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Agrip

petta lokaverkefni er 10 ECTS eininga verkefni til BA-préfs i proskapjalfafraedi vid Haskdla
islands. Meginmarkmid verkefnisins er tvipaett. Annars vegar ad studla ad baettri
sjalfsmynd fatladra barna og hins vegar ad efla jdkvaeda imynd fatlads félks innan
samfélagsins. Pannig ma draga ur fordémum og vidhorfstengdum hindrunum innan
samfélagsins sem hafa neikvaed ahrif a lif og lifsgaedi fatlads folks. Lokaverkefnid skiptist i
tvo hluta. Annars vegar er um ad reeda barnabdkina Snillingurinn Briet og hins vegar
freedilega greinargerd par sem peim hugmyndafraedilega grunni sem bokin hvilir 4 eru
gerd skil. Barnabdkin fjallar um stulkuna Brieti sem er sjo ara gomul og notar
rafmagnshjolastél. Teiknadar myndir og texti eru notud til ad syna Brieti vid leik og storf. |
fraedilega hluta verkefnisins eru faerd rok fyrir naudsyn pess ad skapa fotludum bérnum
jakvaedar fyrirmyndir. [ peim hluta er fjallad um félagslegan skilning & fétlun,
mannréttindasjonarhorn a fotlun, valdeflingu, métun sjalfsmyndar og st6du fatladra
barna i islensku samfélagi og innan barnabédkmennta. Born spegla sig i sogupersénum
barnabdka og a pad sinn patt i métun peirra. Fotlud born skortir hins vegar slikar
fyrirmyndir sem syna fatlad folk & jakveedan hatt og er bdkin Snillingurinn Briet heidarleg
tilraun til ad baeta ur pvi. Pad er von hofundar ad born, hvort sem pau eru fotlud eda ekki,

hafi gagn og gaman af lestri békarinnar.
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Formali

betta lokaverkefni er 10 ECTS eininga verkefni til BA-proéfs i proskapjalfafraedi vid Haskéla
islands og er unnid vorid 2015. Verkefnid samanstendur af greinargerd annars vegar og
barnabdk hins vegar. Barnabdkin ber heitid Snillingurinn Briet. Vinna lokaverkefnisins
hefur verdi afar skemmtileg en dgrandi. Eg vil pakka foreldrum minum, Pérunni og Haka,
fyrir allan pann studning sem pau hafa veitt mér medan 4 ndmi minu i
broskapjalfafraedum hefur stadid. Magneu Kristinu Snorradéttur vil ég pakka fjélmargar
gagnlegar abendingar vid vinnslu verkefnisins. Degi Hilmarssyni vil ég pakka émetanlegan

studning 4 lokasprettinum vid uppsetningu békarinnar.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskdla
[slands (2003, 7. névember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim
samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin
verka, hvort sem um er ad reeda abendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka llum
sem lagt hafa mér lid med einum eda 6drum haetti en ber sjalf abyrgd a pvi sem missagt

kann ad vera. betta stadfesti ég med undirskrift minni.

Reykjavik, 5. mai 2015




Inngangur

Medan & ndmi minu i proskapjalfafreedum hefur stadid hef ég starfad baedi med fotludum
bérnum og fétludum unglingum. [ gegnum pad starf hef ég séd pa adgreiningu og
mismunun sem fatlad félk byr vid i samfélaginu. Engum bl6dum er um pad ad fletta ad su
framtid sem bidur fatladra barna er 6nnur en framtid peirra barna sem ekki eru fotlud
samkvaemt helstu skilgreiningum samfélagsins. Samfélagio gerir auk pess litlar veentingar
til fatlads folks. Fra unga aldri hefur mismunun innan samfélagsins ahrif a framtid fatladra
barna i samfélaginu og setur frelsi peirra mikil takmork. Draumar og vaentingar fatladra
barna njéta auk pess ekki somu virdingar og draumar jafnaldra peirra. beir eru taldir
minna virdi. Sjalfsmynd fatladra barna er mér mjoég hugleikin en ég er sannfaerd um ad
leggja purfi mun meiri dherslu a ad styrkja hana. Pannig vaxa ur grasi born sem lata ekki
deigan siga, jafnvel pott samfélagio segi peim ad pau séu vanhaf. Med pvi ad styrkja

sjalfsmynd fatladra barna sképum vié um leid valdeflandi umhverfi.

Storf proskapjalfa hafa tekid miklum breytingum fra pvi sem adur var. [ dag snua storf
broskapjalfa ekki lengur ad umoénnun, pjalfun og vernd. bess i stad snyr starfshlutverk
peirra ad réttindagaeslu, mannréttindum fatlads folks og ad adstoda fatlad folk til
samfélagspatttoku, aukinna lifsgaeda og jafnréttis (Kristin Lilliendahl og Vilborg
Jéhannsdoéttir, 2013). bvi lit ég svo 4 sem verdandi proskapjalfi ad hlutverk mitt sé ad
studla ad pessum pattum, medal annars med pvi ad hafa ahrif & samfélagid. i [jdsi pess
akvad ég ad radast i gerd barnabdkar sem pjénar peim tilgangi ad efla sjalfsmynd fatladra

barna en einnig ad baeta imynd fatlads folks.

Fatlad félk hefur i gegnum ségu mannkyns ordid fyrir miklu ranglaeti vegna skerdingar
sinnar (Margrét Margeirsdottir, 2001). bratt fyrir ad stor skref hafi verid stigin a 20.
oldinni i att til réttleetis, med gerd mannréttindasattmadla og mannréttindayfirlysinga, (Log
um mannréttindasattmala Evrépu nr. 62/1994; Sameinudu pjédirnar, e.d.) hafa slikir
sattmalar og yfirlysingar ekki nad ad tryggja fotludu félki réttindi sin. bvi var talid
naudsynlegt ad pjodir heims undirritudu sérstakan samning um réttindi fatlads folks. Sa
samningur kvedur ekki 8 um nein ny réttindi fyrir fatlad félk en leggur aherslu a pau
réttindi sem fyrir eru Ut frd adstaedum og porfum fatlads félks (Sameinudu pjodirnar,
2006). island undirritadi samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks arié 2007
en hann hefur enn ekki 66last lagalegt gildi hér & landi. Samkvaemt innanrikisraduneytinu
er nu unnid ad fullgildingu samningsins (Innanrikisraduneytid, e.d.). Samkvaemt honum &

fatlad félk ekki ad pola mismunun vegna fétlunar sinnar. Med pvi er att vid ad fatlad folk



verdi ekki fyrir Utilokun og adgreiningu sem verdi pess valdandi ad mannréttindi peirra og

mannfrelsi séu vanvirt (Sameinudu pjoédirnar, 2007).

Miklar vidhorfsbreytingar hafa ordid i gard fatlads folks 8 undanférnum dratugum og
lifsgaedi pess batnad til muna. Enn er pé langt i land med ad jafnrétti verdi ndd enda byr
margt fatlad félk, hér a landi sem annars stadar, vio skert lifskjor og adgreiningu likt og
fjallad verdur um hér 3 eftir. Til pess ad pau réttindi sem samningur Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads folks kvedur a um verdi ad veruleika parf ad breyta vidhorfum. Um
betta er fjallad i samningnum sjalfum i attundu grein. bar skuldbinda adildarriki sig til pess
ad vinna gegn stadalimyndum og forddmum i gard fatlads félks og gripa til adgerda sem
auka virdingu fyrir fotludu folki og vekja samfélagid til vitundar um haefni og framlag pess
(Sameinudu pjédirnar, 2007).

Fatlad folk meetir vida hindrunum i samfélaginu. Slikar hindranir eiga rét sina i
viohorfum og valda pvi ad fatlad félk er enn i dag ad berjast fyrir grundvallarréttindum
sinum. Goodley, Hughes og Davis orda pad a ahrifarikan hatt og segja ad pad sé enn ekki
komid i tisku ad vera fatladur (Goodley, Hughes og Davis, 2012). Fatlad félk fer ekki
varhluta af pvi enda hafa vidhorf samfélagsins ahrif 4 sjalfsmynd fatlads félks. | ordum
peirra er ad finna sterk skilabod um mikilvaegi pess ad vinna markvisst ad pvi ad fotlud
born verdi sterkir einstaklingar sem upplifi sig fyrst og fremst sem born en ekki sem

fatlada einstaklinga.

Ad tilheyra hépi samfélagsins sem verdur fyrir forddmum og nytur ekki somu lifsgeeda
og adrir samfélagshoépar hefur neikvaed ahrif a sjalfsmynd einstaklinga. Upplifi
einstaklingur velpdknun annarra getur pad hins vegar aukid sjalfsvirdingu og tiltrd hans a

sjalfum sér (Phemister og Crewe, 2012).

Innan samfélaga métar rikjandi menning vidhorf félks til fatlana og skerdinga.
Menning samfélags okkar hefur &tt sinn patt i undirokun fatlads félks. A sama tima hefur
fatlad folk métad menninguna med andspyrnu sinni gegn rikjandi hugmyndum. Pannig
getur menningin baedi verid uppspretta kdgunar fatlads félks en einnig frelsun undan oki
hennar (Riddell og Watson, 2003). Menningu er haegt ad breyta og pad er hlutverk
samfélagsins, og starfshlutverk proskapjalfa, ad studla ad pvi ad innan menningarinnar

vidgangist ekki mismunun.

Barnabakur eru ein leid til pess ad studla ad vidhorfsbreytingu enda eru born
mottaekileg i sesku fyrir bodskap boka (Margolis og Shapiro, 1987). Born vaxa ur grasi og
verda einn daginn ad fullordnum einstaklingum med vidhorf sem oftar en ekki eru

fastmotud. Fotlud born eiga auk pess rétt a pvi ad upplifa somu medfeeddu gofgi og 6nnur



born, likt og getid er um i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks
(Sameinudu pjédirnar, 2007).

Pad lokaverkefni sem hér er kynnt er barnabdk sem ber heitid Snillingurinn Briet.
Meginmarkmidid med gerd bdkarinnar er tvipeett. Annars vegar ad studla ad beettri
sjalfsmynd fatladra barna og hins vegar ad efla jakvaeda imynd fatlads félks innan
samfélagsins. Pannig ma draga ur forddmum og vidhorfstengdum hindrunum innan

samfélagsins sem hafa neikvaed ahrif a lif og lifsgaedi fatlads folks.

Lokaverkefnid skiptist i tvo hluta. [ fyrri hluta pessa verkefnis, sem nefnist Vinnan vié
gerd bokarinnar verdur fjallad um pann fraedilega grunn sem liggur ad baki ségupraedi og
myndavali i barnabdkinni um snillinginn Brieti. Sa fraedilegi grunnur snyr ad
hugmyndafraedi, métun sjdlfsmyndar, stodu fatladra barna i islensku samfélagi og loks

stodu fatladra barna innan barnabokmennta.

[ seinni hluta verkefnisins, sem nefnist Snillingurinn Briet, er ad finna barnabdkina
Snillingurinn Briet, kynningu @ henni og leidbeiningar um notkun. Snillingurinn Briet fjallar
um stdlkuna Brieti sem er sjo dra gomul og notar rafmagnshjolastél. Teiknadar myndir og

texti eru notud til ad syna Brieti vid leik og storf i hinu daglega lifi.



1 Fyrri hluti: Vinnan vid gerd bdkarinnar

[ pessum hluta verkefnisins verdur fjallad um pann fraedilega grunn sem leiddi gerd
bdkarinnar um snillinginn Brieti. Sa grunnur snyr ad hugmyndafraedi, métun sjalfsmyndar,
stodu fatladra barna i islensku samfélagi og loks st6du fatladra barna innan
barnabdkmennta. Hver pessara patta feer sinn kafla { fyrri hluta verkefnisins. | enda hvers
kafla eru ahrif fraeedanna 4 gerd bokarinnar, séguprad og myndir, skodud. [ lok fyrri hluta
verkefnisins er dreginn fram helsti la&erddémur vid gerd bokarinnar i sérstokum
nidurstodukafla. | kaflanum hér & eftir ma sja tveer myndir Gr békinni. A fyrri myndinni

sjaum vid Brieti &samt vini sinum Baldri. A seinni myndinni gefur ad lita Brieti 4 hestbaki.

1.1 Hugmyndafraedi ca
[ pessum kafla verdur gert grein fyrir
lykilpattum hugmyndafraedinnar sem
bokin Snillingurinn Briet byggir 4 og
endurspeglar tilgang hennar og
markmid. bessir lykilpaettir eru
félagslegur skilnings & fotlun,
mannréttindi fatlads folks og loks

hugmyndir um valdeflingu.

1.1.1 Skilningur a fotlun

Hinn hefébundni skilningur a fétlun

felur i sér ad fatladur einstaklingur sé sa

sem byr vid skordur i daglegu lifi vegna

likamlegrar eda andlegrar skerdingar. bessi skilningur hefur verid kalladur
leknisfraedilegur skilningur a fotlun og hefur lengi verid radandi medal almennings,
fagfélks og hins opinbera kerfis. [ laeknisfraedilegum skilning & fotlun felst si hugmynd ad
fotlun sé dheilbrigd og dedlilegt astand og ad fatladur einstaklingur sé férnarlamb sem
pbarf @ medferd eda laekningu ad halda. Hid leeknisfreedilega sjénarhorn hefur verid
gagnrynt fyrir ad lita a skerdingu einstaklings sem astadu peirra erfidleika sem hann byr
vid (Rannveig Traustadéttir, 2006). Pannig sé horft framhja peim ahrifum sem ytri
kringumstaedur hafa & adstaedur og lif einstaklinga med skerdingu og ahrif umhverfis,
fjarhags og menningar a lif fatlads félks vanmetin. Naudsynlegt sé ad horfa til félagslegra

patta vid skilgreiningu & hugtakinu fotlun enda getur hid félagslega umhverfi skapad



miklar hindranir i lifi fatlads félks. Hid nyja sjénarhorn, sem tekur mid af pessum
félagslegu pattum, hefur verid nefnt félagslegt sjénarhorn a fétlun (Rannveig
Traustadottir, 2003). Innan hins félagslega sjonarhorns a fotlun rumast 6lik likon. Eitt hid
bekktasta peirra er breska félagslega likanid um fotlun en pad greinir @ milli hugtakanna
skerding og fotlun. Med skerdingu er att vid hid liffraedilega en med fotlun er att vid
hvernig samfélagid mismunar félki sem byr vid skerdingu. Fotlun stafar pvi af félagslegum
hindrunum sem haegt er ad koma i veg fyrir. bessi syn er afar 6lik hinni laeknisfraedilegu
syn a fotlun sem litur & skerdingu einstaklingsins sem rét peirra vandamala sem hann

stendur frammi fyrir (Rannveig Traustadéttir, 2006; Rannveig Traustadéttir, 2003).

Annad pekkt likan er hid norreena tengslasjonarhorn a fétlun. Samkvaemt pvi skapast
fotlun af 6samraemi & milli einstaklings og umhverfis. betta gerir pad ad verkum ad fétlun
er afstaett hugtak. Hindranir umhverfisins eru mismunandi eftir samfélogum og
adstaedum. Ef samfélagid gerir rad fyrir félki med skerdingar er liklegra ad pad upplifi ekki
hindranir og par med fotlun. Ef allir i samfélaginu téludu taknmal vaeri heyrnarlaus
einstaklingur til ad mynda ekki fatladur. Fotlun er einnig afsteed a pann hatt ad pad eru
mennirnir sem akvarda hvad telst til skerdingar og hvad ekki. Pannig eru hugmyndir
manna um fétlun breytilegar eftir samfélégum. A drum 48ur var sem daemi mismunandi
hvada greindarvisitolustig Evropulond notudu til ad skilgreina proskahémlun (Rannveig
Traustadottir, 2006).

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks ber med sér hina nyju syn &
fotlun. bar segir ad fotlun orsakist af gagnkvaemum ahrifum skerdingar einstaklingsins og
hindrana sem rekja ma til viohorfa og umhverfis og standa i vegi fyrir samfélagspatttoku
fatlads folks (Sameinudu pjédirnar, 2007). Eigi jafnrétti ad verda ad veruleika parf ad

fjarleegja ddurnefndar umhverfishindranir og breyta vidhorfum.

Breyttur skilningur & fotlun hefur jakvaed ahrif a sjalfsskilning fatlads folks par sem
fatladir einstaklingar sja ad erfidleikar sem peir glima vid i hinu daglega lifi eiga rét sina i
félagslegu umhverfi en ekki i peirra eigin skerdingu. Pannig er horfid fra peirri
leknisfraedilegu syn ad fotlun sé afleiding af 6gaefu einstaklingsins og dbyrgdinni pvert &

moti varpad 4 samfélagid (Rannveig Traustadottir, 2006; Rannveig Traustadottir, 2003).



BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Skilningur a fétlun: Félagslegur skilningur a fétlun er pad sjonarhorn sem leidir mina vinnu
i gerd bdkarinnar Snillingruinn Briet. [ jési pessarar umfjollunar um félagslega skilning &
fotlun ma sja ad mikilvaegt er ad skerding sdgupersona sé ekki i forgrunni og alitin upphaf
og endir 4 6llum erfidleikum einstaklingsins. Samkvaemt félagslegum skilningi a fotlun er
haegt ad koma i veg fyrir paer hindranir samfélagsins sem valda fotlun og pvi er haegt ad
byggja samfélag par sem skerding veldur ekki fétlun. Skerding Brietar @ pvi ekki ad koma i
veg fyrir ad hun geti notid barnaesku sinnar. [ bokinni sjalfri er hjélastéllinn ekki taknmynd

skerdingar og takmarkana heldur tdknmynd frelsis.

1.1.2 Mannréttindanalgun
Med réttindabarattu og breyttum skilningi @ fotlun hefur félagsleg stada og lifsgeedi
fatlads folks breyst mikid fra pvi sem adur var (Helga Baldvins- og Bjargardéttir og Hanna
Bjorg Sigurjonsdéttir, 2011). Ahrif pessa a islenskt samfélag endurspeglast medal annars i
islenskri |6ggjof er vardar malefni fatlads folks. Hun hefur tekid miklum breytingum fra pvi
ad fyrstu 16g sem vordudu malefni félks med proskahdmlun voru sett fyrir um 80 arum.
petta voru Log um favitahaeli frd arinu 1936 par sem ad foélki med proskahomlum var skipt
i vanvita, halfvita og 6rvita (Log um favitaheeli nr. 18/1936). Langur vegur er & milli peirra
laga og nuverandi laga um malefni fatlads folks nr. 59/1992 en samkvaemt I6gunum a
framkvaemd peirra einkum ad taka mid af samningi Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads félks (Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992) sem fjallad hefur verid um hér a
undan. Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks markar upphaf nys
sjénarhorns & fotlun sem kennt er vid mannréttindi og grundvallast a jafnrétti. Med
mannréttindasjonarhorni a fotlun er horfid fra velferdar- og 6lmusuhugsun par sem litid
er a fatlad folk sem félagslegt vandamal. bess i stad er litid a fatlad folk sem einstaklinga
med sama rétt og adrir. Mannréttindasjonarhornid leggur aherslu & ad skapa samfélag
jafnréttis og fjolbreytileika par sem reisn allra er virt enda litid svo 4 ad hver manneskja sé
verdmeet fyrir mannkynid éhad notagildi fyrir samfélagid. Samkvaeemt pvi eru peir
erfidleikar sem tengjast pvi ad vera med skerdingu dbyrgd samfélagsins og stafa af pvi ad
stjornvold bregdast ekki vid manngerdum hindrunum samfélagsins og peim éliku porfum
sem einstaklingar hafa (Helga Baldvins- og Bjargardéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir,
2011).

Med samningnum er stigid skref i att ad pvi ad breyta skilningi okkar a fotlun. |
gegnum tidina hefur verid litid svo a ad fatlad félk purfi vernd samfélagsins og fatladir

einstaklingar fremur vakid samud en virdingu medal félks. Med samningnum er horfid fra




peim hugmyndum ad fotlun sé velferdarmal og pess i stad er fotlun skodud ut fra
mannréttindum. Jafnframt er vidurkennt ad félagslegar hindranir og vidhorf geti orsakad
fotlun (Sameinudu pjodirnar, 2006).

[ barnasattmala Sameinudu pjédanna, sem légfestur var hér & landi 4rid 2013, segir ad
ala skuli born upp vid virdingu, jafnrétti og samstodu og bua pau undir ad lifa sjalfstaedu
lifi { samfélaginu. A pessu er hnykkt i 23. grein laganna par sem segir ad fotlud born;
»-..skuli njéta fulls og sémasamlegs lifs, vid adsteedur sem tryggja virdingu pess og studla
ad sjalfsbjorg pess og virkri patttoku i samfélaginu.” (Log um samning Sameinudu
bjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013).

BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Mannréttindandlgun: Mannréttasjonarhorn a fotlun felur i sér ad horfid er fra 6lmusu-og
velferdarhugsun i tengslum vid fotlun. Pess i stad er litid svo a ad lifsgaedi fatlads folks séu
mannréttindi peirra. Fatlad folk 4 ekki ad vera vidfong gédmennsku annarra. Slikar
adstaedur fela i sér mismunun og adgreiningu. Eigi fotlud born ad alast upp i anda
mannréttinda parf ad huga ad pvi ad bua til sterka einstaklinga med jakvaeda sjalfsmynd
sem finnst edlilegt ad pau taki patt i pvi sama og dnnur bérn. bad er réttur peirra. |
bokinni um Brieti nytur han, likt og 6nnur boérn, alls pess géda sem lifid bydur upp a og byr
ekki vid adgreiningu. Briet er ekki einstaklingur sem parf ad vorkenna heldur gerir hdn

sjalf gédverk. Slikt ma sja i kafla békarinnar sem ber heitid Godverk.

1.1.3 Valdefling

Innan félagsvisinda er ekki samstada um ndkvaema skilgreiningu 8 hugtakinu valdefling (e.
empowerment) enda um ad raeda flokid hugtak. | grunninn snyr valdefling ad pvi ad folk
setjist vid stjérnvolinn i eigin lifi og ber hugtakid med sér jakvaeda merkingu. Pad tengist
baettum lifsgeedum og mannréttindum (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006). Ein af
meginreglum samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks er su ad fatlad félk
njoti frelsis til ad taka sinar eigin akvardanir (Sameinudu pjédirnar, 2007). Sliku frelsi eru
ymsar skordur settar i okkar samfélagi enda frelsi ekki til i reynd ef ekki er um ad raeda val.
Pott menn séu ekki a eitt sattir um hvad felist ndkveemlega i valdeflingu hefur nadst
almenn samstada innan fraeedaheimsins um pad hvad hindri hana og skerdi vald fatlads
folks. bpetta eru: stofnanamidud pjonusta, su trd ad fatlad folk sé ekki feert um ad taka
akvardanir, su hefd ad ord fagfdélks hafi meira veegi en ord fatlads foélks, pad vidhorf ad
samvinnupydir pjénustunotendur séu eftirsdknarverdir og loks pad vald sem felst i pvi
pbegar margt fagfélk vinnur saman og sampykkir framkomu hvers annars vegna eigin

tengsla (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).
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Valdefling er natengt valdi en einnig hefur hugtakid verid tengt sjalfseflingu (Hanna
Bjorg Sigurjonsdottir, 2006) og par med sjalfsmynd. Fatlad félk er sa hdpur samfélagsins
sem byr vid hvad mesta adgreiningu og hefur verid atilokad fra félagslegri og
efnahagslegri patttoku og stofnunum samfélagsins umfram adra hépa. Auk pess upplifir
fatlad félk pessa adgreiningu allt sitt lif. Pessi adgreining hefur ahrif a sjalfsmyndina. Ad
bua vid adgreiningu frd samfélaginu, svo sem ad ganga i sérskdla, markar einstaklingum

annan stad i verdldinni en ella (Ramcharan, Roberts, Grant og Borland, 2002).

BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Valdefling: Jakvaed ahrif pess ad 6dlast vald yfir eigin lifi eru 6tviraed. Fatlad folk kann
margt hvert ekki ad vera vant pvi ad eiga val. Pessu parf ad breyta. bad merkir ad fjarleegja
parf umhverfishindranir og breyta vidhorfum sem geta takmarkad vald fatlads félks yfir
eigin lifi. | bokinni um Brieti er pvi mikilveegt ad endurspegla petta. Briet lifir sinu lifi og
leikur sér an pess ad spyrja kdng eda prest um hvad hin ma eda ma ekki. Hun er prakkari,
skvettir vatni @ Baldur vin sinn og stelur rifsberjum fra nagrannakonuninni. Fotlud bérn
eiga rétt a pvi ad gera skammastrik. Fair geta métmaelt pvi ad slikt sé éadskiljanlegur

partur pess ad vaxa Ur grasi.

1.2 Sjalfsmynd
Vidhorf til barna hafa breyst mikid fra pvi

sem adur var. [ samfélagi okkar er mikid
lagt upp ur velferd barna og morg kerfi
samfélagsins snua beint ad bornum svo
sem menntakerfid. betta er undirstrikad
med 16gum par sem réttur barna er

tryggdur medal annars med

barnaverndarléogum nr. 80/2002 og
[6gum um samning Sameinudu pjédanna
um réttindi barnsins nr. 19/2013.

Aukinn dhugi innan félagsvisinda a
bernskunni hefur ordid til pess ad innan

fotlunarfraedanna hefur verid aukin

ahersla 4 ad rannsaka reynsluheim og

sjénarhdl fatladra barna. Slikar
rannséknir hafa medal annars synt fram a mikid forraedi fullordinna i lifi fatladra barna.

Eftir pvi sem fotlud born verda eldri breikkar bilid @ milli peirra og jafnaldra peirra vegna
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mismununar og samfélagslegra hindrana. Su adgreining sem pa myndast, 4 milli fatladra
barna og annarra jafnaldra peirra, a sinn patt i auka stadalimyndir fatladra barna og
neikvaed vidhorf medal jafnaldra og foreldra. | ofanalag er, innan kerfis og stofnana, oft
litid & fotlud born sem einsleitan hdp og par med horft framhja margslunginni reynslu

beirra og sjalfmynd (Priestley, 2003).

1.2.1 Adgreining

Hefdbundnar kenningar um proskaferil barna s.s. kenningar Erikson og Piaget hafa motad
nutimahugmyndir um bernskuna. Samtimis hefur aukin taekni og pekking & liffraedi
mannsins og malingum henni tengdri skapad grundvoll til ad maela m.a. vitsmuna-, mal-
og likamsproska barna ut fra akvednum stodlum. Pannig er litid @ bernskuna sem r6d
akvedinna maelanlegra prepa i att ad fullordinsarunum (Priestley, 2003).  lok 19. aldar
féru visindin ad beina sjonum sinum ad proskaferli barna og var dherslan a hvad veeri
sameiginlegt og ,,edlilegt” 6llum bérnum. Med pvi var kominn maelikvardi a hid
,0edlilega”. Harriet Cooper hefur bent a ad til ad atta sig @ reynslu fatladra barna af eigin
valdleysi i natimasamfélagi purfi ad hafa skilning a pvi valdi sem tengist hugtakinu
»venjulegt barn®. bannig eru f6tlud born borin saman vid ,,venjuleg” born og metin at fra
bvi. [ pvi felst laeknisfraedileg syn & fotlun par sem litid er & fétlunina sem harmleik sem
verdur ad medhondla sé pess kostur (Cooper, H., 2013). Su syn ad til sé eitthvad sem talist
getur edlilegur proski barna og par med proskafravik og éedlilegur proski liggur til
grundvallar ihlutun og vidbragda ad halfu samfélagsins t.d. innan mennta- og
velferdarkerfis sem flokkar einstaklinga i dkvedna hdpa s.s. hép fatlads folks. Ljost er ad
hugmyndir um ,edlileg” bérn verda til pess ad litid er a fotlud bérn sem samfélagslegt
vandamal (Priestley, 2003). Innan fotlunarfraeda hefur radandi hugmyndum um hvad
teljist ,edlilegt” verid motmeelt. Fotlunarfraedi visa pvi 4 bug ad skerding sé ,6edlileg” og

segja skerdingar edlilegan patt af fjdlbreytni mannfélksins (Rannveig Traustadéttir, 2006).

Hugmyndir um ,edlileg” og ,,6edlileg” bérn ma heimfaera a islenskan veruleika. Strax
a fésturstigi er foreldrum bodid upp a adgreiningu barna i fotlud og 6fotlud par sem haegt
er ad kanna féstur i leit ad fravikum og pvi sem almennt er talid ,,6edlilegt”. Hér er ekki
verid ad taka afstodu til fésturskimana en ljost er ad i peim felst upphaf adgreiningar og

grundvallast hugmyndafraedi peirra a laeknisfraedilegum skilningi a fotlun.

[ baeklingi Landlaeknisembaettisins, Midst6d Maedraverndar og Landspitala
haskélasjukrahuss sem ber heitid Fosturskimun og fosturgreining ¢ medgoéngu er fallad
um hvad i peim rannséknum felst. | innganginum ad baeklingnum segir: , Langflest born
faedast heilbrigd en pad er p6 ekki alveg sjalfgefid.” bar ma gera rad fyrir ad med ordinu

,heilbrigd” sé att vid ,edlileg” eda ,,6fotlud” og litid framhja peirri stadreynd ad morg
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fotlud born eru almennt heilsuhraust. ba segir enn fremur i baklingnum: , Oftast er
nidurstada ur fosturgreiningu su ad ekkert athugavert finnst, en pé ekki alltaf. bvi getur
pbu hugsanlega purft ad taka akvordun um ad ljuka medgdngunni med féstureydingu eda
bua pig undir faedingu barns sem gaeti purft & sérhaefdri medferd eda adgerd ad halda.”
(Anna Bjork Aradéttir o.fl., 2008). Ljdst er ad fésturskimanir og fosturgreiningar mida ad
pvi ad finna fravik ut fra laeknisfreedilegum skilningi a pvi sem telst ,,edlilegur” proski. Sé
broski fosturs ekki ,edlilegur” er gert rad fyrir pvi ad verdandi foreldrar taki akvordun um
hvort pau kjdsi fostureydingu eda ekki. Af 6llu pessu ma rada ad strax a fosturstigi hefst
adgreining i huga samfélagsins 4 peim bornum sem eru med skerdingu og peim sem eru
bad ekki. Inngrip sem hafa ahrif a pad hverjir faedast og hverjir ekki endurspegla
hugmyndir samfélagsins um élikt verdmeeti einstaklinga ut fra einkennum peirra
(Priestley, 2003). bessi inngrip eru til ad mynda fésturskimanir og féstureydingar a peim

fostrum sem ekki proskast , edlilega®.

Bdkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Adgreining: Einn megintilgangur békarinnar um snillinginn Brieti er ad radast gegn rikjandi
hugmyndum samfélagsins um fétlud og 6f6tlud boérn. Oll bérn eru fyrst og fremst bérn
hvort sem pau faedast med skerdingu eda ekki. Stadreyndin er su ad pad er fleira sem
sameinar en sundrar fotlué born og jafnaldra peirra. bvi er mikilveegt ad syna fotlud born
sem edlilegan hluta af fléru mannlifins. | bokinni um Brieti er ekkert edlilegra en ad hin sé
i hjolastél og hann kemur ekki i veg fyrir neitt. Briet fer a hestbak og til utlanda. Hun fer

lika & skauta og i sjéreeningjaleik.

1.2.2 Métun sjalfsmyndar

A undanférnum aratugum hafa, innan félagsfraedinnar, verid skodanaskipti um edli og
motunarferli sjalfsmyndar (e. identity) einstaklinga. Nyjar kenningar um madtun
sjalfsmyndar ganga ut fra pvi ad sjalfsmyndin sé breytileg og pannig sé haegt ad efla hana
(Riddell og Watson, 2003). Freedimenn hafa Iongum velt fyrir sér samspili erfda og
umbhverfa i métun einstaklingsins. Ljdst er ad umhverfi og ytri paettir spila stért hlutverk i
moétun sjdlfsmyndar en sterk sjalfsmynd studlar ad auknum lifsgeedum. [ sjalfsmynd felst
hvada augum vid litum okkur sjalf og verdur hun til i samskiptum vié annad fdlk. bannig
hafa ytri peettir i umhverfi okkar ahrif a sjalfsmynd okkar og méta einstaklinginn til
frambudar. Slik félagsmaétun er breytileg og pvi eru engir tveir einstaklingar eins. Stofnanir
samfélagsins hafa mismikil ahrif 4 félagsmétun okkar en par ber haest ad nefna
fjolskylduna en jafnan eru foreldrar fyrirmyndir barna sinna. Pa hafa skéli og vinir mikil

moétunarahrif & born. [ ndtimasamfélagi hafa fjolmidlar fengid aukid veaegi sem métandi afl
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og til eru peir sem telja fjolmidla pydingarmesta aflid i félagsmdtun einstaklinga.
Fiolmidlar geta haft ahrif 4 viohorf og gildi baedi einstaklinga og samfélags til langs tima
litid (Gardar Gislason, 2001). Kenningar um félagsmotun eru gagnlegar ad pvi leiti ad paer
syna hversu mikil ahrif éjafnrétti og valdabaratta innan samfélags hefur & einstaklinginn.
Hins vegar eru paer mikil einfoldun a pvi flékna ferli sem uppvoxtur barna er og gera oft
rad fyrir bornum sem hlutlausum dhorfendum i samfélaginu. Likt og adur hefur verid vikid
ad lita natimakenningar félagsvisinda a born sem virka patttakendur par sem pau eru ekki
eingdngu mottaekileg fyrir ytri dhrifum heldur hafa sjalf dhrif 4 sitt ytra umhverfi (Corsaro,
2005).

Rannsdknir syna ad félagsleg samskipti og reynsla fra unga aldri hefur stérvaegileg
ahrif 8 motun sjalfsmyndar. Reynsla fatlads folks felur oft i sér mismunun, adgreiningu og
varnarleysi gagnvart umhverfi sinu sem hefur slaem ahrif 4 sjalfsmyndina og sjalfstraustid
(Ramcharan o.fl., 2002). { aesku er lagdur grunnur ad sjalfsmynd og sjalfstrausti
einstaklinga. | upphafi préast sjalfsmyndin i samskiptum barna vid foreldra en vidhorf
beirra og hegdun dsamt upplifun barnsins af pvi ad hafa stjéorn a8 umhverfi sinu méta
sjalfsmyndina ad stérum hluta. Med arunum aukast pau ahrif sem utanadkomandi adilar
hafa @ métun sjalfsmyndarinnar. Sorgir og sigrar barna hafa sin ahrif 8 métun
sjalfsmyndarinnar og mikilvaegt er ad veentingar til barna séu raunsajar. Fotlud born
kunna ad bera sig saman vid adra 8 rongum forsendum og pad kann ad vera erfidara fyrir
bau ad 6dlast pa tilfinningu ad pau hafi stjorn 8 umhverfinu sinu. Eins og fram hefur
komid spilar su tilfinning stort hlutverk i moétun sjalfsmyndarinnar (Barker, P., 2004).
Rannséknir hafa synt fram 4 ad vidhorf foreldra, fagmanna og jafnaldra hafa ahrif 8 métun
sjalfsmyndar fatladra barna. bannig hefur m.a. komid i ljés ad sjalfsmynd fatladra unglinga
var betri ef foreldrar komu fram vid pau midad vid aldur peirra og eins ef pau voru opnari

(e. permissive) hvad vardar félagslega patttoku peirra (Priestley, 2003).

Félagsfreedingurinn Richard Jenkins hefur fjallad um félagslega sjalfsmynd (e. social
identity) mannsins. Félagsleg sjalfsmynd visar til pess hvernig einstaklingar og hépar eru
adgreindir fra 68rum einstaklingum og hdpum Ut fra peirra sameiginlegu einkennum og
hvernig su flokkun sidan moétar sjalfsmynd okkar. Jenkins fjallar um hvernig sjalfid kemur
vid sogu i 6llum okkar daglegu samskiptum vid annad folk og hvernig pad tekur
breytingum. Hann fjallar einnig um hvernig hugmyndir annarra um hver vid erum geta
stjérnad lifi okkar og jafnvel stefnt pvi i voda. ba skiptir litlu hvernig okkar eigin sjalfsmynd

er. Hugmyndir annarra um okkur sjalf eru brigdular.

Hver vid erum er ekki einstaklingsmal. Jenkins bendir i pessu samhengi 4 gledigdngu

samkynhneigds félks sem stadfesti ad medal peirra sé eitthvad sem sameini
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einstaklingana og sé hluti af peim sjalfum (Jenkins, R., 1996). Leida ma likum ad pvi ad
barattuhdpar fatlads folks og sérstok [6g sem eingéngu eiga vid fatlad folk, samanber 16g
um malefni fatlads félks nr. 59/1992, séu sambaerileg deemi sem eigi sinn patt i ad

sameina fatlad folk & akvedin hatt.

Bdkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Modtun sjalfsmyndar: Ljést er ad moétun sjalfsmyndar a sér stad i samhengi vid umhverfid.
Samfélagid og samskipti okkar vid adra méta pa syn sem vid hofum & okkur sjalfum. Vid
metum okkar eigin virdi medal annars med pvi ad spegla okkur i samfélaginu. Pad er sart
ad upplifa ad 68rum finnist madur litils virdi. bessi umfjéllun um métun sjalfsmyndar
endurspeglar mikilvaegi pess ad efla sjalfsmynd fatladra barna. Bokin um Brieti er tilraun

til pess.

1.3 Fo6tlud born i islensku samfélagi

| pessum kafla verdur fjallad um fétlud born i islensku samfélagi, veruleika peirra og

framtid.

1.3.1 Veruleiki fatladra barna

[ skyrslu Félagsvisindastofnunar Haskola islands um flutning pjénustu vid fatlad folk fra riki
til sveitarfélaga fra drinu 2014 kemur fram ad 65% foreldra fatladra barna telji born sin oft
eda stundum upplifa einmanaleika. ba kom i ljos ad eftir pvi sem born eldast telja fleiri
foreldrar born sin einmana. bannig téldu alls 90% foreldra fatladra unglinga sem voru a
sautjanda og atjanda ari pegar rannséknin var gerd ad born sin veeru oft eda stundum
einmana. Pa telja fleiri foreldrar born sin einmana nu en i sambaerilegri rannsékn sem
gerd var arid 2011 (Félagsvisindastofnun Haskdla islands, 2014). Til samanburdar ma
skoda nidurstodur rannséknar sem gerd var arid 2014 og nadi til allra grunnskdla med 8.,
9. og 10. bekk & islandi. b4 téldu 5,0% drengja og 14,4% stulkna i 8., 9. og 10. bekk &
hofudborgarsvaedinu sig hafa upplifad einmanaleika sidastlidna sjé daga og 5,7% drengja
og 16,9% stulkna & landsbyggdinni (Hrefna Palsdéttir o.fl., 2014). | sambaerilegri rannsokn
i 5.,6.0g7.bekk er hlutfallid svipad en par segjast alls 10-11% nemenda hafa ordid oft
eda stundum einmana sidastlidna sjo daga (Hrefna Pdalsdéttir o.fl., 2013). bvi er ljést ad
islenskar rannsdknir syna mun meiri einmanaleika medal fatladra barna en 6fatladra

barna sem hlytur ad teljast alvarlegt.

Sé litid til areitis, stridni og eineltis telja 40% foreldra fatladra barna ad born sin verdi
oft eda stundum fyrir sliku. Minnst er um ad fotlud born verdi fyrir areiti stridni og einelti

a leikskolaaldri en tidnin eykst eftir pvi sem lidur & grunnskdlagénguna
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(Félagsvisindastofnun Héskdla islands, 2014). Alls telja 24% foreldra fatladra barna &
islandi ad barn sitt hafi einhvern timann upplifad ofbeldi (Félagsvisindastofnun Haskéla
Islands, 2014) en rannséknir syna ad fatlad folk er Gtsettara fyrir ofbeldi en adrir
(Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2011).

Vilborg Jéhannsdéttir og Freyja Haraldsdéttir hafa fjallad um kerfislaegt og
menningarbundid ofbeldi 4 islandi gagnvart fétludum. Kerfislaegt og menningarlegt
ofbeldi tengist leeknisfraedilegri syn a fotlun og felur i sér mismunun, kdgun og atilokun
gagnvart fotludu félki. Med kerfislaega ofbeldinu er att vid hvernig ofbeldid er rétgréid i
samfélaginu og med menningarlega ofbeldinu hvernig ofbeldid er réttlaett ut fra gildandi
viohorfum. bpar sem ofbeldid er samofid i menningu okkar, stjornskipulag og stofnanir er
bad pvi ekki alltaf synilegt. Segja ma ad kerfislaegt og menningarbundid ofbeldi sé hluti af
samfélagsgerd okkar og pvi erfidara en ella ad uppraeta pad. | pessu ofbeldi felst medal
annars ad fatlad félk nytur minni virdingar en 6fatlad félk og telur sig eiga ad vera dnaegt
med pa pjénustu sem pad po feer. Pannig er til stadar valdadjafnvaegi. Vilborg og Freyja
benda a ad pau Urraedi sem standa fotludu félki til boda feli oft i sér kerfisbundid og
menningarlegt ofbeldi. betta a til ad mynda vid um urraedi sem standa fotludum bérnum
og fjdlskyldum peirra til boda en pau fela 6l i sér ad taka born Gt af heimilum sinum. [ pvi
samhengi ma nefna Urraedi likt og skammtimavistanir (Vilborg J6hannsdéttir og Freyja
Haraldsdadttir, 2011). Pad gengur i berhdgg vid mannréttindasjonarhornid og 23. grein
samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks sem fjallar um virdingu fyrir
heimili og fjolskyldu. bar segir medal annars ad fotlud born eigi jafnan rétt til fiolskyldulifs

og eigi ekki ad pola adskilnad (Sameinudu pjédirnar, 2007).

Ljést er ad fotlud born bua vid adgreiningu i islensku samfélagi. bad endurspeglast

medal annars i menntakerfinu par sem reknir eru sérskélar og sérdeildir fyrir fo6tlud born.

Draga ma pa alyktun ad veruleiki fatladra barna i islensku samfélagi sé oft a tidum
annar en sa sem 6f6tlud born eiga ad venjast. Hann felst medal annars i Urreedum utan
heimilis og adgreiningu fra samfélaginu. bessi Urreedi eru studningsfjolskyldur,
skammtimavistanir og sumardvalir sem fjallad er um i I6gum um malefni fatlads folks nr.
59/1992 i niunda kafla sem snyr ad malefnum fatladra barna og fjolskyldna peirra (L6g um
malefni fatlads félks nr. 59/1992). Alls fara 17% fatladra barna & islandi reglulega i dvél &
skammtimavistun en 31% fatladra barna fer reglulega til studningsfjolskyldu
(Félagsvisindastofnun Haskola [slands, 2014). A sama tima kveda baedi samningur
Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins og samningur Sameinudu pjéodanna um réttindi
fatlads foélks 4 um ad born skuli alast upp med fjélskyldum sinum (Log um samning

Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013; Sameinudu pjédirnar, 2007).
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BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Veruleiki fatladra barna: Ljoést er ad fotlud born bua vid annan og oft verri veruleika en
jafnaldrar peirra. Lita md @ pa mismunun sem pau bua vid sem kugun af halfu
samfélagins. Fotlud born eru oft einmana og mikilvaegt ad skapa peim fyrirmyndir og
adstaedur sem efla sjalfsmynd peirra. Bokin Snillingurinn Briet pjénar einmitt peim

tilgangi.

1.3.2 Framtid fatladra barna

A undanférnum dratugum hafa félagsvisindin beint sjonum sinum i auknum maeli ad
bernskunni. Innan félagsvisindanna er nu litid a@ born sem virka patttakendur innan
samfélagsins sem hafa eitthvad til pess ad leggja. Pa er ekki lengur eingdngu litid 4
bernskuna sem aeviskeid heldur eru born talin sérstakur hépur innan samfélagsins sem
hefur sina eigin menningu. Born vaxa vissulega ur grasi og fyrir peim varir bernskan ekki
um eilifd. Hins vegar verda born sem hdépur alltaf til i samfélaginu pott einstaklingar innan
hans og menning hdépsins breytist. Ekki er lengur litid svo 8 ad bernskan sé eingdngu
2viskeid sem atlad er til pess ad médta, pjalfa og undirbuda born fyrir fullordinsarin. Hin
nyja syn félagsvisindanna gerir rad fyrir patttéku barna og ad pau hafi eitthvad fram ad
faera svo sem til menningar og ad pau studli ad breytingum. Hins vegar er ljost ad
samfélagid setur bérnum akvednar skordur (Corsaro, 2005). bannig hefur verid tilhneiging
til pess ad lita 4 born sem dvirka patttakendur sem enn eru ekki ordin eitthvad. Litid hefur
verid svo a ad bernskan midi avallt ad fullordinsarunum. Emma Uprichard bendir 4@ ad taka
verdi tillit til beggja sjdnarmida. Raunveruleikinn sé sa ad born séu beaedi virkir
patttakendur en einnig einstaklingar sem eru & braut i att ad fullordinsarunum (Uprichard,
2008). bannig er ljést ad pott born séu metin ad verdleikum fyrir pad sem pau eru nu i dag

eru akvednar vaentingar um hvad ur peim verdur i framtidinni.

Almennt er litid svo 4 ad pau skref sem einstaklingur tekur fra pvi ad vera unglingur og
yfir i ad vera fullordinn einstaklingur feli i sér ad hann 6dlast sjalfsteedi med pvi ad mennta
sig, finna sér vinnu, flytja ad heiman og stofna eigin fj6lskyldu. Ungt fatlad félk maetir
djafnrétti og hindrunum a 6llum pessum svidum par sem samfélag og efnahagur
takmarkar val peirra og taekifaeri. Vegna pessara takmarkana getur verid afar erfitt fyrir
ungt fatlad félk ad njoéta peirrar virdingar sem fylgir pvi ad verda fullordinn (Priestley,
2003).

bzer vaentingar sem samfélagid hefur til fatladra barna eru adrar en paer sem gerdar

eru til 6fatladra barna pott margt hafi breyst i peim malum & sidastlidnum aratugum.
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Mikid af peirri pjonustu sem samfélagid veitir fotludu félki endurspeglar petta en hidn
felur oft i sér adgreiningu. bPannig gerir samfélagid til ad mynda ekki rad fyrir ad fatlad folk
starfi 4 almennum vinnumarkadi en stér hluti fatlads félks & islandi nytir sér dagbjénustu,
vinnur a verndudum vinnustédum eda er hvorki i vinnu né skéla eda nytir sér
dagpjoénustu. Svipad a vid um heimili fatlads félks en alls bua 33% fullordins fatlads folks i
ibudarkjornum, ibudarsambylum eda herbergjasambylum (Félagsvisindastofnun Haskdla
islands, 2014).

Rannsdknir syna auk pess ad margt fatlad folk byr vid fataekt eda er nalaegt
fataektarmorkum (Rannveig Traustadéttir, Kristin Bjornsdéttir, James G. Rice, Knutur
Birgisson og Eirikur Karl Olafsson Smith, 2010). Reikna ma med ad érorkulifeyrir fyrir
einhleypan barnslausan einstakling séu um 200.000 krénur fyrir skatt 8 manudi
(Tryggingastofnun rikisins, 2015). Ljést er ad bag fjarhagsleg stada bidur margra fatladra

barna.

A0 O0last sjalfstaedi er lykilpattur i pvi ad verda fullordinn en hinn hefdbundni
skilningur a sjalfstaedi er ad i pvi felist ad vera 68rum ekki hadur og ad geta gert hlutina
sjalfur. betta er pd adeins ein syn a sjalfstaedi og mikilvaegt fyrir framtid fatladra barna og
ungmenna ad samfélagid endurskilgreini hvad felist i hugtakinu sjalfstaedi. Sjalfstaedi parf
nefnilega ekki ad fela i sér ad madur geti gert alla hluti an studnings eda adstodar heldur
fremur ad fatlad félk hafi val og stjorn yfir eigin lifi (Priestley, 2003). Hugmyndafraedin um
sjalfsteett lif liggur til grundvallar notendastyrdri persénulegri adstod (NPA). Morris hefur
fjallad um hornsteina hugmyndafradinnar um sjalfstaett lif en peir eru vidurkenningin a
reisn og verdmaeti hverrar manneskju, rétturinn til ad taka akvardanir og stjorna eigin lifi
og loks vidurkenningin & peim rétti fatlads folks ad taka patt i samfélaginu (Vilborg

Jéhannsdoéttir og Freyja Haraldsdéttir, 2010).

BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Framtid fatladra barna: Allir hljéta ad vera sammala um ad f6tlud born eigi skilid gott lif
pbar sem pau fa ad taka patt i samfélaginu. Til pess ad pad verdi ad veruleika parf margt ad
breytast. Ad framansdgdu ma sja ad akvedin virding er folgin i pvi ad taka patt i
samfélaginu likt og adrir. Mikilvaegt er ad fatlad folk fai ad taka patt i samfélaginu og
odlast par med pessa virdingu. [ kaflanum var fjallad um ad élikar veentingar séu gerdar til
fatladra barna og jafnaldra peirra. Eg segi ad foltud born eiga skilid ad eiga sina
framtidardrauma. [bdékinni um Briet aetlar sdguhetja okkar ad verda prinsessa pegar hun

verdur stér, vinna sem tannlaeknir og leera ad dansa.
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1.3.3 Vidhorf til fatlads folks
Innan samfélags okkar eru margar rétgréonar stadalimyndir um fatlad félk sem studla ad

forddmum og eiga sinn patt i peirri mismunun og éjafnrétti sem margt fatlad folk byr vid.

Ljost er ad stadalimyndir og fordémar i gard fatlads félks hjalpa ekki til vid ad tryggja

fotludu folki, par med talid fétludum bornum, mannréttindi og aukna virdingu.

[ sinu daglega lifi upplifir margt fatlad félk forddma. Algengt er ad talad sé um fatlad
folk i pridju persénu, gert rad fyrir ad pad sé 6feert um ad taka eigin dkvardanir og komid
fram vid fullordio fatlad félk eins og bérn (Watson, 2003).

Svo virdist sem laeknisfraedilegt sjonarhorn og svokallad velferdarsjonarhorn, sem
snyr ad 6lmusuhugsun, sé enn vid lydi i samfélagi okkar. bessari stadreynd til studnings
ma finna fjdldamérg deemi i islenskum fjdlmidlum og almennri umraedu. A fésbdkarsidu
Tabu sem stjérnad er af Emblu Agustsdéttur og Freyju Haraldsdéttur ma finna samantekt
af ymsum fréttum fjéImidla af fotludu félki. | 6llum pessum fréttum kemur fram ad
einstaklingurinn sem um er raett sé fatladur og |ati fotlun sina ekki aftra sér. bessar fréttir
eru fra 6llum helstu fréttamidlum landsins s.s. DV, Fréttatimanum, Morgunbladinu, RUV,
St6d 2 og Visi (Tabu, 2014). betta er i samraemi vid pad sem adur hefur verid nefnt um
baer veentingar sem gerdar eru til fatlads folks. baer eru litlar og ef félk fer fram ar peim
telst pad fréttnaeemt og 68rum innblastur en pad er sigilt deemi um stadalimynd fatlads
folks.

bpann 5. desember 2014 var vidtal vid Kristinu Bjérnsdottur, lektor i fotlunarfraedum
vid Menntavisindasvid Haskdla [slands, i Bitinu 4 Bylgjunni. Vidtalid snyr ad diplémunami
Haskéla [slands fyrir folk med proskahdmlum en i spurningum spyrilsins endurspeglast
baer stadalimyndir fatlads félks sem lengi hafa verid vid lydi innan samfélagsins um ad
fatlad folk veiti 68rum i samfélaginu innblastur med lifi sinu. Deemi um petta ma finna i

samtalinu:

Kristin: Pannig ad minir nemendur fara og vinna i leikskélum og
fristundaheimilum. Fara og vinna ymis storf 8 vettvangi fatlads félks og
skolabdkaséfnum sem daemi.

Spyrill: Og hvernig? Eg giska 4 ad pad sé gefandi ad kenna pessum hépi?
Kristin: Ekkert meira gefandi heldur en ad kenna bara almennt.

Spyrill: Pad er ekki pannig?

Kristin: Nei, og ekkert 6rugglega meira gefandi en ad vinna sko 4 plani a
bensinsto0 ef ad pad er pitt dhugamal.

Spyrill: Eg skil. Af pvi ad pessi hépur er oft svo pakklatur.
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Kristin: Nei.
Spyrill: Nei.
Kristin: Pad er ekki min reynsla sko. Pau bara eru...

Spyrill: Pau eru bara venjuleg (Visir, 2014).

Ymsar stadalimyndir eru i samfélaginu hvad vardar fatlad folk. Lifsseig er hugmyndin
um fatlad félk sem ,,eilif bérn“. [ menningu okkar hefur verid litid svipudum augum 4 bérn
og fatlad félk og pessir hdpar taldir eiga sér sameiginleg einkenni. Badir hoparnir hafa
medal annars verid tengdir vid sakleysi, varnarleysi og 6ésjalfstaedi og ad peir séu 6drum
hadir. Innan samfélagsins birtast sameiginleg einkenni hdpanna medal annars i pvi ad
badir hopar hafa, ad mestu leiti, verid undanpegnir vinnu. bessi sameiginlegu einkenni
sem eignud eru pessum tveimur hdpum kunna ad skyra hvers vegna beaedi born og fatlad
félk hefur verid undir forraedi fullordinna og hvers vegna samfélagid hefur pjénustad bada

hdpana a svipadan hatt (Priestley, 2003).

i rannséknum hefur fatlad félk nefnt ad pad verdi oft midpunktur athyglinnar hvort
sem pad vill pad eda ekki. Slikt er hins vegar ekki alltaf skilgreint sem saerandi par sem
morgum finnst til ad mynda edlilegt ad born séu forvitin og stari eda spyriji. Hins vegar
upplifir margt fatlad folk ad fullordid félk sé hraett eda eigi erfitt med ad tala vio sig. bessu
er einungis haegt ad breyta med freedslu og vidhorfsbreytingu (Watson, 2003).

BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Vidhorf til fatlads félks: [ inngangi pessara greinargerdar var fjallad um samning
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks par sem kvedid er 8 um naudsyn pess ad
vinna gegn stadalimyndum og fordémum i gard fatlads félks. [ samningnum segir ad auka
burfi vir@ingu fyrir fotludu félki og vekja samfélagid til vitundar um haefni og framlag pess
(Sameinudu pjodirnar, 2007). Bokin um Brieti er ekki einungis tilraun til ad skapa
fotludum bérnum jakveedar fyrirmyndir heldur einnig leid til ad breyta viehorfum annarra

lesenda. A sinum léttu nétum er békin adfér ad forddmum i gard fatlads félks.

1.4 Fo6tlud born i barnabékmenntum

Joan Blaska, fyrrum proéfessor vid St. Cloud hdaskdla i Bandarikjum Nordur-Ameriku, hefur
skrifad um mikilvaegi pess ad fotlué born séu hofd med i barnabdkmenntum. HUn vekur
athygli @ neikveedum stadalimyndum fatladra barna i barnabdkmenntum i gegnum tidina
ba sjaldan pau hafa komid par vid ségu. ba hefur verid malud upp su mynd af fétludum
bornum ad pau séu aumkunarverd, byrdi, ymist illmenni eda hetjur og ekki feer um ad

taka patt i daglegu lifi vegna fotlunar sinnar. Fotlunin eda skerdingin er auk pess oftar en
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ekki adaleinkenni hins fatlada barns (Blaska, 2004). bannig hefur fatlad félk almennt ekki
verid synt i jdkvaedu ljosi sem venjulegt félk innan bokmennta og lista (Riddell og Watson,
2003). Margolis og Shapiro benda einnig 4 ad i bokmenntum sé ytra byrdi sogupersona
Iatid endurspegla peirra innri mann. pannig sé vondi karlinn oft & tidum afskreemdur a
likama (Margolis og Shapiro, 1987). ba er pekkt ad likamleg lyti og skerdingar séu notadar
sem refsing og til ad hraeda (Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir og Gudrun Steinpdrsdattir,
2013).

Su virding sem borin er fyrir sigildum békmenntum verdur til pess ad paer neikvaedu
stadalimyndir af fotludu félki sem par birtast festa raetur i hugum félks. bannig ma faera
rok fyrir pvi ad mismunun gagnvart fotludu félki byggi ad talsverdu leiti & neikveedri imynd
fatlads folks sem vid, sem born, hofum lzaert i sesku og erum ekki alltaf medvitud um.
Bokmenntir hafa ahrif a vidhorf, skapa fordeemi fyrir hegdun og i peim geta bérn og

fullordnir speglad sig (Margolis og Shapiro, 1987).

Blaska segir ad likt og edlilegt teljist ad born laeri um menningarlegan fjolbreytileika
burfi pau ad laera um fjdlbreytilega getu mannfélksins. | rannsékn Blaska & lestrarumhverfi
briggja til fimm dara barna i leikskdlum og sambaerilegum stofnunum kom i ljés ad born
hofdu adgang ad talsvert fleiri bokum um menningarlegan fjolbreytileika heldur en

fjolbreytileika mannnfdlksins ut fra fotlun (Blaska, 2004).

[ bandariskri rannsékn sem Blaska birti arid 1992 og nadi til 500 verdlaunabdka fyrir
born ad atta 4ra aldri kom i ljés ad i einungis tiu bokum komu fatladir einstaklingar fyrir i
texta eda teikningum. [ adeins sex bokum af pessum tiu skiptu fatladir einstaklingar mali
fyrir sdguprad bokarinnar. | annarri rannsékn sem tok til lestrarumhverfi leikskdlabarna
kom i lj6s ad & 57% deilda var enga bok ad finna med fatladri ségupersénu. A 68rum
deildum matti finna eina til tveer baekur par sem fatladar persénur komu vid ségu. Jafnvel
pott ad fleiri barnabeaekur, par sem finna ma ségupersénur med fotlun, séu gefnar Ut i dag

er hlutfallid enn mjog lagt (Blaska, 2004).

Med darunum hefur islenskum bokum med fotludum séguperséonum fjolgad.
Birtingarmynd fatlads félks i pessum bokum hefur breyst til batnadar samfara baettri
féagslegri stodu fatlads félks i samfélaginu. Hins vegar ma, i sumum barnabdkum, enn sj
leifar gamallar hugsunar par sem litid er a fatlad félk sem byrdi (Hanna Bjorg
Sigurjénsdéttir og Gudran Steinpdrsdottir, 2013).

Blaska hefur tekid saman tiu atridi til ad hafa til vidmidunar pegar rynt er i baekur med
fotludum soguperséonum hvort sem horft er til texta, sogupradar eda teikninga.

Akjésanlegt er ad haegt sé ad svara sem flestum fullyrdingum jakveett pannig ad bokin:
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1. Huvetji til hluttekningar en ekki vorkunnar.

2. Vidurkenni fatlad félk ad verdleikum en haedist ekki ad pvi.

3. Leggi dherslu & arangur fremur en mistok.

4. Studli ad jakveedri imynd fatladra eda veikra einstaklinga.

5. Adstodi born vid ad 6dlast réttan skilning a fotlun eda sjukdém.

6. Leggi aherslu a virdingu fyrir einstaklingum med fotlun eda sjukdéma.

7. Studli ad vidhorfi til fatladra sem ,,ein/einn af okkur” en ekki ,,ein/einn af peim”.
8. Vandi ordalag par sem |6gd er dhersla & einstaklinginn fyrst og sidan fotlunina.

9. Lysifotluninni eda einstaklingnum med fotlunina eda sjukdémnum 3 raunsaejan

hatt (pad er hvorki sem dmennskri eda ofurmannlegri).
10. Dragi upp raunsaja mynd af ségupersénum (Blaska, 2004).

Scope, bresk samtok sem pjénusta fatlad folk dsamt pvi ad berjast fyrir jafnrétti og
samfélagspatttoku peirra, hafa likt og Blaska barist fyrir jofnum hlut fatladra barna innan
barnabdkmennta. Scope hafa gefid Ut leidbeiningar, byggdar a félagslegum skilningi 4
fotlun, um hvernig megi greida leid fatladra barna inn i heim békmenntanna. bPeim svipar
um margt til vidmidana Blaska en baeta vid ad pad séu hindranir samfélagsins sem koma i
veg fyrir ad fotlud born geti lifad edlilegu og innihaldsriku lifi. P4 er 16g6 ahersla 4 ad
baekur séu bunar til med 6ll bérn i huga pannig ad pau geti notid peirra. Fotlud born séu

fyrst og fremst born og sem slik hafi pau sina drauma og vaentingar (Scope, e.d.).

Samkvaemt télum Tryggingastofnunar fra arinu 2013 er etlad ad 4,5% islenskra barna
séu langveik, fotlud eda med raskanir. bessi tala segir til um fjolda barna med
umonnunarmat (Tryggingastofnun, 2013) en reikna ma med ad talan sé eitthvad haerri i
reynd. A drunum 2005 til 2009 voru f6tlud bérn, samkvamt télum Tryggingastofnunar, til
ad mynda um 5.400 talsins eda 6-7% allra islenskra barna (Tryggingastofnun rikisins,
2009). bessi born eiga, likt og 6nnur born, skilid ad samfélagid gefi peim gaum og telji pau

bess verd ad pryda bladsidur barnabdka.
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BAkin Snillingurinn Briet: Leidarljos

Fétlud bérn i barnabokmenntum: Barnabaekur hafa étviraed ahrif & bérn og eiga sinn patt i
ad moéta vidhorf peirra. Faar baekur eru til 4 islensku par sem fotlud born eru i forgrunni
og oft er einblint a skerdinguna og paer hindranir sem eintaklingurinn byr vid. Slikt
vidheldur dreltum hugmyndum um fatlad folk er er sist til pess fallid ad breyta vidhorfum.
[ békinni um Brieti er skerding hennar ekki litin neikvaedum augum heldur gert ut 4 allt

sem hun getur gert. Forsida bokarinnar

1.5 Samantekt

Hér 4 undan hefur verid gert grein fyrir peim fraedilega grunni sem liggur ad baki vinnu
bokarinnar Snillingurinn Briet. Af peim grunni ma draga fram akvedinn leerdém um
hvernig markmidum bdkarinnar sé best pjonad. Vid vinnu bdékarinnar var unnid ut fra
hugmyndum um félagslegan skilning & fétlun, mannréttindi og valdeflingu. | békinni um
Brieti er ahersla 4 allt pbad sem Briet getur gert. [ békinni er hjélastéllinn ekki taknmynd
skerdingar og takmarkana heldur tdknmynd frelsis. Briet er eins og hvert annad barn enda
born jafn misjéfn og pau eru morg.

[ bokinni tekur Briet patt i samfélaginu, leikur vid vini sina og tekur dkvardanir baedi
gdédar og sleemar. HUn er prakkari eins og 6nnur born en lika gédur vinur. bannig er reynt
ad benda 4 pa augljosu stadreynd ad fatlad folk er fyrst og fremst félk og pannig unnid
gegn stadalimyndum. Briet er auk pess fyndin og skemmtileg. Pad parf ekki ad breyta

henni pvi ad hin er snillingur eins og hun er.
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2 Seinni hluti: Snillingurinn Briet

[ pessum hluta er ad finna kynning & bokinni um Brieti, Snillingurinn Briet. b4 er ad finna
stutta umfjollun um hvernig nyta hana a uppbyggilegan hatt. Snillingurinn Briet fylgir med

pbessu verkefni sem sjalfstaed bok.

2.1 Um verkefnid

Adalsdguhetja bokarinnar er Briet sem er sjo ara gomul stilka med hreyfihdmlun. HUn
notar rafmagnshjoélastél vid ad komast ferda sinna. Samkvaemt Hjalparteekjamidst6o
Sjukratrygginga islands fa born oft sinn fyrsta rafmagnshjélastél vid upphaf
grunnskdélagéngu eda 6-7 ara gomul (simtal i Hjalparteekjamidstod, munnleg heimild, 9.
april 2015). Briet er 6skop venjuleg stulka sem & fj6lskyldu og vini og finnst gaman ad

leika sér.

Bokin um Brieti er byggd upp @ myndum og stuttum texta & hverri sidu. Texti
bokarinnar er i sérstoku letri sem audvelt er fyrir bérn ad lesa. Nokkrar setningar eru &
hverri sidu. Vid gerd myndanna var 16gd ahersla a@ ad syna Brieti i 6likum ath6fnum sem
a@ttu sér samsvorun i raunveruleikanum. Myndirnar teiknadi ég frihendis en lagfaerdi
Utlinur i forritinu Adobe Illustrator og litadi sidan myndirnar i forritinu Paint. Myndir og
texti voru sett upp i litla bok i forritinu Indesign. Bokin var sidan prentud i nokkrum

eintékum. Bokin er tuttugu sinnum tuttugu sentimetrar ad stzerd.

Margar hugmyndir kviknudu adur en hafist var handa vid teikningu myndanna en ur
vard ad gera bok par sem midad vaeri ad leik. Mér fannst mikilvaegt ad bokin vaeri
skemmtileg og hnyttin. Ef enginn nennir ad lesa bokina pjénar hun ad sjalfségdu ekki

tilgangi sinum.

2.2 Tilgangur verkefnisins

Ljést er ad mikilvaegt er ad gera f6tlud born synileg 4 jakvaedan hatt. Megintilgangur
verkefnisins er ad Utbua bdk sem fotlud born geta speglad sig i og um leid eflt sjalfsmynd
sina. Pannig vonast ég til ad Snillingurinn Briet studli ad valdeflingu fatlads félks og syni
fotludum bornum ad pott samfélagid segi pbeim oft annad pa geti pau bysna margt. A8
baki békinni liggur hugmyndafraedi valdeflingar og félagslegs skilnings a fotlun. bott
megintilgangur verkefnisins midi ad pvi ad efla sjalfsmynd fatladra barna pjénar bdkin
einnig pvi hlutverki ad auka synileika fatladra barna og minnka fordéma. Verkefnid synir
lika hversu audvelt er ad koma fotludum bornum inn i barnabédkmenntir ef vilji er fyrir

hendi. Utskufun fatladra barna Ur barnabdkmenntum saemir ekki 21. éldinni.
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2.3 Leidbeiningar um notkun

Bokin Snillingurinn Briet er hugsud til afpreyingar. Bokin hefur pé vissulega
kennslufraedilegt gildi, likt og adrar barnabaekur, par sem hin midlar vishorfum. | gegnum
bdkina geta born, og fullordid folk, freedst um lif fatlads félks og komist ad pvi ad pad er
ekki svo frabrugdid peirra eigin lifi. Bokin er aetlud bérnum a seinni stigum leikskdla og
byrjun grunnskéla. Letur békarinnar er stért og pvi geta bérn hvort sem er lesid bokina
sjalf eda Iatid lesa hana fyrir sig. Vid lestur bdkarinnar geta bérn, hvort sem pau eru fotlud
eda ekki, speglad sig i sogupersonunni a jakveedan hatt. Pad er von min ad lesendur, jafnt

ungir sem aldnir, hafi gagn og gaman af lestri bdkarinnar.

26



Lokaord

Eins og fram hefur komid i megininngangi er tilgangur pessa verkefnis ad auka tru fatladra
barna & sjalfum sér og skapa vettvang par sem pau geta speglad sig i sogupersénum 3
uppbyggilegan og jakvaedan hatt. Markmid verkefnisins er einnig ad vinna gegn
stadalimyndum og fordémum i gard fatlads folks og er i anda samnings Sameinudu
pjodanna um réttindi fatlads félks. Pannig ma studla ad baettum lifsgeedum fatlads folks i

samfélaginu.

Ljdst er ad fotlud born 4 islandi bua vid mismunun og skert lifsgaedi vegna ureltra
vidhorfa og peirra hindrana sem pau skapa. Slikt er 6lidandi og smdanarblettur 4 samfélagi
okkar. Pad er trd min ad ur pvi viljum vid oll baeta. Pad eru mannréttindi fatladra barna ad
fyrir peim sé borin si medfaedda virding sem pau hafa svo sannarlega rétt til. Ad faera
fotlud born inn i barnabdkmenntir, 8 jdkveedan og uppbyggilegan hatt, er vidurkenning a
verdmeeti fatladra barna sem einstaklinga. Pannig breytum vid lika vidhorfum

samfélagsins.

Vidghorf breytast ekki a einni néttu. Hver kynsldd er sannfaerd um ageeti eigin vidhorfa
sem kann ad skapa tregdu til breytinga. Vié kunnum ad horfa gagnrynum augum a vidhorf
fortidar og adsteedur fatlads folks fyrr &8 timum. Samtimi okkar mun hins vegar verda litinn
somu gangrynisaugum af kynslédum framtidarinnar. bad tekur tima og vilja ad breyta

vidhorfum en dropinn holar steininnn.

Fotlud born, likt og 61l 6nnur born, eru ahugaverdir og skemmtilegir einstaklingar sem
hafa margt til malanna ad leggja. F6tludum bornum er ekki vorkunn. Ad faedast med
skerdingu endurspeglar litréf mannlifsins. Pad er 4 dbyrgd samfélagsins ad koma i veg fyrir
ad fotlud born maeti hindrunum i lifi sinu og ad pau séu vidféng annarra. Vid purfum ad
byggja fotlud born upp sem pa sterku einstaklinga sem vid viljum ad 6ll bérn séu. Fatlad

barn er fyrst og fremst barn.
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