urstö"ur 

rannsóknar Maríu Jónsdóttur (2010) bentu til a" vi"mælendur me" #roskahömlun hef"u 

ekki nægilega #ekkingu á #áttum sem var"a kynheilbrig"i og kynlíf almennt. Einnig kom 

fram a" mæ"ur #roskahamla"ra söknu"u #ess a" hafa ekki stu"ning og vildu meiri fræ"slu 

í skólum. Samkvæmt nokkrum rannsóknum  sem fjalla um sjálfræ"i og kynverund kvenna 

og karla me" #roskahömlun, vir"ist #ó sem flestir hafi fengi" kynfræ"slu í grunnskólum 
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en sú fræ"sla var ekki mjög ítarleg og #á oftast seint á skólagöngunni og há" frumkvæ"i 

kennara og a"standenda og vali #eirra á námsefni (Freyja Baldursdóttir og Eiríkur 

Sigmarsson 2012; Kristín Björnsdóttir, 2011).  

Í rannsókn Maríu Jónsdóttur höf"u mæ"urnar jafnframt tilhneigingu til a" breg"ast vi" 

me" ofverndun í #eim tilgangi a" draga úr áhyggjum af hættunni á misnotkun. Sama má 

segja um upplifun kennara sem var einnig sú a" auka #yrfti kennslu á #essu svi"i sem og 

a" huga betur a" kennsluefni og kennslua"fer"um svo ná megi markvissari árangri. 

Rannsóknin veitir gó"a inns$n í upplifun og reynslu #átttakenda af kynverund og 

kynfræ"slu auk #ess a" varpa ljósi á #ann stu"ning og rá"gjöf sem #örf er fyrir í #ví 

samhengi (María Jónsdóttir, 2010). Kynfræ"sla undirb$r einstaklinga undir heilbrigt kynlíf 

og gefur #eim bæ"i jákvæ"a #ekkingu og skilning á kynlífi. !a" er #ví mikilvægt a" fólk 

fái kynfræ"slu vi" hæfi en #a" hefur komi" sk$rt fram a" #a" vantar kynfræ"sluefni fyrir 

fólk me" #roskahömlun. Margar rannsóknir s$na a" a"gengi fólks me" #roskahömlun a" 

kynfræ"slu og efni #ví tengt er ábótavant (Freyja Baldursdóttir og Eiríkur Sigmarsson, 

2012; Kristín Björnsdóttir, 2011; María Jónsdóttir, 2010).  

Eitthva" hefur #ó veri" framleitt af kennsluefni tengt kynfræ"slu ætla" fólki me" 

#roskahömlun og #ykir sumt efni" vera ágætt sérstaklega ef #a" er nægilega myndrænt 

(María Jónsdóttir, 2010; Whitehouse og Maccabe 1997). Nú á tímum er umræ"a um kynlíf 

einnig or"in opnari en á"ur og fólk, einnig fólk me" #roskahömlun getur til dæmis fundi" 

hva" sem #a" vill um kynlíf á netinu en #a" er mikilvægt a" sko"a hva" af #essu er 

raunhæft og hva" ekki.  

Í gegnum #ekkingasetur Áss hefur byggst upp markvisst starf í kringum fræ"slu um 

kynlíf og sjálfsmynd. María Jónsdóttir félagsrá"gjafi haf"i veg og vanda af uppbyggingu 

#essa starfs en hún rak sig á #a" snemma í starfi sínu a" möguleikar fólks me" 

#roskahömlun til kynfræ"slu voru afar takmarka"ir eftir hinum formlegu lei"um og 

sannfær"ist um a" mikil #örf væri á a" bæta um betur í #essum efnum og vinna nútímalegt 

efni sem henta"i til kennslu. Hún #$ddi og vann a" $msu efni #ar sem er fjalla" um ást og 

kynlíf og einstaklingum kennt a" #ekkja eigin mörk og vilja, hva" eigi a" varast og 

hvernig leysa eigi úr erfi"um málum (Hilma Gunnarsdóttir, 2009). 

,,A! vera öruggur´´ er námskei" sem Ás styrktarfélag, Fjölmennt og !roskahjálp hafa 

sta"i" fyrir á undanförnum misserum en #a" fjallar nær eingöngu um kynfer"islega 

misnotkun og hvernig hægt sé a" vera öruggur gagnvart henni. Í grein Kristínar 
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Björnsdóttur Sjálfræ!i og kynverund kvenna me! "roskahömlun, kemur #ó fram a" 

konurnar sem tóku #átt í henni höf"u ekki sótt e"a heyrt um námskei"i" (Kristín 

Björnsdóttir, 2011).  

Nú er veri" a" vinna fræ"sluefni sem heitir Skref fyrir skref og er #a" mest tileinka" 

fagfólki. !etta verkefni er unni" í samstarfi vi" Morris Fieldman og ver"ur lög" áhersla á 

a" meta stu"nings#arfir í samvinnu vi" foreldra. Einnig kemur #etta inná #jálfun og 

markvissa kennslu í ákve"inni færni, ummönun barna 0-3 ára og svo samskipti og tengsl 

vi" eldri börn  (Hanna Björg Sigurjónsdóttir munnleg heimild, 30. mars 2014). 

!a" hefur komi" fram a" #örf er á fræ"slu um hva" einkennir gott parasamband, 

hvernig eigi a" setja mörk #egar kemur a" kynlífi, hvenær er um a" ræ"a kúgun og 

valdaójafnvægi í samböndum. Svo vir"ist sem ekki sé sí"ur #örf á sjálfseflandi úrræ"um 

sem taka á #ví hvernig pör geti í sameiningu tekist á vi" uppeldi barna og heimilisstörf og 

fái rá"gjöf um #a" hvernig eigi a" gera plön um framtí"ina og til a" grei"a úr vandamálum 

sem geta komi" í samböndum (Ásdís A"albjörg Arnalds og Hrafnhildur Snæfrí"ar- og 

Gunnarsdóttir, 2013). Til lausnar #eim vanda er stu"ningur, aukin fræ"sla og fræ"sluefni 

um me"göngu og umönnun ungra barna mikilvægt. Slíkt hefur löngum veri" af skornum 

skammti og margt ekki gagnast fötlu"um foreldrum. Í #ví skyni hefur veri" árí"andi a" 

búa til efni sem mætti #eirra #örfum. Rétt er #ó a" nefna a" í dag er til fræ"sluefni #ar sem 

markmi"i" er a" bæta úr br$nni #örf me" #ví a" styrkja og efla foreldrana í 

uppeldishlutverkinu og stu"la #annig a" auknu öryggi barna #eirra. Sum #essara rita voru 

samin í kringum 2004 me" #etta markmi" a" lei"arljósi, skrifa" á einföldu og au"lesnu 

máli og unni" var me" fötlu"um foreldrum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2004).  

 

4.5 Stu!ningur og a!gengi 
Oft eru fatla"ar konur bornar saman vi" ófatla"ar konur og er #á stu"st vi" #a" sem telst 

e"lilegt samkvæmt ákve"num skilgreiningum í samfélaginu (A"albjörg Gunnarsdóttir, 

2012). Í ljósi #ess hefur reynslan sem og rannsóknir s$nt a" algengt er a" fatla"ar mæ"ur 

bi"ja ekki um hjálp. !ær eru oft óttaslegnar vegna neikvæ"ni fagfólks sem telur #ær 

hvorki gó"ar né hæfar sem mæ"ur vegna sker"ingarinnar (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2001; A"albjörg Gunnarsdóttir, 2012). Dæmi eru um 

valdbeitingu, íhlutun og #r$sting frá me"al annars barnaverndanefnd og 

barnaverndaryfirvöldum. Í sk$rslu velfer"arrá"uneytisins um ofbeldi á fötlu"um konum, 
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má finna dæmi af konu sem á tvö börn í dag en barnavernd haf"i veri" hluti af #eirra 

daglega lífi. Hana langa"i a" eignast anna" barn en upplif"i #r$sting og íhlutun frá 

barnaverndaryfirvöldum, ekki stu"ning heldur ógn #ar sem hún var mjög me"vitu" um 

vald #eirra til a" taka börnin af henni (Ásdís A"albjörg Arnalds og Hrafnhildur Snæfrí"ar- 

og Gunnarsdóttir, 2013). 

A"albjörg Gunnarsdóttir (2012) hefur bent á a" rótgrónar hugmyndir um #a" hvernig 

foreldrar eigi a" vera og hva" sé börnum fyrir bestu, sé dæmi um alvarlegar hindrarnir 

fyrir a"gengi a" foreldrahlutverkinu. Í rannsókn Thomas og Curtis, reyndar frá árinu 1997, 

kemur fram a" fatla"ar konur hef"u upplifa" vandamál var"andi a"gang a" mó"ur- og 

foreldrahlutverkinu sem og möguleikum til a" sinna foreldrahlutverkinu vel (A"albjörg 

Gunnarsdóttir, 2012; Thomas og Curtis, 1997). !essi upplifun á ekki einungis vi" 

líffræ"ilega foreldra heldur líka möguleika fatla"ra til ættlei"inga. !a" ferli er bæ"i erfitt 

og langt og gerir miklar kröfur til umsækjenda um heilbrig"i og hreysti.  

Rannsóknir hafa s$nt a" gó"ur stu"ningur er yfirleitt forsenda #ess a" foreldrum me" 

#roskahömlun gangi vel í uppeldishlutverkinu. Oft vantar #ennan stu"ning e"a hann ekki 

fullnægjandi. Stu"ningurinn #arf a" vera sveigjanlegur, a"laga"ur a" hverjum og einum og 

án alhæfinga. Foreldrar #urfa a" fá réttláta og sanngjarna me"fer" og a" mi"la" sé áfram 

og ger" s$nileg sú mynd af fólki, getu #ess og hæfni sem rannsóknir hafa s$nt fram á. Sé 

#örf á getur #roska#jálfi hjálpa" foreldrum a" leita sér stu"nings og rá"gjafar er vi"kemur 

barneignum, fjölskyldu- og kynlífi me"al annars í #eim tilgangi a" byggja upp sjálfstraust 

og jákvæ"a sjálfsmynd (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Sjálfstraust og gó" sjálfsmynd skapar betri lífsgæ"i og hefur áhrif á hvernig uppalandi 

vi"komandi ver"ur. 

A"gengi a" foreldrahlutverkinu á ekki a"eins vi" um meintan skort á stu"ningi og 

uppl$singum, heldur einnig eins og fram kemur í rannsókn Thomas og Curtis líka vi" um 

$msar hindranir í umhverfinu, til dæmis vi" sjúkrahús og innandyra. !ættir sem konurnar í 

rannsókninni nefndu var a" a"búna"ur væri ekki í samræmi vi" #arfir #eirra og a" ferilmál 

væru ekki gó" (A"albjörg Gunnarsdóttir, 2012; Thomas og Curtis, 1997). Leikvellir og 

skólabyggingar eru einnig mjög oft óa"gengilegar sem #$"ir a" fatla"ar mæ"ur eiga 

erfi"ara me" a" taka virkan #átt í lífi barna sinna, jafnvel #ó #ær langi til #ess (A"albjörg 

Gunnarsdóttir, 2012; Malacrida, 2009).  

A"gengi á einnig vi" um búsetuskilyr"i og einkar$mi. !rátt fyrir 22. grein samnings 
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Sameinu"u #jó"anna (2007) sem segir a" einstaklingur me" fötlun skuli ekki sæta #ví a" 

heimilislíf, fjölskyldulíf e"a einkalíf hans sé trufla" án tillits til búsetuforms e"a 

búsetusta"ar vir"ist oft veri" broti" á #essum rétti. Me"al annars kemur fram í breskri 

rannsókn a" einstaklingar me" #roskahömlun hafi mjög oft ekki búsetuskilyr"i og r$mi 

#annig a" #eir geti #róa" og átt fjölskyldulíf og kynfer"isleg sambönd sem er 

mannsæmandi og um lei" öruggt (Hollomotz og The speakup committee, 2008). Vistmenn 

hafi #urft a" a"laga sig a" #jónustunni og stofnuninni í sta" #ess a" veittur sé stu"ningur 

sem eykur sjálfræ"i #eirra. Sem dæmi má nefna a" vistmenn hafi #urft a" fara a" sofa á 

ákve"num tíma sökum #ess a" a"sto" var einungis veitt á ákve"num tímum sólarhrings. 

!etta #ykir ni"urlægjandi og fela í sér hlutgeringu (Ásdís A"albjörg Arnalds og 

Hrafnhildur Snæfrí"ar- og Gunnarsdóttir, 2013). 
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5 Samantekt og lærdómur 

!a" er mikilvægt a" unni" sé vel a" öllum mögulegum úrræ"um sem til sta"ar eru fyrir 

fólk me" #roskahömlun  #egar kemur a" kynlífi, samböndum og barneignum. !a" er 

mikilvægt, ekki síst í ljósi #ess a" enn eru vísbendingar um a" foreldrum me" 

#roskahömlun sé mismuna" og börn #eirra séu enn tekin af #eim á grundvelli lagaheimilda 

og menningarbundinna vi"horfa. Helstu lærdómar sem og úrræ"i sem ritger"in varpar ljósi 

á í #ví samhengi eru eftirfarandi:  

 

• Átaks er #örf hva" var"ar samrá" á milli fagfólks sem vinnur a" málefnum fólks 

me" #roskahömlun og fólksins sjálfs, hva" var"ar verklag, gæ"i og #jónustustig. 

!rátt fyrir mikla íhlutun hins opinbera í líf fólks me" #roskahömlun #á hefur 

#róunin sí"ustu ár veri" #annig a" fólki" sjálft er nú í ríkara mæli en á"ur spurt 

hvernig #a" vilji haga eigin lífi og #ví skapa"ir möguleikar til a" vera gerendur á 

öllum svi"um lífsins. 

• %ta undir #ungann sem kemur fram í mannréttindarákvæ"um er var"ar #jónustu 

vi" fatla" fólk og ábyrg" stjórnvalda a" uppræta hindranir til a" tryggja fulla 

mannvir"ingu og jafnan rétt án nokkurrar mismununar. 

• Uppræta alla mismunun gagnvart fötlu"u fólki í  samræmi vi" 23. grein Samnings 

Sameinu"u #jó"anna (2007) sem var"ar vir"ingu fyrir heimilis- og fjölskyldulífi í 

öllum málum sem lúta a" hjónabandi, fjölskyldu, foreldrahlutverki og samböndum.  

• Sty"ja enn betur vi" innlei"ingu á notendast$r"ri persónulegri a"sto" (NPA) og um 

lei" hugmyndina um valdeflingu og sjálfsákvör"unarrétt. !a" skref er mikilvægt og 

ætti a" skapa betri a"stæ"ur en á"ur fyrir fólk me" #roskhömlun til a" lifa 

heilbrig"u fjölskyldulífi og a" eignast börn allt eftir óskum #ess sjálfs og vilja. 

• Hvetja fjölmi"la til a" taka virkari  #átt í #essari vi"horfsbreytingu til a" afhjúpa 

#ann sögulega veruleika sem fatla" fólk hefur búi" vi" og #ær sta"almyndir af 

fötlu"u fólki sem #ar hafa löngum birst.  

• Mikilvægt er a" efla rannsóknir enn frekar, ekki síst í ljósi #ess a" í kjölfar 

ni"ursta"na #eirra fræ"imanna sem hafa rannsaka" #essi mál, hefur fari" af sta" 

töluver" umræ"a um réttindi, tilfinningar og langanir fólks me" #roskahömlun. 
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!etta er mikilvægt ekki síst í ljósi #ess a" réttur #eirra til fjölskyldulífs og e"lilegs 

lífs er nú almennt vi"urkenndur í lögum, samningum og sáttmálum. 

• Verulegs átaks og vi"horfsbreytinga er #örf, bæ"i innan #eirra stofnana ríkis og 

sveitarfélaga sem hafa me" höndum málefni barnaverndar og félagslegs stu"nings, 

svo og dómskerfisins alls.  

• !a" #arf a" vera samhljómur innan og á milli sveitarfélaga svo a" allir njóti sömu 

réttinda og #jónustu. !rátt fyrir yfirl$singar, stefnumótun og gó"an ásetning #á er 

#jónusta og stu"ningur vi" fatla" fólk mjög oft há" heppni og a"stæ"um, fer me"al 

annars eftir #ví hver sé félagsrá"gjafi vi"komandi og um hva"a sveitarfélag er a" 

ræ"a.  

• Bæta #arf #jónustuna.Ví"a vantar sérfræ"i#jónustu, fleira starfsfólk, fjölbreyttari 

fagmenntun til a" mæta #örfum fólks. !a" bendir margt til a" enn #urfi verulega a" 

bæta #jónustu innan heilbrig"iskerfisins og heilsugæslunnar og taka meira tillit til 

sér#arfa fatla"s fólks.  

• Mikilvægt a" fagfólk á bor" vi" #roska#jálfa, félagsrá"gjafa og kennara sé 

me"vita" um me" hva"a hætti #a" getur me" vinnubrög"um sínum og vi"horfum 

hvort heldur ógna" e"a stu"la" a" sjálfræ"i fólks me" #roskahömlun.   

• !a" er mikilvægt a" allir a"ilar sem koma a" málefnum fatla"ra komi a" #ví me" 

jákvæ"ni, fagmennsku og skilning a" lei"arljósi. !a" hefur komi" fram a" fólk er 

a" upplifa $mist jákvæ"a og neikvæ"a reynslu af stu"ningi, me"al annars 

neikvæ"a vegna fordóma af hálfu heilbrig"isstarfsfólks og 

barnverndarstarfsmanna.  

• Auka samfellu, sk$rari stefnumótun og eftirfylgni hva" var"ar stu"ning og fræ"slu. 

!rátt fyrir gó"an ásetning hefur veri" bent á a" #a" í raun sé engin markviss 

kynfræ"sla og fræ"sluefni í bo"i til dæmis á vegum heilsugæslunnar fyrir konur 

me" #roskahömlun nema bara eftir a" kona er or"in #ungu".  

• Auka og bæta a"gengi fólks me" #roskahömlun a" uppl$singum, fræ"slu og 

námsefni sem vir"ist takmarka" #ó $mislegt hafi #ó veri" gert. Mikilvægt er a" 

endurbæta reglulega n$tt fræ"sluefni í samvinnu vi" starfsfólk heilsugæslunnar, 

félags#jónustu og fatla"ra foreldra. Fatla"ir foreldrar #urfa a" hjálpa vi" 

hugmyndir og mikilvægt er a" teki" sé mi" a" hva" #au vilja og a" raddir #eirra fái 

a" heyrast vi" uppbyggingu fræ"sluefnis. 

• Bæta kynfræ"slu í skólum. Svo vir"ist sem flestir e"a allir hafi fengi" kynfræ"slu í 
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grunnskólum en sú fræ"sla er #á oftast seint á skólagöngunni og ekki mjög ítarleg. 

• Sty"ja og styrkja innvi"i samtaka sem hafa reynt a" láta af sér gott lei"a í 

réttindabaráttu fatla"ra en félagsleg sta"a fatla"ra væri ekki sú sama hef"i starfa 

#eirra ekki noti" vi". Starf #eirra beinist a" fólkinu sjálfu og a" sty"ja #a" til 

aukins sjálfstæ"is og meiri lífsgæ"a á eigin forsendum.  

• Hvetja má til aukinnar #átttöku fatla"s fólks í stofnun samtaka en flest samtök 

fólks me" #roskahömlun er st$rt af ófötlu"um. Rannsóknir sí"ustu ára á svi"i 

fötlunarfræ"a hafa leitt í ljós a" einstaklingarnir sjálfir hafa sterkar sko"anir á #ví 

hvernig málefnum fatla"ra er stjórna". Smám saman hafa fatla"ir or"i" virkari 

innan félagasamtaka og #a" er til vísir af samtökum undir forystu fatla"ra sjálfra. 

• Sty"ja vi" útgáfu tímarita og fræ"sluefnis sem og verkefni, námskei" og mál#ing 

félagasamtaka sem hafa unni" vel a" málefnum fatla"s fólks. !a" getur #egar best 

lætur reynst gó" lei" til a" hafa áhrif á stjórnvöld og vi"horf og er um lei" vi"leitni 

í a" útr$ma sta"almyndum um líf fatla"ra. 

 

!a" a" raddir fólks me" #roskahömlun fái a" heyrast betur, teki" sé mark á og hlusta" 

á #ær tel ég mikilvægt. !a" a" fatla" fólk lei"i baráttuna er forsenda #ess a" ná betri 

árangri. Mikilvægt er a" uppræta fordóma og neikvæ" vi"horf sem eru ein helsta 

hindrunin á vegi fólks me" #roskahömlun til a" njóta lífshamingju í samfélaginu. Embla 

Ágústdóttir segir a" hún viti ekki a" hún sé fötlu" fyrr en hún mætir fordómum í 

samfélaginu. ,,Ef vi" getum skapa" vi"horf #á getum vi" líka breytt #eim” (Embla 

Ágústdóttir, 2011, bls. 49). 
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