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Ágrip 

Þetta lokaverkefni er 10 ECTS eininga verkefni til BA-prófs í þroskaþjálfafræði við Háskóla 

Íslands. Meginmarkmið verkefnisins er tvíþætt. Annars vegar að stuðla að bættri 

sjálfsmynd fatlaðra barna og hins vegar að efla jákvæða ímynd fatlaðs fólks innan 

samfélagsins. Þannig má draga úr fordómum og viðhorfstengdum hindrunum innan 

samfélagsins sem hafa neikvæð áhrif á líf og lífsgæði fatlaðs fólks. Lokaverkefnið skiptist í 

tvo hluta. Annars vegar er um að ræða barnabókina Snillingurinn Bríet og hins vegar 

fræðilega greinargerð þar sem þeim hugmyndafræðilega grunni sem bókin hvílir á eru 

gerð skil. Barnabókin fjallar um stúlkuna Bríeti sem er sjö ára gömul og notar 

rafmagnshjólastól. Teiknaðar myndir og texti eru notuð til að sýna Bríeti við leik og störf. Í 

fræðilega hluta verkefnisins eru færð rök fyrir nauðsyn þess að skapa fötluðum börnum 

jákvæðar fyrirmyndir. Í þeim hluta er fjallað um félagslegan skilning á fötlun, 

mannréttindasjónarhorn á fötlun, valdeflingu, mótun sjálfsmyndar og stöðu fatlaðra 

barna í íslensku samfélagi og innan barnabókmennta. Börn spegla sig í sögupersónum 

barnabóka og á það sinn þátt í mótun þeirra. Fötluð börn skortir hins vegar slíkar 

fyrirmyndir sem sýna fatlað fólk á jákvæðan hátt og er bókin Snillingurinn Bríet heiðarleg 

tilraun til að bæta úr því. Það er von höfundar að börn, hvort sem þau eru fötluð eða ekki, 

hafi gagn og gaman af lestri bókarinnar.  
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Formáli 

Þetta lokaverkefni er 10 ECTS eininga verkefni til BA-prófs í þroskaþjálfafræði við Háskóla 

Íslands og er unnið vorið 2015. Verkefnið samanstendur af greinargerð annars vegar og 

barnabók hins vegar. Barnabókin ber heitið Snillingurinn Bríet. Vinna lokaverkefnisins 

hefur verði afar skemmtileg en ögrandi. Ég vil þakka foreldrum mínum, Þórunni og Haka, 

fyrir allan þann stuðning sem þau hafa veitt mér meðan á námi mínu í 

þroskaþjálfafræðum hefur staðið. Magneu Kristínu Snorradóttur vil ég þakka fjölmargar 

gagnlegar ábendingar við vinnslu verkefnisins. Degi Hilmarssyni vil ég þakka ómetanlegan 

stuðning á lokasprettinum við uppsetningu bókarinnar. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt mér Siðareglur Háskóla 

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

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

verka, hvort sem um er að ræða ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum 

sem lagt hafa mér lið með einum eða öðrum hætti en ber sjálf ábyrgð á því sem missagt 

kann að vera. Þetta staðfesti ég með undirskrift minni. 

 

Reykjavík, 5. maí 2015 

 

_________________________________ 
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Inngangur  

Meðan á námi mínu í þroskaþjálfafræðum hefur staðið hef ég starfað bæði með fötluðum 

börnum og fötluðum unglingum. Í gegnum það starf hef ég séð þá aðgreiningu og 

mismunun sem fatlað fólk býr við í samfélaginu. Engum blöðum er um það að fletta að sú 

framtíð sem bíður fatlaðra barna er önnur en framtíð þeirra barna sem ekki eru fötluð 

samkvæmt helstu skilgreiningum samfélagsins. Samfélagið gerir auk þess litlar væntingar 

til fatlaðs fólks. Frá unga aldri hefur mismunun innan samfélagsins áhrif á framtíð fatlaðra 

barna í samfélaginu og setur frelsi þeirra mikil takmörk. Draumar og væntingar fatlaðra 

barna njóta auk þess ekki sömu virðingar og draumar jafnaldra þeirra. Þeir eru taldir 

minna virði. Sjálfsmynd fatlaðra barna er mér mjög hugleikin en ég er sannfærð um að 

leggja þurfi mun meiri áherslu á að styrkja hana. Þannig vaxa úr grasi börn sem láta ekki 

deigan síga, jafnvel þótt samfélagið segi þeim að þau séu vanhæf. Með því að styrkja 

sjálfsmynd fatlaðra barna sköpum við um leið valdeflandi umhverfi. 

Störf þroskaþjálfa hafa tekið miklum breytingum frá því sem áður var. Í dag snúa störf 

þroskaþjálfa ekki lengur að umönnun, þjálfun og vernd. Þess í stað snýr starfshlutverk 

þeirra að réttindagæslu, mannréttindum fatlaðs fólks og að aðstoða fatlað fólk til 

samfélagsþátttöku, aukinna lífsgæða og jafnréttis (Kristín Lilliendahl og Vilborg 

Jóhannsdóttir, 2013). Því lít ég svo á sem verðandi þroskaþjálfi að hlutverk mitt sé að 

stuðla að þessum þáttum, meðal annars með því að hafa áhrif á samfélagið. Í ljósi þess 

ákvað ég að ráðast í gerð barnabókar sem þjónar þeim tilgangi að efla sjálfsmynd fatlaðra 

barna en einnig að bæta ímynd fatlaðs fólks. 

Fatlað fólk hefur í gegnum sögu mannkyns orðið fyrir miklu ranglæti vegna skerðingar 

sinnar (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Þrátt fyrir að stór skref hafi verið stigin á 20. 

öldinni í átt til réttlætis, með gerð mannréttindasáttmála og mannréttindayfirlýsinga, (Lög 

um mannréttindasáttmála Evrópu nr. 62/1994; Sameinuðu þjóðirnar, e.d.) hafa slíkir 

sáttmálar og yfirlýsingar ekki náð að tryggja fötluðu fólki réttindi sín. Því var talið 

nauðsynlegt að þjóðir heims undirrituðu sérstakan samning um réttindi fatlaðs fólks. Sá 

samningur kveður ekki á um nein ný réttindi fyrir fatlað fólk en leggur áherslu á þau 

réttindi sem fyrir eru út frá aðstæðum og þörfum fatlaðs fólks (Sameinuðu þjóðirnar, 

2006). Ísland undirritaði samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks árið 2007 

en hann hefur enn ekki öðlast lagalegt gildi hér á landi. Samkvæmt innanríkisráðuneytinu 

er nú unnið að fullgildingu samningsins (Innanríkisráðuneytið, e.d.). Samkvæmt honum á 

fatlað fólk ekki að þola mismunun vegna fötlunar sinnar. Með því er átt við að fatlað fólk 
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verði ekki fyrir útilokun og aðgreiningu sem verði þess valdandi að mannréttindi þeirra og 

mannfrelsi séu vanvirt (Sameinuðu þjóðirnar, 2007).  

Miklar viðhorfsbreytingar hafa orðið í garð fatlaðs fólks á undanförnum áratugum og 

lífsgæði þess batnað til muna. Enn er þó langt í land með að jafnrétti verði náð enda býr 

margt fatlað fólk, hér á landi sem annars staðar, við skert lífskjör og aðgreiningu líkt og 

fjallað verður um hér á eftir. Til þess að þau réttindi sem samningur Sameinuðu þjóðanna 

um réttindi fatlaðs fólks kveður á um verði að veruleika þarf að breyta viðhorfum. Um 

þetta er fjallað í samningnum sjálfum í áttundu grein. Þar skuldbinda aðildarríki sig til þess 

að vinna gegn staðalímyndum og fordómum í garð fatlaðs fólks og grípa til aðgerða sem 

auka virðingu fyrir fötluðu fólki og vekja samfélagið til vitundar um hæfni og framlag þess 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2007).  

Fatlað fólk mætir víða hindrunum í samfélaginu. Slíkar hindranir eiga rót sína í 

viðhorfum og valda því að fatlað fólk er enn í dag að berjast fyrir grundvallarréttindum 

sínum. Goodley, Hughes og Davis orða það á áhrifaríkan hátt og segja að það sé enn ekki 

komið í tísku að vera fatlaður (Goodley, Hughes og Davis, 2012). Fatlað fólk fer ekki 

varhluta af því enda hafa viðhorf samfélagsins áhrif á sjálfsmynd fatlaðs fólks. Í orðum 

þeirra er að finna sterk skilaboð um mikilvægi þess að vinna markvisst að því að fötluð 

börn verði sterkir einstaklingar sem upplifi sig fyrst og fremst sem börn en ekki sem 

fatlaða einstaklinga. 

Að tilheyra hópi samfélagsins sem verður fyrir fordómum og nýtur ekki sömu lífsgæða 

og aðrir samfélagshópar hefur neikvæð áhrif á sjálfsmynd einstaklinga. Upplifi 

einstaklingur velþóknun annarra getur það hins vegar aukið sjálfsvirðingu og tiltrú hans á 

sjálfum sér (Phemister og Crewe, 2012).  

Innan samfélaga mótar ríkjandi menning viðhorf fólks til fatlana og skerðinga. 

Menning samfélags okkar hefur átt sinn þátt í undirokun fatlaðs fólks. Á sama tíma hefur 

fatlað fólk mótað menninguna með andspyrnu sinni gegn ríkjandi hugmyndum. Þannig 

getur menningin bæði verið uppspretta kúgunar fatlaðs fólks en einnig frelsun undan oki 

hennar (Riddell og Watson, 2003). Menningu er hægt að breyta og það er hlutverk 

samfélagsins, og starfshlutverk þroskaþjálfa, að stuðla að því að innan menningarinnar 

viðgangist ekki mismunun.  

Barnabækur eru ein leið til þess að stuðla að viðhorfsbreytingu enda eru börn 

móttækileg í æsku fyrir boðskap bóka (Margolis og Shapiro, 1987). Börn vaxa úr grasi og 

verða einn daginn að fullorðnum einstaklingum með viðhorf sem oftar en ekki eru 

fastmótuð. Fötluð börn eiga auk þess rétt á því að upplifa sömu meðfæddu göfgi og önnur 
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börn, líkt og getið er um í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2007).  

Það lokaverkefni sem hér er kynnt er barnabók sem ber heitið Snillingurinn Bríet. 

Meginmarkmiðið með gerð bókarinnar er tvíþætt. Annars vegar að stuðla að bættri 

sjálfsmynd fatlaðra barna og hins vegar að efla jákvæða ímynd fatlaðs fólks innan 

samfélagsins. Þannig má draga úr fordómum og viðhorfstengdum hindrunum innan 

samfélagsins sem hafa neikvæð áhrif á líf og lífsgæði fatlaðs fólks.  

Lokaverkefnið skiptist í tvo hluta. Í fyrri hluta þessa verkefnis, sem nefnist Vinnan við 

gerð bókarinnar verður fjallað um þann fræðilega grunn sem liggur að baki söguþræði og 

myndavali í barnabókinni um snillinginn Bríeti. Sá fræðilegi grunnur snýr að 

hugmyndafræði, mótun sjálfsmyndar, stöðu fatlaðra barna í íslensku samfélagi og loks 

stöðu fatlaðra barna innan barnabókmennta.  

Í seinni hluta verkefnisins, sem nefnist Snillingurinn Bríet, er að finna barnabókina 

Snillingurinn Bríet, kynningu á henni og leiðbeiningar um notkun. Snillingurinn Bríet fjallar 

um stúlkuna Bríeti sem er sjö ára gömul og notar rafmagnshjólastól. Teiknaðar myndir og 

texti eru notuð til að sýna Bríeti við leik og störf í hinu daglega lífi.



7 

1 Fyrri hluti: Vinnan við gerð bókarinnar 

Í þessum hluta verkefnisins verður fjallað um þann fræðilega grunn sem leiddi gerð 

bókarinnar um snillinginn Bríeti. Sá grunnur snýr að hugmyndafræði, mótun sjálfsmyndar, 

stöðu fatlaðra barna í íslensku samfélagi og loks stöðu fatlaðra barna innan 

barnabókmennta. Hver þessara þátta fær sinn kafla í fyrri hluta verkefnisins. Í enda hvers 

kafla eru áhrif fræðanna á gerð bókarinnar, söguþráð og myndir, skoðuð.  Í lok fyrri hluta 

verkefnisins er dreginn fram helsti lærdómur við gerð bókarinnar í sérstökum 

niðurstöðukafla. Í kaflanum hér á eftir má sjá tvær myndir úr bókinni. Á fyrri myndinni 

sjáum við Bríeti ásamt vini sínum Baldri. Á seinni myndinni gefur að líta Bríeti á hestbaki. 

1.1 Hugmyndafræði 

Í þessum kafla verður gert grein fyrir 

lykilþáttum hugmyndafræðinnar sem 

bókin Snillingurinn Bríet byggir á og 

endurspeglar tilgang hennar og 

markmið. Þessir lykilþættir eru 

félagslegur skilnings á fötlun, 

mannréttindi fatlaðs fólks og loks 

hugmyndir um valdeflingu. 

1.1.1 Skilningur á fötlun 

Hinn hefðbundni skilningur á fötlun 

felur í sér að fatlaður einstaklingur sé sá 

sem býr við skorður í daglegu lífi vegna 

líkamlegrar eða andlegrar skerðingar. Þessi skilningur hefur verið kallaður 

læknisfræðilegur skilningur á fötlun og hefur lengi verið ráðandi meðal almennings, 

fagfólks og hins opinbera kerfis. Í læknisfræðilegum skilning á fötlun felst sú hugmynd að 

fötlun sé óheilbrigð og óeðlilegt ástand og að fatlaður einstaklingur sé fórnarlamb sem 

þarf á meðferð eða lækningu að halda. Hið læknisfræðilega sjónarhorn hefur verið 

gagnrýnt fyrir að líta á skerðingu einstaklings sem ástæðu þeirra erfiðleika sem hann býr 

við (Rannveig Traustadóttir, 2006). Þannig sé horft framhjá þeim áhrifum sem ytri 

kringumstæður hafa á aðstæður og líf einstaklinga með skerðingu og áhrif umhverfis, 

fjárhags og menningar á líf fatlaðs fólks vanmetin. Nauðsynlegt sé að horfa til félagslegra 

þátta við skilgreiningu á hugtakinu fötlun enda getur hið félagslega umhverfi skapað 
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miklar hindranir í lífi fatlaðs fólks. Hið nýja sjónarhorn, sem tekur mið af þessum 

félagslegu þáttum, hefur verið nefnt félagslegt sjónarhorn á fötlun (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Innan hins félagslega sjónarhorns á fötlun rúmast ólík líkön. Eitt hið 

þekktasta þeirra er breska félagslega líkanið um fötlun en það greinir á milli hugtakanna 

skerðing og fötlun. Með skerðingu er átt við hið líffræðilega en með fötlun er átt við 

hvernig samfélagið mismunar fólki sem býr við skerðingu. Fötlun stafar því af félagslegum 

hindrunum sem hægt er að koma í veg fyrir. Þessi sýn er afar ólík hinni læknisfræðilegu 

sýn á fötlun sem lítur á skerðingu einstaklingsins sem rót þeirra vandamála sem hann 

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

Annað þekkt líkan er hið norræna tengslasjónarhorn á fötlun. Samkvæmt því skapast 

fötlun af ósamræmi á milli einstaklings og umhverfis. Þetta gerir það að verkum að fötlun 

er afstætt hugtak. Hindranir umhverfisins eru mismunandi eftir samfélögum og 

aðstæðum. Ef samfélagið gerir ráð fyrir fólki með skerðingar er líklegra að það upplifi ekki 

hindranir og þar með fötlun. Ef allir í samfélaginu töluðu táknmál væri heyrnarlaus 

einstaklingur til að mynda ekki fatlaður. Fötlun er einnig afstæð á þann hátt að það eru 

mennirnir sem ákvarða hvað telst til skerðingar og hvað ekki. Þannig eru hugmyndir 

manna um fötlun breytilegar eftir samfélögum. Á árum áður var sem dæmi mismunandi 

hvaða greindarvísitölustig Evrópulönd notuðu til að skilgreina þroskahömlun (Rannveig 

Traustadóttir, 2006).  

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks ber með sér hina nýju sýn á 

fötlun. Þar segir að fötlun orsakist af gagnkvæmum áhrifum skerðingar einstaklingsins og 

hindrana sem rekja má til viðhorfa og umhverfis og standa í vegi fyrir samfélagsþátttöku 

fatlaðs fólks (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). Eigi jafnrétti að verða að veruleika þarf að 

fjarlægja áðurnefndar umhverfishindranir og breyta viðhorfum. 

Breyttur skilningur á fötlun hefur jákvæð áhrif á sjálfsskilning fatlaðs fólks þar sem 

fatlaðir einstaklingar sjá að erfiðleikar sem þeir glíma við í hinu daglega lífi eiga rót sína í 

félagslegu umhverfi en ekki í þeirra eigin skerðingu. Þannig er horfið frá þeirri 

læknisfræðilegu sýn að fötlun sé afleiðing af ógæfu einstaklingsins og ábyrgðinni þvert á 

móti varpað á samfélagið (Rannveig Traustadóttir, 2006; Rannveig Traustadóttir, 2003).  
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Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Skilningur á fötlun: Félagslegur skilningur á fötlun er það sjónarhorn sem leiðir mína vinnu 

í gerð bókarinnar Snillingruinn Bríet. Í ljósi þessarar umfjöllunar um félagslega skilning á 

fötlun má sjá að mikilvægt er að skerðing sögupersóna sé ekki í forgrunni og álitin upphaf 

og endir á öllum erfiðleikum einstaklingsins. Samkvæmt félagslegum skilningi á fötlun er 

hægt að koma í veg fyrir þær hindranir samfélagsins sem valda fötlun og því er hægt að 

byggja samfélag þar sem skerðing veldur ekki fötlun. Skerðing Bríetar á því ekki að koma í 

veg fyrir að hún geti notið barnæsku sinnar. Í bókinni sjálfri er hjólastóllinn ekki táknmynd 

skerðingar og takmarkana heldur táknmynd frelsis. 

1.1.2 Mannréttindanálgun 

Með réttindabaráttu og breyttum skilningi á fötlun hefur félagsleg staða og lífsgæði 

fatlaðs fólks breyst mikið frá því sem áður var (Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2011). Áhrif þessa á íslenskt samfélag endurspeglast meðal annars í 

íslenskri löggjöf er varðar málefni fatlaðs fólks. Hún hefur tekið miklum breytingum frá því 

að fyrstu lög sem vörðuðu málefni fólks með þroskahömlun voru sett fyrir um 80 árum. 

Þetta voru Lög um fávitahæli frá árinu 1936 þar sem að fólki með þroskahömlum var skipt 

í vanvita, hálfvita og örvita (Lög um fávitahæli nr. 18/1936). Langur vegur er á milli þeirra 

laga og núverandi laga um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 en samkvæmt lögunum á 

framkvæmd þeirra einkum að taka mið af samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992) sem fjallað hefur verið um hér á 

undan. Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks markar upphaf nýs 

sjónarhorns á fötlun sem kennt er við mannréttindi og grundvallast á jafnrétti. Með 

mannréttindasjónarhorni á fötlun er horfið frá velferðar- og ölmusuhugsun þar sem litið 

er á fatlað fólk sem félagslegt vandamál. Þess í stað er litið á fatlað fólk sem einstaklinga 

með sama rétt og aðrir. Mannréttindasjónarhornið leggur áherslu á að skapa samfélag 

jafnréttis og fjölbreytileika þar sem reisn allra er virt enda litið svo á að hver manneskja sé 

verðmæt fyrir mannkynið óháð notagildi fyrir samfélagið. Samkvæmt því eru þeir 

erfiðleikar sem tengjast því að vera með skerðingu ábyrgð samfélagsins og stafa af því að 

stjórnvöld bregðast ekki við manngerðum hindrunum samfélagsins og þeim ólíku þörfum 

sem einstaklingar hafa (Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2011).  

Með samningnum er stigið skref í átt að því að breyta skilningi okkar á fötlun. Í 

gegnum tíðina hefur verið litið svo á að fatlað fólk þurfi vernd samfélagsins og fatlaðir 

einstaklingar fremur vakið samúð en virðingu meðal fólks. Með samningnum er horfið frá 
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þeim hugmyndum að fötlun sé velferðarmál og þess í stað er fötlun skoðuð út frá 

mannréttindum. Jafnframt er viðurkennt að félagslegar hindranir og viðhorf geti orsakað 

fötlun (Sameinuðu þjóðirnar, 2006). 

Í barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna, sem lögfestur var hér á landi árið 2013, segir að 

ala skuli börn upp við virðingu, jafnrétti og samstöðu og búa þau undir að lifa sjálfstæðu 

lífi í samfélaginu. Á þessu er hnykkt í 23. grein laganna þar sem segir að fötluð börn; 

„...skuli njóta fulls og sómasamlegs lífs, við aðstæður sem tryggja virðingu þess og stuðla 

að sjálfsbjörg þess og virkri þátttöku í samfélaginu.“ (Lög um samning Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013).  

Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Mannréttindanálgun: Mannréttasjónarhorn á fötlun felur í sér að horfið er frá ölmusu-og 

velferðarhugsun í tengslum við fötlun. Þess í stað er litið svo á að lífsgæði fatlaðs fólks séu 

mannréttindi þeirra. Fatlað fólk á ekki að vera viðföng góðmennsku annarra. Slíkar 

aðstæður fela í sér mismunun og aðgreiningu. Eigi fötluð börn að alast upp í anda 

mannréttinda þarf að huga að því að búa til sterka einstaklinga með jákvæða sjálfsmynd 

sem finnst eðlilegt að þau taki þátt í því sama og önnur börn. Það er réttur þeirra. Í 

bókinni um Bríeti nýtur hún, líkt og önnur börn, alls þess góða sem lífið býður upp á og býr 

ekki við aðgreiningu. Bríet er ekki einstaklingur sem þarf að vorkenna heldur gerir hún 

sjálf góðverk. Slíkt má sjá í kafla bókarinnar sem ber heitið Góðverk. 

1.1.3 Valdefling 

Innan félagsvísinda er ekki samstaða um nákvæma skilgreiningu á hugtakinu valdefling (e. 

empowerment) enda um að ræða flókið hugtak. Í grunninn snýr valdefling að því að fólk 

setjist við stjórnvölinn í eigin lífi og ber hugtakið með sér jákvæða merkingu. Það tengist 

bættum lífsgæðum og mannréttindum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Ein af 

meginreglum samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks er sú að fatlað fólk 

njóti frelsis til að taka sínar eigin ákvarðanir (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). Slíku frelsi eru 

ýmsar skorður settar í okkar samfélagi enda frelsi ekki til í reynd ef ekki er um að ræða val. 

Þótt menn séu ekki á eitt sáttir um hvað felist nákvæmlega í valdeflingu hefur náðst 

almenn samstaða innan fræðaheimsins um það hvað hindri hana og skerði vald fatlaðs 

fólks. Þetta eru: stofnanamiðuð þjónusta, sú trú að fatlað fólk sé ekki fært um að taka 

ákvarðanir, sú hefð að orð fagfólks hafi meira vægi en orð fatlaðs fólks, það viðhorf að 

samvinnuþýðir þjónustunotendur séu eftirsóknarverðir og loks það vald sem felst í því 

þegar margt fagfólk vinnur saman og samþykkir framkomu hvers annars vegna eigin 

tengsla (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006).  
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Valdefling er nátengt valdi en einnig hefur hugtakið verið tengt sjálfseflingu (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006) og þar með sjálfsmynd. Fatlað fólk er sá hópur samfélagsins 

sem býr við hvað mesta aðgreiningu og hefur verið útilokað frá félagslegri og 

efnahagslegri þátttöku og stofnunum samfélagsins umfram aðra hópa. Auk þess upplifir 

fatlað fólk þessa aðgreiningu allt sitt líf. Þessi aðgreining hefur áhrif á sjálfsmyndina. Að 

búa við aðgreiningu frá samfélaginu, svo sem að ganga í sérskóla, markar einstaklingum 

annan stað í veröldinni en ella (Ramcharan, Roberts, Grant og Borland, 2002).  

Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Valdefling: Jákvæð áhrif þess að öðlast vald yfir eigin lífi eru ótvíræð. Fatlað fólk kann 

margt hvert ekki að vera vant því að eiga val. Þessu þarf að breyta. Það merkir að fjarlægja 

þarf umhverfishindranir og breyta viðhorfum sem geta takmarkað vald fatlaðs fólks yfir 

eigin lífi. Í bókinni um Bríeti er því mikilvægt að endurspegla þetta. Bríet lifir sínu lífi og 

leikur sér án þess að spyrja kóng eða prest um hvað hún má eða má ekki. Hún er prakkari, 

skvettir vatni á Baldur vin sinn og stelur rifsberjum frá nágrannakonuninni. Fötluð börn 

eiga rétt á því að gera skammastrik. Fáir geta mótmælt því að slíkt sé óaðskiljanlegur 

partur þess að vaxa úr grasi.  

1.2 Sjálfsmynd 

Viðhorf til barna hafa breyst mikið frá því 

sem áður var. Í samfélagi okkar er mikið 

lagt upp úr velferð barna og mörg kerfi 

samfélagsins snúa beint að börnum svo 

sem menntakerfið. Þetta er undirstrikað 

með lögum þar sem réttur barna er 

tryggður meðal annars með 

barnaverndarlögum nr. 80/2002 og 

lögum um samning Sameinuðu þjóðanna 

um réttindi barnsins nr. 19/2013. 

Aukinn áhugi innan félagsvísinda á 

bernskunni hefur orðið til þess að innan 

fötlunarfræðanna hefur verið aukin 

áhersla á að rannsaka reynsluheim og 

sjónarhól fatlaðra barna. Slíkar 

rannsóknir hafa meðal annars sýnt fram á mikið forræði fullorðinna í lífi fatlaðra barna. 

Eftir því sem fötluð börn verða eldri breikkar bilið á milli þeirra og jafnaldra þeirra vegna 
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mismununar og samfélagslegra hindrana. Sú aðgreining sem þá myndast, á milli fatlaðra 

barna og annarra jafnaldra þeirra, á sinn þátt í auka staðalímyndir fatlaðra barna og 

neikvæð viðhorf meðal jafnaldra og foreldra. Í ofanálag er, innan kerfis og stofnana, oft 

litið á fötluð börn sem einsleitan hóp og þar með horft framhjá margslunginni reynslu 

þeirra og sjálfmynd (Priestley, 2003). 

1.2.1 Aðgreining 

Hefðbundnar kenningar um þroskaferil barna s.s. kenningar Erikson og Piaget hafa mótað 

nútímahugmyndir um bernskuna. Samtímis hefur aukin tækni og þekking á líffræði 

mannsins og mælingum henni tengdri skapað grundvöll til að mæla m.a. vitsmuna-, mál- 

og líkamsþroska barna út frá ákveðnum stöðlum. Þannig er litið á bernskuna sem röð 

ákveðinna mælanlegra þrepa í átt að fullorðinsárunum (Priestley, 2003). Í lok 19. aldar 

fóru vísindin að beina sjónum sínum að þroskaferli barna og var áherslan á hvað væri 

sameiginlegt og „eðlilegt“ öllum börnum. Með því var kominn mælikvarði á hið 

„óeðlilega“. Harriet Cooper hefur bent á að til að átta sig á reynslu fatlaðra barna af eigin 

valdleysi í nútímasamfélagi þurfi að hafa skilning á því valdi sem tengist hugtakinu 

„venjulegt barn“. Þannig eru fötluð börn borin saman við „venjuleg“ börn og metin út frá 

því. Í því felst læknisfræðileg sýn á fötlun þar sem litið er á fötlunina sem harmleik sem 

verður að meðhöndla sé þess kostur (Cooper, H., 2013). Sú sýn að til sé eitthvað sem talist 

getur eðlilegur þroski barna og þar með þroskafrávik og óeðlilegur þroski liggur til 

grundvallar íhlutun og viðbragða að hálfu samfélagsins t.d. innan mennta- og 

velferðarkerfis sem flokkar einstaklinga í ákveðna hópa s.s. hóp fatlaðs fólks. Ljóst er að 

hugmyndir um „eðlileg“ börn verða til þess að litið er á fötluð börn sem samfélagslegt 

vandamál (Priestley, 2003). Innan fötlunarfræða hefur ráðandi hugmyndum um hvað 

teljist „eðlilegt“ verið mótmælt. Fötlunarfræði vísa því á bug að skerðing sé „óeðlileg“ og 

segja skerðingar eðlilegan þátt af fjölbreytni mannfólksins (Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Hugmyndir um „eðlileg“ og „óeðlileg“ börn má heimfæra á íslenskan veruleika. Strax 

á fósturstigi er foreldrum boðið upp á aðgreiningu barna í fötluð og ófötluð þar sem hægt 

er að kanna fóstur í leit að frávikum og því sem almennt er talið „óeðlilegt“. Hér er ekki 

verið að taka afstöðu til fósturskimana en ljóst er að í þeim felst upphaf aðgreiningar og 

grundvallast hugmyndafræði þeirra á læknisfræðilegum skilningi á fötlun.  

Í bæklingi Landlæknisembættisins, Miðstöð Mæðraverndar og Landspítala 

háskólasjúkrahúss sem ber heitið Fósturskimun og fósturgreining á meðgöngu er fallað 

um hvað í þeim rannsóknum felst. Í innganginum að bæklingnum segir: „Langflest börn 

fæðast heilbrigð en það er þó ekki alveg sjálfgefið.“ Þar má gera ráð fyrir að með orðinu 

„heilbrigð“ sé átt við „eðlileg“ eða „ófötluð“ og litið framhjá þeirri staðreynd að mörg 
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fötluð börn eru almennt heilsuhraust. Þá segir enn fremur í bæklingnum: „Oftast er 

niðurstaða úr fósturgreiningu sú að ekkert athugavert finnst, en þó ekki alltaf. Því getur 

þú hugsanlega þurft að taka ákvörðun um að ljúka meðgöngunni með fóstureyðingu eða 

búa þig undir fæðingu barns sem gæti þurft á sérhæfðri meðferð eða aðgerð að halda.“ 

(Anna Björk Aradóttir o.fl., 2008). Ljóst er að fósturskimanir og fósturgreiningar miða að 

því að finna frávik út frá læknisfræðilegum skilningi á því sem telst „eðlilegur“ þroski. Sé 

þroski fósturs ekki „eðlilegur“ er gert ráð fyrir því að verðandi foreldrar taki ákvörðun um 

hvort þau kjósi fóstureyðingu eða ekki. Af öllu þessu má ráða að strax á fósturstigi hefst 

aðgreining í huga samfélagsins á þeim börnum sem eru með skerðingu og þeim sem eru 

það ekki. Inngrip sem hafa áhrif á það hverjir fæðast og hverjir ekki endurspegla 

hugmyndir samfélagsins um ólíkt verðmæti einstaklinga út frá einkennum þeirra 

(Priestley, 2003). Þessi inngrip eru til að mynda fósturskimanir og fóstureyðingar á þeim 

fóstrum sem ekki þroskast „eðlilega“.  

Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Aðgreining: Einn megintilgangur bókarinnar um snillinginn Bríeti er að ráðast gegn ríkjandi 

hugmyndum samfélagsins um fötluð og ófötluð börn. Öll börn eru fyrst og fremst börn 

hvort sem þau fæðast með skerðingu eða ekki. Staðreyndin er sú að það er fleira sem 

sameinar en sundrar fötluð börn og jafnaldra þeirra. Því er mikilvægt að sýna fötluð börn 

sem eðlilegan hluta af flóru mannlífins. Í bókinni um Bríeti er ekkert eðlilegra en að hún sé 

í hjólastól og hann kemur ekki í veg fyrir neitt. Bríet fer á hestbak og til útlanda. Hún fer 

líka á skauta og í sjóræningjaleik. 

1.2.2 Mótun sjálfsmyndar 

Á undanförnum áratugum hafa, innan félagsfræðinnar, verið skoðanaskipti um eðli og 

mótunarferli sjálfsmyndar (e. identity) einstaklinga. Nýjar kenningar um mótun 

sjálfsmyndar ganga út frá því að sjálfsmyndin sé breytileg og þannig sé hægt að efla hana 

(Riddell og Watson, 2003). Fræðimenn hafa löngum velt fyrir sér samspili erfða og 

umhverfa í mótun einstaklingsins. Ljóst er að umhverfi og ytri þættir spila stórt hlutverk í 

mótun sjálfsmyndar en sterk sjálfsmynd stuðlar að auknum lífsgæðum. Í sjálfsmynd felst 

hvaða augum við lítum okkur sjálf og verður hún til í samskiptum við annað fólk. Þannig 

hafa ytri þættir í umhverfi okkar áhrif á sjálfsmynd okkar og móta einstaklinginn til 

frambúðar. Slík félagsmótun er breytileg og því eru engir tveir einstaklingar eins. Stofnanir 

samfélagsins hafa mismikil áhrif á félagsmótun okkar en þar ber hæst að nefna 

fjölskylduna en jafnan eru foreldrar fyrirmyndir barna sinna. Þá hafa skóli og vinir mikil 

mótunaráhrif á börn. Í nútímasamfélagi hafa fjölmiðlar fengið aukið vægi sem mótandi afl 
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og til eru þeir sem telja fjölmiðla þýðingarmesta aflið í félagsmótun einstaklinga. 

Fjölmiðlar geta haft áhrif á viðhorf og gildi bæði einstaklinga og samfélags til langs tíma 

litið (Garðar Gíslason, 2001). Kenningar um félagsmótun eru gagnlegar að því leiti að þær 

sýna hversu mikil áhrif ójafnrétti og valdabarátta innan samfélags hefur á einstaklinginn. 

Hins vegar eru þær mikil einföldun á því flókna ferli sem uppvöxtur barna er og gera oft 

ráð fyrir börnum sem hlutlausum áhorfendum í samfélaginu. Líkt og áður hefur verið vikið 

að líta nútímakenningar félagsvísinda á börn sem virka þátttakendur þar sem þau eru ekki 

eingöngu móttækileg fyrir ytri áhrifum heldur hafa sjálf áhrif á sitt ytra umhverfi (Corsaro, 

2005). 

Rannsóknir sýna að félagsleg samskipti og reynsla frá unga aldri hefur stórvægileg 

áhrif á mótun sjálfsmyndar. Reynsla fatlaðs fólks felur oft í sér mismunun, aðgreiningu og 

varnarleysi gagnvart umhverfi sínu sem hefur slæm áhrif á sjálfsmyndina og sjálfstraustið 

(Ramcharan o.fl., 2002). Í æsku er lagður grunnur að sjálfsmynd og sjálfstrausti 

einstaklinga. Í upphafi þróast sjálfsmyndin í samskiptum barna við foreldra en viðhorf 

þeirra og hegðun ásamt upplifun barnsins af því að hafa stjórn á umhverfi sínu móta 

sjálfsmyndina að stórum hluta. Með árunum aukast þau áhrif sem utanaðkomandi aðilar 

hafa á mótun sjálfsmyndarinnar. Sorgir og sigrar barna hafa sín áhrif á mótun 

sjálfsmyndarinnar og mikilvægt er að væntingar til barna séu raunsæjar. Fötluð börn 

kunna að bera sig saman við aðra á röngum forsendum og það kann að vera erfiðara fyrir 

þau að öðlast þá tilfinningu að þau hafi stjórn á umhverfinu sínu. Eins og fram hefur 

komið spilar sú tilfinning stórt hlutverk í mótun sjálfsmyndarinnar (Barker, P., 2004). 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að viðhorf foreldra, fagmanna og jafnaldra hafa áhrif á mótun 

sjálfsmyndar fatlaðra barna. Þannig hefur m.a. komið í ljós að sjálfsmynd fatlaðra unglinga 

var betri ef foreldrar komu fram við þau miðað við aldur þeirra og eins ef þau voru opnari 

(e. permissive) hvað varðar félagslega þátttöku þeirra (Priestley, 2003).  

Félagsfræðingurinn Richard Jenkins hefur fjallað um félagslega sjálfsmynd (e. social 

identity) mannsins. Félagsleg sjálfsmynd vísar til þess hvernig einstaklingar og hópar eru 

aðgreindir frá öðrum einstaklingum og hópum út frá þeirra sameiginlegu einkennum og 

hvernig sú flokkun síðan mótar sjálfsmynd okkar. Jenkins fjallar um hvernig sjálfið kemur 

við sögu í öllum okkar daglegu samskiptum við annað fólk og hvernig það tekur 

breytingum. Hann fjallar einnig um hvernig hugmyndir annarra um hver við erum geta 

stjórnað lífi okkar og jafnvel stefnt því í voða. Þá skiptir litlu hvernig okkar eigin sjálfsmynd 

er. Hugmyndir annarra um okkur sjálf eru brigðular.  

Hver við erum er ekki einstaklingsmál. Jenkins bendir í þessu samhengi á gleðigöngu 

samkynhneigðs fólks sem staðfesti að meðal þeirra sé eitthvað sem sameini 
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einstaklingana og sé hluti af þeim sjálfum (Jenkins, R., 1996). Leiða má líkum að því að 

baráttuhópar fatlaðs fólks og sérstök lög sem eingöngu eiga við fatlað fólk, samanber lög 

um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992, séu sambærileg dæmi sem eigi sinn þátt í að 

sameina fatlað fólk á ákveðin hátt.  

Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Mótun sjálfsmyndar: Ljóst er að mótun sjálfsmyndar á sér stað í samhengi við umhverfið. 

Samfélagið og samskipti okkar við aðra móta þá sýn sem við höfum á okkur sjálfum. Við 

metum okkar eigin virði meðal annars með því að spegla okkur í samfélaginu. Það er sárt 

að upplifa að öðrum finnist maður lítils virði. Þessi umfjöllun um mótun sjálfsmyndar 

endurspeglar mikilvægi þess að efla sjálfsmynd fatlaðra barna. Bókin um Bríeti er tilraun 

til þess.  

1.3 Fötluð börn í íslensku samfélagi 

Í þessum kafla verður fjallað um fötluð börn í íslensku samfélagi, veruleika þeirra og 

framtíð. 

1.3.1 Veruleiki fatlaðra barna 

Í skýrslu Félagsvísindastofnunar Háskóla Íslands um flutning þjónustu við fatlað fólk frá ríki 

til sveitarfélaga frá árinu 2014 kemur fram að 65% foreldra fatlaðra barna telji börn sín oft 

eða stundum upplifa einmanaleika. Þá kom í ljós að eftir því sem börn eldast telja fleiri 

foreldrar börn sín einmana. Þannig töldu alls 90% foreldra fatlaðra unglinga sem voru á 

sautjánda og átjanda ári þegar rannsóknin var gerð að börn sín væru oft eða stundum 

einmana. Þá telja fleiri foreldrar börn sín einmana nú en í sambærilegri rannsókn sem 

gerð var árið 2011 (Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands, 2014). Til samanburðar má 

skoða niðurstöður rannsóknar sem gerð var árið 2014 og náði til allra grunnskóla með 8., 

9. og 10. bekk á Íslandi. Þá töldu 5,0% drengja og 14,4% stúlkna í 8., 9. og 10. bekk á 

höfuðborgarsvæðinu sig hafa upplifað einmanaleika síðastliðna sjö daga og 5,7% drengja 

og 16,9% stúlkna á landsbyggðinni (Hrefna Pálsdóttir o.fl., 2014). Í sambærilegri rannsókn 

í 5., 6. og 7. bekk er hlutfallið svipað en þar segjast alls 10-11% nemenda hafa orðið oft 

eða stundum einmana síðastliðna sjö daga (Hrefna Pálsdóttir o.fl., 2013). Því er ljóst að 

íslenskar rannsóknir sýna mun meiri einmanaleika meðal fatlaðra barna en ófatlaðra 

barna sem hlýtur að teljast alvarlegt.  

Sé litið til áreitis, stríðni og eineltis telja 40% foreldra fatlaðra barna að börn sín verði 

oft eða stundum fyrir slíku. Minnst er um að fötluð börn verði fyrir áreiti stríðni og einelti 

á leikskólaaldri en tíðnin eykst eftir því sem líður á grunnskólagönguna 
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(Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands, 2014). Alls telja 24% foreldra fatlaðra barna á 

Íslandi að barn sitt hafi einhvern tímann upplifað ofbeldi (Félagsvísindastofnun Háskóla 

Íslands, 2014) en rannsóknir sýna að fatlað fólk er útsettara fyrir ofbeldi en aðrir 

(Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin, 2011). 

Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir hafa fjallað um kerfislægt og 

menningarbundið ofbeldi á Íslandi gagnvart fötluðum. Kerfislægt og menningarlegt 

ofbeldi tengist læknisfræðilegri sýn á fötlun og felur í sér mismunun, kúgun og útilokun 

gagnvart fötluðu fólki. Með kerfislæga ofbeldinu er átt við hvernig ofbeldið er rótgróið í 

samfélaginu og með menningarlega ofbeldinu hvernig ofbeldið er réttlætt út frá gildandi 

viðhorfum. Þar sem ofbeldið er samofið í menningu okkar, stjórnskipulag og stofnanir er 

það því ekki alltaf sýnilegt. Segja má að kerfislægt og menningarbundið ofbeldi sé hluti af 

samfélagsgerð okkar og því erfiðara en ella að uppræta það. Í þessu ofbeldi felst meðal 

annars að fatlað fólk nýtur minni virðingar en ófatlað fólk og telur sig eiga að vera ánægt 

með þá þjónustu sem það þó fær. Þannig er til staðar valdaójafnvægi. Vilborg og Freyja 

benda á að þau úrræði sem standa fötluðu fólki til boða feli oft í sér kerfisbundið og 

menningarlegt ofbeldi. Þetta á til að mynda við um úrræði sem standa fötluðum börnum 

og fjölskyldum þeirra til boða en þau fela öll í sér að taka börn út af heimilum sínum. Í því 

samhengi má nefna úrræði líkt og skammtímavistanir (Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja 

Haraldsdóttir, 2011). Það gengur í berhögg við mannréttindasjónarhornið og 23. grein 

samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks sem fjallar um virðingu fyrir 

heimili og fjölskyldu. Þar segir meðal annars að fötluð börn eigi jafnan rétt til fjölskyldulífs 

og eigi ekki að þola aðskilnað (Sameinuðu þjóðirnar, 2007).  

Ljóst er að fötluð börn búa við aðgreiningu í íslensku samfélagi. Það endurspeglast 

meðal annars í menntakerfinu þar sem reknir eru sérskólar og sérdeildir fyrir fötluð börn.  

Draga má þá ályktun að veruleiki fatlaðra barna í íslensku samfélagi sé oft á tíðum 

annar en sá sem ófötluð börn eiga að venjast. Hann felst meðal annars í úrræðum utan 

heimilis og aðgreiningu frá samfélaginu. Þessi úrræði eru stuðningsfjölskyldur, 

skammtímavistanir og sumardvalir sem fjallað er um í lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 

59/1992 í níunda kafla sem snýr að málefnum fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra (Lög um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992). Alls fara 17% fatlaðra barna á Íslandi reglulega í dvöl á 

skammtímavistun en 31% fatlaðra barna fer reglulega til stuðningsfjölskyldu 

(Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands, 2014). Á sama tíma kveða bæði samningur 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins og samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks á um að börn skuli alast upp með fjölskyldum sínum (Lög um samning 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013; Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 
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Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Veruleiki fatlaðra barna: Ljóst er að fötluð börn búa við annan og oft verri veruleika en 

jafnaldrar þeirra. Líta má á þá mismunun sem þau búa við sem kúgun af hálfu 

samfélagins. Fötluð börn eru oft einmana og mikilvægt að skapa þeim fyrirmyndir og 

aðstæður sem efla sjálfsmynd þeirra. Bókin Snillingurinn Bríet þjónar einmitt þeim 

tilgangi.  

1.3.2 Framtíð fatlaðra barna  

Á undanförnum áratugum hafa félagsvísindin beint sjónum sínum í auknum mæli að 

bernskunni. Innan félagsvísindanna er nú litið á börn sem virka þátttakendur innan 

samfélagsins sem hafa eitthvað til þess að leggja. Þá er ekki lengur eingöngu litið á 

bernskuna sem æviskeið heldur eru börn talin sérstakur hópur innan samfélagsins sem 

hefur sína eigin menningu. Börn vaxa vissulega úr grasi og fyrir þeim varir bernskan ekki 

um eilífð. Hins vegar verða börn sem hópur alltaf til í samfélaginu þótt einstaklingar innan 

hans og menning hópsins breytist. Ekki er lengur litið svo á að bernskan sé eingöngu 

æviskeið sem ætlað er til þess að móta, þjálfa og undirbúa börn fyrir fullorðinsárin. Hin 

nýja sýn félagsvísindanna gerir ráð fyrir þátttöku barna og að þau hafi eitthvað fram að 

færa svo sem til menningar og að þau stuðli að breytingum. Hins vegar er ljóst að 

samfélagið setur börnum ákveðnar skorður (Corsaro, 2005). Þannig hefur verið tilhneiging 

til þess að líta á börn sem óvirka þátttakendur sem enn eru ekki orðin eitthvað. Litið hefur 

verið svo á að bernskan miði ávallt að fullorðinsárunum. Emma Uprichard bendir á að taka 

verði tillit til beggja sjónarmiða. Raunveruleikinn sé sá að börn séu bæði virkir 

þátttakendur en einnig einstaklingar sem eru á braut í átt að fullorðinsárunum (Uprichard, 

2008). Þannig er ljóst að þótt börn séu metin að verðleikum fyrir það sem þau eru nú í dag 

eru ákveðnar væntingar um hvað úr þeim verður í framtíðinni.  

Almennt er litið svo á að þau skref sem einstaklingur tekur frá því að vera unglingur og 

yfir í að vera fullorðinn einstaklingur feli í sér að hann öðlast sjálfstæði með því að mennta 

sig, finna sér vinnu, flytja að heiman og stofna eigin fjölskyldu. Ungt fatlað fólk mætir 

ójafnrétti og hindrunum á öllum þessum sviðum þar sem samfélag og efnahagur 

takmarkar val þeirra og tækifæri. Vegna þessara takmarkana getur verið afar erfitt fyrir 

ungt fatlað fólk að njóta þeirrar virðingar sem fylgir því að verða fullorðinn (Priestley, 

2003). 

Þær væntingar sem samfélagið hefur til fatlaðra barna eru aðrar en þær sem gerðar 

eru til ófatlaðra barna þótt margt hafi breyst í þeim málum á síðastliðnum áratugum. 
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Mikið af þeirri þjónustu sem samfélagið veitir fötluðu fólki endurspeglar þetta en hún 

felur oft í sér aðgreiningu. Þannig gerir samfélagið til að mynda ekki ráð fyrir að fatlað fólk 

starfi á almennum vinnumarkaði en stór hluti fatlaðs fólks á Íslandi nýtir sér dagþjónustu, 

vinnur á vernduðum vinnustöðum eða er hvorki í vinnu né skóla eða nýtir sér 

dagþjónustu. Svipað á við um heimili fatlaðs fólks en alls búa 33% fullorðins fatlaðs fólks í 

íbúðarkjörnum, íbúðarsambýlum eða herbergjasambýlum (Félagsvísindastofnun Háskóla 

Íslands, 2014).  

Rannsóknir sýna auk þess að margt fatlað fólk býr við fátækt eða er nálægt 

fátæktarmörkum (Rannveig Traustadóttir, Kristín Björnsdóttir, James G. Rice, Knútur 

Birgisson og Eiríkur Karl Ólafsson Smith, 2010). Reikna má með að örorkulífeyrir fyrir 

einhleypan barnslausan einstakling séu um 200.000 krónur fyrir skatt á mánuði 

(Tryggingastofnun ríkisins, 2015). Ljóst er að bág fjárhagsleg staða bíður margra fatlaðra 

barna. 

Að öðlast sjálfstæði er lykilþáttur í því að verða fullorðinn en hinn hefðbundni 

skilningur á sjálfstæði er að í því felist að vera öðrum ekki háður og að geta gert hlutina 

sjálfur. Þetta er þó aðeins ein sýn á sjálfstæði og mikilvægt fyrir framtíð fatlaðra barna og 

ungmenna að samfélagið endurskilgreini hvað felist í hugtakinu sjálfstæði. Sjálfstæði þarf 

nefnilega ekki að fela í sér að maður geti gert alla hluti án stuðnings eða aðstoðar heldur 

fremur að fatlað fólk hafi val og stjórn yfir eigin lífi (Priestley, 2003). Hugmyndafræðin um 

sjálfstætt líf liggur til grundvallar notendastýrðri persónulegri aðstoð (NPA). Morris hefur 

fjallað um hornsteina hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf en þeir eru viðurkenningin á 

reisn og verðmæti hverrar manneskju, rétturinn til að taka ákvarðanir og stjórna eigin lífi 

og loks viðurkenningin á þeim rétti fatlaðs fólks að taka þátt í samfélaginu (Vilborg 

Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010).  

Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Framtíð fatlaðra barna: Allir hljóta að vera sammála um að fötluð börn eigi skilið gott líf 

þar sem þau fá að taka þátt í samfélaginu. Til þess að það verði að veruleika þarf margt að 

breytast. Að framansögðu má sjá að ákveðin virðing er fólgin í því að taka þátt í 

samfélaginu líkt og aðrir. Mikilvægt er að fatlað fólk fái að taka þátt í samfélaginu og 

öðlast þar með þessa virðingu. Í kaflanum var fjallað um að ólíkar væntingar séu gerðar til 

fatlaðra barna og jafnaldra þeirra. Ég segi að föltuð börn eiga skilið að eiga sína 

framtíðardrauma.  Í bókinni um Bríet ætlar söguhetja okkar að verða prinsessa þegar hún 

verður stór, vinna sem tannlæknir og læra að dansa. 
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1.3.3 Viðhorf til fatlaðs fólks 

Innan samfélags okkar eru margar rótgrónar staðalímyndir um fatlað fólk sem stuðla að 

fordómum og eiga sinn þátt í þeirri mismunun og ójafnrétti sem margt fatlað fólk býr við.  

Ljóst er að staðalímyndir og fordómar í garð fatlaðs fólks hjálpa ekki til við að tryggja 

fötluðu fólki, þar með talið fötluðum börnum, mannréttindi og aukna virðingu.  

Í sínu daglega lífi upplifir margt fatlað fólk fordóma. Algengt er að talað sé um fatlað 

fólk í þriðju persónu, gert ráð fyrir að það sé ófært um að taka eigin ákvarðanir og komið 

fram við fullorðið fatlað fólk eins og börn (Watson, 2003).  

Svo virðist sem læknisfræðilegt sjónarhorn og svokallað velferðarsjónarhorn, sem 

snýr að ölmusuhugsun, sé enn við lýði í samfélagi okkar. Þessari staðreynd til stuðnings 

má finna fjöldamörg dæmi í íslenskum fjölmiðlum og almennri umræðu. Á fésbókarsíðu 

Tabú sem stjórnað er af Emblu Ágústsdóttur og Freyju Haraldsdóttur má finna samantekt 

af ýmsum fréttum fjölmiðla af fötluðu fólki. Í öllum þessum fréttum kemur fram að 

einstaklingurinn sem um er rætt sé fatlaður og láti fötlun sína ekki aftra sér. Þessar fréttir 

eru frá öllum helstu fréttamiðlum landsins s.s. DV, Fréttatímanum, Morgunblaðinu, RÚV, 

Stöð 2 og Vísi (Tabú, 2014). Þetta er í samræmi við það sem áður hefur verið nefnt um 

þær væntingar sem gerðar eru til fatlaðs fólks. Þær eru litlar og ef fólk fer fram úr þeim 

telst það fréttnæmt og öðrum innblástur en það er sígilt dæmi um staðalímynd fatlaðs 

fólks. 

Þann 5. desember 2014 var viðtal við Kristínu Björnsdóttur, lektor í fötlunarfræðum 

við Menntavísindasvið Háskóla Íslands, í Bítinu á Bylgjunni. Viðtalið snýr að diplómunámi 

Háskóla Íslands fyrir fólk með þroskahömlum en í spurningum spyrilsins endurspeglast 

þær staðalímyndir fatlaðs fólks sem lengi hafa verið við lýði innan samfélagsins um að 

fatlað fólk veiti öðrum í samfélaginu innblástur með lífi sínu. Dæmi um þetta má finna í 

samtalinu:  

Kristín: Þannig að mínir nemendur fara og vinna í leikskólum og 

frístundaheimilum. Fara og vinna ýmis störf á vettvangi fatlaðs fólks og 

skólabókasöfnum sem dæmi. 

Spyrill: Og hvernig? Ég giska á að það sé gefandi að kenna þessum hópi? 

Kristín: Ekkert meira gefandi heldur en að kenna bara almennt. 

Spyrill: Það er ekki þannig? 

Kristín: Nei, og ekkert örugglega meira gefandi en að vinna sko á plani á 

bensínstöð ef að það er þitt áhugamál. 

Spyrill: Ég skil. Af því að þessi hópur er oft svo þakklátur.  
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Kristín: Nei. 

Spyrill: Nei. 

Kristín: Það er ekki mín reynsla sko. Þau bara eru... 

Spyrill: Þau eru bara venjuleg (Vísir, 2014). 

Ýmsar staðalímyndir eru í samfélaginu hvað varðar fatlað fólk. Lífsseig er hugmyndin 

um fatlað fólk sem „eilíf börn“. Í menningu okkar hefur verið litið svipuðum augum á börn 

og fatlað fólk og þessir hópar taldir eiga sér sameiginleg einkenni. Báðir hóparnir hafa 

meðal annars verið tengdir við sakleysi, varnarleysi og ósjálfstæði og að þeir séu öðrum 

háðir. Innan samfélagsins birtast sameiginleg einkenni hópanna meðal annars í því að 

báðir hópar hafa, að mestu leiti, verið undanþegnir vinnu. Þessi sameiginlegu einkenni 

sem eignuð eru þessum tveimur hópum kunna að skýra hvers vegna bæði börn og fatlað 

fólk hefur verið undir forræði fullorðinna og hvers vegna samfélagið hefur þjónustað báða 

hópana á svipaðan hátt (Priestley, 2003).  

Í rannsóknum hefur fatlað fólk nefnt að það verði oft miðpunktur athyglinnar hvort 

sem það vill það eða ekki. Slíkt er hins vegar ekki alltaf skilgreint sem særandi þar sem 

mörgum finnst til að mynda eðlilegt að börn séu forvitin og stari eða spyrji. Hins vegar 

upplifir margt fatlað fólk að fullorðið fólk sé hrætt eða eigi erfitt með að tala við sig. Þessu 

er einungis hægt að breyta með fræðslu og viðhorfsbreytingu (Watson, 2003). 

Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós  

Viðhorf til fatlaðs fólks: Í inngangi þessara greinargerðar var fjallað um samning 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks þar sem kveðið er á um nauðsyn þess að 

vinna gegn staðalímyndum og fordómum í garð fatlaðs fólks. Í samningnum segir að auka 

þurfi virðingu fyrir fötluðu fólki og vekja samfélagið til vitundar um hæfni og framlag þess 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2007). Bókin um Bríeti er ekki einungis tilraun til að skapa 

fötluðum börnum jákvæðar fyrirmyndir heldur einnig leið til að breyta viðhorfum annarra 

lesenda. Á sínum léttu nótum er bókin aðför að fordómum í garð fatlaðs fólks. 

1.4 Fötluð börn í barnabókmenntum 

Joan Blaska, fyrrum prófessor við St. Cloud háskóla í Bandaríkjum Norður-Ameríku, hefur 

skrifað um mikilvægi þess að fötluð börn séu höfð með í barnabókmenntum. Hún vekur 

athygli á neikvæðum staðalímyndum fatlaðra barna í barnabókmenntum í gegnum tíðina 

þá sjaldan þau hafa komið þar við sögu. Þá hefur verið máluð upp sú mynd af fötluðum 

börnum að þau séu aumkunarverð, byrði, ýmist illmenni eða hetjur og ekki fær um að 

taka þátt í daglegu lífi vegna fötlunar sinnar. Fötlunin eða skerðingin er auk þess oftar en 
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ekki aðaleinkenni hins fatlaða barns (Blaska, 2004). Þannig hefur fatlað fólk almennt ekki 

verið sýnt í jákvæðu ljósi sem venjulegt fólk innan bókmennta og lista (Riddell og Watson, 

2003). Margolis og Shapiro benda einnig á að í bókmenntum sé ytra byrði sögupersóna 

látið endurspegla þeirra innri mann. Þannig sé vondi karlinn oft á tíðum afskræmdur á 

líkama (Margolis og Shapiro, 1987). Þá er þekkt að líkamleg lýti og skerðingar séu notaðar 

sem refsing og til að hræða (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Guðrún Steinþórsdóttir, 

2013). 

Sú virðing sem borin er fyrir sígildum bókmenntum verður til þess að þær neikvæðu 

staðalímyndir af fötluðu fólki sem þar birtast festa rætur í hugum fólks. Þannig má færa 

rök fyrir því að mismunun gagnvart fötluðu fólki byggi að talsverðu leiti á neikvæðri ímynd 

fatlaðs fólks sem við, sem börn, höfum lært í æsku og erum ekki alltaf meðvituð um. 

Bókmenntir hafa áhrif á viðhorf, skapa fordæmi fyrir hegðun og í þeim geta börn og 

fullorðnir speglað sig (Margolis og Shapiro, 1987).  

Blaska segir að líkt og eðlilegt teljist að börn læri um menningarlegan fjölbreytileika 

þurfi þau að læra um fjölbreytilega getu mannfólksins. Í rannsókn Blaska á lestrarumhverfi 

þriggja til fimm ára barna í leikskólum og sambærilegum stofnunum kom í ljós að börn 

höfðu aðgang að talsvert fleiri bókum um menningarlegan fjölbreytileika heldur en 

fjölbreytileika mannnfólksins út frá fötlun (Blaska, 2004). 

Í bandarískri rannsókn sem Blaska birti árið 1992 og náði til 500 verðlaunabóka fyrir 

börn að átta ára aldri kom í ljós að í einungis tíu bókum komu fatlaðir einstaklingar fyrir í 

texta eða teikningum. Í aðeins sex bókum af þessum tíu skiptu fatlaðir einstaklingar máli 

fyrir söguþráð bókarinnar. Í annarri rannsókn sem tók til lestrarumhverfi leikskólabarna 

kom í ljós að á 57% deilda var enga bók að finna með fatlaðri sögupersónu. Á öðrum 

deildum mátti finna eina til tvær bækur þar sem fatlaðar persónur komu við sögu. Jafnvel 

þótt að fleiri barnabækur, þar sem finna má sögupersónur með fötlun, séu gefnar út í dag 

er hlutfallið enn mjög lágt (Blaska, 2004).  

Með árunum hefur íslenskum bókum með fötluðum sögupersónum fjölgað. 

Birtingarmynd fatlaðs fólks í þessum bókum hefur breyst til batnaðar samfara bættri 

féagslegri stöðu fatlaðs fólks í samfélaginu. Hins vegar má, í sumum barnabókum, enn sjá 

leifar gamallar hugsunar þar sem litið er á fatlað fólk sem byrði (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Guðrún Steinþórsdóttir, 2013).   

Blaska hefur tekið saman tíu atriði til að hafa til viðmiðunar þegar rýnt er í bækur með 

fötluðum sögupersónum hvort sem horft er til texta, söguþráðar eða teikninga. 

Ákjósanlegt er að hægt sé að svara sem flestum fullyrðingum jákvætt þannig að bókin: 
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1. Hvetji til hluttekningar en ekki vorkunnar. 

2. Viðurkenni fatlað fólk að verðleikum en hæðist ekki að því. 

3. Leggi áherslu á árangur fremur en mistök. 

4. Stuðli að jákvæðri ímynd fatlaðra eða veikra einstaklinga. 

5. Aðstoði börn við að öðlast réttan skilning á fötlun eða sjúkdóm. 

6. Leggi áherslu á virðingu fyrir einstaklingum með fötlun eða sjúkdóma. 

7. Stuðli að viðhorfi til fatlaðra sem „ein/einn af okkur“ en ekki „ein/einn af þeim“. 

8. Vandi orðalag þar sem lögð er áhersla á einstaklinginn fyrst og síðan fötlunina. 

9. Lýsi fötluninni eða einstaklingnum með fötlunina eða sjúkdómnum á raunsæjan 

hátt (það er hvorki sem ómennskri eða ofurmannlegri). 

10. Dragi upp raunsæja mynd af sögupersónum (Blaska, 2004). 

Scope, bresk samtök sem þjónusta fatlað fólk ásamt því að berjast fyrir jafnrétti og 

samfélagsþátttöku þeirra, hafa líkt og Blaska barist fyrir jöfnum hlut fatlaðra barna innan 

barnabókmennta. Scope hafa gefið út leiðbeiningar, byggðar á félagslegum skilningi á 

fötlun, um hvernig megi greiða leið fatlaðra barna inn í heim bókmenntanna. Þeim svipar 

um margt til viðmiðana Blaska en bæta við að það séu hindranir samfélagsins sem koma í 

veg fyrir að fötluð börn geti lifað eðlilegu og innihaldsríku lífi. Þá er lögð áhersla á að 

bækur séu búnar til með öll börn í huga þannig að þau geti notið þeirra. Fötluð börn séu 

fyrst og fremst börn og sem slík hafi þau sína drauma og væntingar (Scope, e.d.). 

Samkvæmt tölum Tryggingastofnunar frá árinu 2013 er ætlað að 4,5% íslenskra barna 

séu langveik, fötluð eða með raskanir. Þessi tala segir til um fjölda barna með 

umönnunarmat (Tryggingastofnun, 2013) en reikna má með að talan sé eitthvað hærri í 

reynd. Á árunum 2005 til 2009 voru fötluð börn, samkvæmt tölum Tryggingastofnunar, til 

að mynda um 5.400 talsins eða 6-7% allra íslenskra barna (Tryggingastofnun ríkisins, 

2009). Þessi börn eiga, líkt og önnur börn, skilið að samfélagið gefi þeim gaum og telji þau 

þess verð að prýða blaðsíður barnabóka. 
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Bókin Snillingurinn Bríet: Leiðarljós 

Fötluð börn í barnabókmenntum: Barnabækur hafa ótvíræð áhrif á börn og eiga sinn þátt í 

að móta viðhorf þeirra. Fáar bækur eru til á íslensku þar sem fötluð börn eru í forgrunni 

og oft er einblínt á skerðinguna og þær hindranir sem eintaklingurinn býr við. Slíkt 

viðheldur úreltum hugmyndum um fatlað fólk er er síst til þess fallið að breyta viðhorfum. 

Í bókinni um Bríeti er skerðing hennar ekki litin neikvæðum augum heldur gert út á allt 

sem hún getur gert. Forsíða bókarinnar 

1.5 Samantekt 

Hér á undan hefur verið gert grein fyrir þeim fræðilega grunni sem liggur að baki vinnu 

bókarinnar Snillingurinn Bríet. Af þeim grunni má draga fram ákveðinn lærdóm um 

hvernig markmiðum bókarinnar sé best þjónað. Við vinnu bókarinnar var unnið út frá 

hugmyndum um félagslegan skilning á fötlun, mannréttindi og valdeflingu. Í bókinni um 

Bríeti er áhersla á allt það sem Bríet getur gert. Í bókinni er hjólastóllinn ekki táknmynd 

skerðingar og takmarkana heldur táknmynd frelsis. Bríet er eins og hvert annað barn enda 

börn jafn misjöfn og þau eru mörg.  

Í bókinni tekur Bríet þátt í samfélaginu, leikur við vini sína og tekur ákvarðanir bæði 

góðar og slæmar. Hún er prakkari eins og önnur börn en líka góður vinur. Þannig er reynt 

að benda á þá augljósu staðreynd að fatlað fólk er fyrst og fremst fólk og þannig unnið 

gegn staðalímyndum. Bríet er auk þess fyndin og skemmtileg. Það þarf ekki að breyta 

henni því að hún er snillingur eins og hún er. 
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2 Seinni hluti: Snillingurinn Bríet 

Í þessum hluta er að finna kynning á bókinni um Bríeti, Snillingurinn Bríet. Þá er að finna 

stutta umfjöllun um hvernig nýta hana á uppbyggilegan hátt. Snillingurinn Bríet fylgir með 

þessu verkefni sem sjálfstæð bók. 

2.1 Um verkefnið 

Aðalsöguhetja bókarinnar er Bríet sem er sjö ára gömul stúlka með hreyfihömlun. Hún 

notar rafmagnshjólastól við að komast ferða sinna. Samkvæmt Hjálpartækjamiðstöð 

Sjúkratrygginga Íslands fá börn oft sinn fyrsta rafmagnshjólastól við upphaf 

grunnskólagöngu eða 6-7 ára gömul (símtal í Hjálpartækjamiðstöð, munnleg heimild, 9. 

apríl 2015). Bríet er ósköp venjuleg stúlka sem á  fjölskyldu og vini og finnst gaman að 

leika sér. 

Bókin um Bríeti er byggð upp á myndum og stuttum texta á hverri síðu. Texti 

bókarinnar er í sérstöku letri sem auðvelt er fyrir börn að lesa. Nokkrar setningar eru á 

hverri síðu. Við gerð myndanna var lögð áhersla á að sýna Bríeti í ólíkum athöfnum sem 

ættu sér samsvörun í raunveruleikanum. Myndirnar teiknaði ég fríhendis en lagfærði 

útlínur í forritinu Adobe Illustrator og litaði síðan myndirnar í forritinu Paint. Myndir og 

texti voru sett upp í litla bók í forritinu Indesign. Bókin var síðan prentuð í nokkrum 

eintökum. Bókin er tuttugu sinnum tuttugu sentimetrar að stærð. 

Margar hugmyndir kviknuðu áður en hafist var handa við teikningu myndanna en úr 

varð að gera bók þar sem miðað væri að leik. Mér fannst mikilvægt að bókin væri 

skemmtileg og hnyttin. Ef enginn nennir að lesa bókina þjónar hún að sjálfsögðu ekki 

tilgangi sínum. 

2.2 Tilgangur verkefnisins 

Ljóst er að mikilvægt er að gera fötluð börn sýnileg á jákvæðan hátt. Megintilgangur 

verkefnisins er að útbúa bók sem fötluð börn geta speglað sig í og um leið eflt sjálfsmynd 

sína. Þannig vonast ég til að Snillingurinn Bríet stuðli að valdeflingu fatlaðs fólks og sýni 

fötluðum börnum að þótt samfélagið segi þeim oft annað þá geti þau býsna margt. Að 

baki bókinni liggur hugmyndafræði valdeflingar og félagslegs skilnings á fötlun. Þótt 

megintilgangur verkefnisins miði að því að efla sjálfsmynd fatlaðra barna þjónar bókin 

einnig því hlutverki að auka sýnileika fatlaðra barna og minnka fordóma. Verkefnið sýnir 

líka hversu auðvelt er að koma fötluðum börnum inn í barnabókmenntir ef vilji er fyrir 

hendi. Útskúfun fatlaðra barna úr barnabókmenntum sæmir ekki 21. öldinni. 
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2.3 Leiðbeiningar um notkun 

Bókin Snillingurinn Bríet er hugsuð til afþreyingar. Bókin hefur þó vissulega 

kennslufræðilegt gildi, líkt og aðrar barnabækur, þar sem hún miðlar viðhorfum. Í gegnum 

bókina geta börn, og fullorðið fólk, fræðst um líf fatlaðs fólks og komist að því að það er 

ekki svo frábrugðið þeirra eigin lífi. Bókin er ætluð börnum á seinni stigum leikskóla og 

byrjun grunnskóla. Letur bókarinnar er stórt og því geta börn hvort sem er lesið bókina 

sjálf eða látið lesa hana fyrir sig. Við lestur bókarinnar geta börn, hvort sem þau eru fötluð 

eða ekki, speglað sig i sögupersónunni á jákvæðan hátt. Það er von mín að lesendur, jafnt 

ungir sem aldnir, hafi gagn og gaman af lestri bókarinnar. 
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Lokaorð 

Eins og fram hefur komið í megininngangi er tilgangur þessa verkefnis að auka trú fatlaðra 

barna á sjálfum sér og skapa vettvang þar sem þau geta speglað sig í sögupersónum á 

uppbyggilegan og jákvæðan hátt. Markmið verkefnisins er einnig að vinna gegn 

staðalímyndum og fordómum í garð fatlaðs fólks og er í anda samnings Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Þannig má stuðla að bættum lífsgæðum fatlaðs fólks í 

samfélaginu. 

Ljóst er að fötluð börn á Íslandi búa við mismunun og skert lífsgæði vegna úreltra 

viðhorfa og þeirra hindrana sem þau skapa. Slíkt er ólíðandi og smánarblettur á samfélagi 

okkar. Það er trú mín að úr því viljum við öll bæta. Það eru mannréttindi fatlaðra barna að 

fyrir þeim sé borin sú meðfædda virðing sem þau hafa svo sannarlega rétt til. Að færa 

fötluð börn inn í barnabókmenntir, á jákvæðan og uppbyggilegan hátt, er viðurkenning á 

verðmæti fatlaðra barna sem einstaklinga. Þannig breytum við líka viðhorfum 

samfélagsins.  

Viðhorf breytast ekki á einni nóttu. Hver kynslóð er sannfærð um ágæti eigin viðhorfa 

sem kann að skapa tregðu til breytinga. Við kunnum að horfa gagnrýnum augum á viðhorf 

fortíðar og aðstæður fatlaðs fólks fyrr á tímum. Samtími okkar mun hins vegar verða litinn 

sömu gangrýnisaugum af kynslóðum framtíðarinnar. Það tekur tíma og vilja að breyta 

viðhorfum en dropinn holar steininnn. 

Fötluð börn, líkt og öll önnur börn, eru áhugaverðir og skemmtilegir einstaklingar sem 

hafa margt til málanna að leggja. Fötluðum börnum er ekki vorkunn. Að fæðast með 

skerðingu endurspeglar litróf mannlífsins. Það er á ábyrgð samfélagsins að koma í veg fyrir 

að fötluð börn mæti hindrunum í lífi sínu og að þau séu viðföng annarra. Við þurfum að 

byggja fötluð börn upp sem þá sterku einstaklinga sem við viljum að öll börn séu. Fatlað 

barn er fyrst og fremst barn. 
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