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Utdrattur
[ pessari ritgerd er leitast vid ad greina hver opinber stefna yfirvalda i malefnum fatladra

barna er vid upphaf 21. aldarinnar 4 Islandi og 4 hvada hugmyndafradilegu stodum hin
byggir. I pvi skyni er rynt i 16g, athugasemdir med 15gum asamt pvi ad skoda pau
urredi sem fotludum bornum stendur til boda. Stefnan er borin saman vid pa
mannréttindasattmala sem lata ad fotludum bornum, dsamt pvi ad skoda nidurstodur Ur
nybirtri skyrslu samtaka um velferd barna sem gerd var 4 adstedum barna hér 4 landi ut
fra Barnasattmala Sameinudu pjodanna. Ad auki verdur farid yfir Deer

hugmyndafradilegu stodir sem liggja ad baki peirri stefnu sem er vid lydi.

Nidurstodur leiddu 1 1jos ad ekki er um heildrana opinbera stefnu ad reda i malefnum
fatladra barna. Enn er tilhneiging til pess ad bjéda fotludum bérnum upp 4 adgreinandi

urredi sem er 4 skjon vid markmid laga og mannréttindasattmala.

Aherslur stjornvalda virdast ekki vera i takti vid pa hugmyndafredi sem nt hefur rutt

sér til rims i mannréttindasattmalum og 16ggjof.
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Formali

Ritgerd pessi er lokaverkefni mitt til BA-profs i stjornmalafraedideild Haskola fslands.
Ritgerdin er metin til 12 eininga (ECTS) af 180 eininga nami.

Eg geri mér ekki grein fyrir hvener mér vard ljost ad fatlad folk byr vid dkvedna
mismunun i samfélaginu. Eg 6lst upp vid pad ad eiga fatladan brédur og vorum vid
miklir vinir 1 gegnum barnaskuna. Fljotlega tok ég eftir pvi ad hann hafoi ekki somu
tekiferi og ég. Mikill timi af hans barnaesku for i spitalavist og ymiskonar hafingar
sem allar midudu ad pvi ad draga ur skerdingu hans. Eg gat eytt mun meiri tima i leik
og fristundir en hann og vard pad til pess ad hann einangradist mikid frd 60rum bérnum.
Fotlud born og barnaskan hefur verid mér hugleikin sidan. I fimm ar hef ég unnid med
fotludum bornum og i gegnum pa vinnu hef ég ordid medvitud um pad hvernig
barnaska peirra styrist oft af skerdingunni og urrada er leitad ut fra henni en ekki til
pess ad koma til moéts vid pau sem born. b4 virdist mun algengara ad taka barnid af
heimilinu 1 pvi skyni ad /étta alag foreldranna en ad veita fjolskyldunni adstod heima
hja sér. Mikid af peim fotludu bornum sem ég hef kynnst hafa eitt miklum tima fjarri
fjolskyldum sinum. Ymist i gegnum skammtimavistanir, studningsfjolskyldur,
sjukrainnlagnir, hefingar og endurhafingar. Sum peirra hafa buid 4 sambyli og sum
hafa farid langa leid i sérskola. Arid 2009 var ég pad sem kallad er studningsfjolskylda
fyrir niu &ra dreng. S& hafoi att nokkrar slikar fjolskyldur & undan mér, allt folk sem var

honum 6kunnugt og litadist lif hans mikid af pvi roti ef svo ma ad ordi komast.

Pessi reynsla min vard til pess ad arid 2010 tok ég akvordun um ad stefna yfirvalda i
malefnum fatladra barna yroi verkefni mitt til BA-gradu og hofst i kjolfarid leit ad

heimildum.

Par sem ad verkefnid naer yfir tvo fraedasvid eru leidbeinendurnir tveir. Omar H.
Kristmundsson annar leidbeinandanna hafoi yfirumsjon med peim hluta er sneri ad
opinberri stefnumétun og Hanna Bjorg Sigurjonsdoéttir hafdi yfirumsjon med peim
pattum er sneru ad fotludum boérnum. Peim feeri ég bestu pakkir fyrir handleidsluna fra
upphafi til enda. Honnu Bjorg vil ég jafnframt pakka fyrir adstod adur en verkid hofst.
A0 hennar tilstudlan sat ég afangann ,,Fotlun, sjalf og samfélag™ sem kenndur er vid
Fotlunarfraedi i Haskola Islands. bad skerpti skilning minn 4 malefnum fatlads folks til
muna. Somuleidis for ég 4 namskeid um ,,Sjalfstett lif“ og ,,Notendastyrda persoénulega
adstod” sem haldid var 25. januar 2010. A0 lokum vil ég pakka fj6lskyldu minni fyrir
adstodina og Helgu Baldvins- og Bjargardottur fyrir yfirlesturinn.



Inngangur
[ pessari ritgerd er opinber stefna yfirvalda i malefnum fatladra barna vid upphaf 21.

aldar & fslandi skodud. Farid verdur i saumana & peirra dkvardanatoku sem tekin var
pegar ntgildandi 16g nr. 59/1992 um malefni fatlads folks voru sampykkt ario 1992 og
pa préun sem ordid hefur 4 16ggjofinni sidan pa. Opinber stefna er skodud med rétt
barnsins 1 huga og er peim sattmalum sem lata ad réttindum fatladra barna pvi beitt.
Markmidid med pessu verkefni er ad 6dlast skilning &4 pvi hvad liggur ad baki peim
akvordunum sem teknar hafa verid 1 malefnum fatladra barna vid upphaf 21. aldar og

hvort ad hugad sé a0 rétti barnsins i slikum adkvardanatokum.

Tilurd ritgerdarinnar liggur i porfinni & ad skoda petta tiltekna efni. Skortur er a
upplysingum & pvi hvernig édkvardanir eru teknar af yfirvoldum i malefnum fatladra
barna. [ ritgerdinni samtvinnast réttindi fatlads folks og réttindi barna. Til eru sérstok
barnalog sem lita ad bornum og svo eru til 16g um malefni fatlads folk sem ber ad

skoda pegar malefni fatladra barna eru tekin fyrir.

Hafa ber i huga ad pegar talad er um réttindi barna eda barnarétt er yfirleitt verid ad
visa til tengsla forelda og barns.' Loggjof i malefnum barna hefur préast toluvert fra pvi
ad fyrstu barnaverndarlogin nr. 42/1932 voru sett. I peim 16gum var ekki akvadi um
samstarf vid born eda foreldra i peim malum er barnid vardadi. Proun loggjafarinnar er

4 pann veg ad born eru sifellt ad fa aukid veegi i peim { malum er lita ad peim sjalfum.”

{ tilefni fyrstu barnaverndarlaganna arid 1932 var gerd konnun 4 adstaedum barna.
Nidurstadan ur peirri konnun syndi ad pau born sem bjuggu vid 16kustu skilyrdin &
fslandi voru fotlud born. Pessi konnun var grunnurinn ad pvi ad farid er ad huga ad
16ggjof i malefnum fatlads folks.” Fyrsta 16ggjofin tok gildi arid 1936 16g nr. 18/1936
um favitahali.* Upphaflegu sneru 611 16gin ad folki med proskahdmlun en med drunum
hafa pau ordid vidtaekari og eru nu fyrir allt fatlad folk.® Fyrstu 1ggjafirnar snerust
mikid um stofnanir, vernd og einangrandi urradi. Pad kemur bersynilega i 1j6s 1 peim

nafngiftum sem fyrstu l6gunum voru gefin sem og i dkvaeedum innan laganna. [ 16gum

! David bér Bjorgvinsson, Barnaréttur. (Reykjavik: Bokautgafa Orators, 1995), 17.

2 Annie G. Haugin. ,,Samvinna i barnavernd“. (Erindi haldid 4 malstofu um barnavernd. 28. januar, i
Reykjavik 2008), http://www.bvs.is/files/file606.pdf. (sott21. april 2011).

3 Bragi Guobrandsson. Vidtal hofundar vid Braga Gudbrandsson forstjora barnaverndarstofu.
Barnaverndarstofa 28. mars 2011.

4 Margrét Margeirsdottir, Fétlun og samfélag. (Reykjavik: Haskoélautgafan: 2001), 111.

° Lara Bjornsdottir 2011. Vidtal hofundar vid Laru Bjornsdottur starfsmann Velferdarrdduneytisins.
Velferdarraduneyti Islands. 1. april 2011.



nr. 53/1967 um favitastofnanir var til a0 mynda tekid fram ad rikid etti ad reka heali
fyrir favita sem veri allt i senn hjukrunar-, uppeldis- og kennsluhali.® Um midjan
attunda aratuginn for hugmyndafradin i malefnum fatlads folks ad breytast.” Vistun
folks 4 stofnunum potti ur takti vid hugmyndafreedina um edlilegt 1if (e. normalisering)
sem var ad festa sig i sessi { hinum Nordurlondunum.® Med edlilegu lifi er oft visad til
skilgreiningar Bengt Nirje, sem taldi ad skapa pyrfti fotludu folki skilyrdi til pess ad lifa

lifi sem veeri likast lifi allra i samfélaginu.9

Arid 1979 urdu til 16g nr. 47/1979 um adstod vid proskahefta og toku pau gildi ari
sidar. Fram ad peim tima hofou fotlud born annad hvort verid heima hja foreldrum
sinum 4n utanadkomandi adstodar eda & storum stofnunum og ma par nefna
Kopavogshali, Skalatinsheimilid i Mosfellsba, Vistheimilid Solborg a Akureyri og
Tjaldanesheimilid i Mosfellssveit.'® T 16gunum voru dkveadi um stofnanir og pjonustu
sem var i takti vid p4 hugmyndafradi sem pa var rikjandi."" Par ad auki var gert rad
fyrir skammtimaheimilum og var hugsunin & bak vid pau ad /étta alagio a foreldrunum.
Akvaedi var um sambyli, sem var nymeli og voru pau hugsud sem vanlegri
busetukostur en storu stofnanirnar. { 16gunum var mikid gert Gr greiningu og

leknisfraedilegum pattum og hefur peirri stefnu verid fylgt eftir sidan.'?

i dag eru gildandi 16g nr. 59/1992 um malefni fatlads folks. Pau 16g hafa tekid
talsverdum breytingum, na sidast um dramotin 2010-2011. Lengst af var i peim dkvaedi
um sambyli fyrir born en pad hefur verid mad Gr 16gunum.” Login eiga ad tryggja
fotludu folki og par med fotludum bornum fulla patttoku i samfélaginu og én
adgreiningar.'

Til pess ad leida fram pa opinberu stefnu sem hér er vid lydi var rynt i 16g,
athugasemdir med 16gum asamt pvi ad skoda pau trredi sem fotludum bérnum stendur
til boda. Stefnan var borin saman vid pa mannréttindasattmala sem lita ad fotludum

bornum asamt pvi ad skoda nidurstodur Gr nybirtri skyrslu samtaka um velferd barna

° Log um favitastofnanir nr. 53/1967.

! Margrét Margeirsdottir, 182.

® Sama heimild, 182.

® Sama heimild, 62-62.

"% Sama heimild, 119-134.

" Sama heimild, 189.

'2 Sama heimild, 190.

"3 Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992.
'* Lara Bjdrnsdottir, 2011.



sem gerd var 4 adstedum barna hér 4 landi ut fra Barnasattmala Sameinudu pjédanna.
Tekin voru tvo vidtol vid sérfroda adila & pessu svidi sem vitnad verdur til. Ad auki var
farid yfir paer hugmyndafradilegu stodir sem liggja ad baki peirri stefnu sem er vid 1ydi.
Ut fra pessum upplysingum er haegt ad sja hvort ad framkvamd stefnunnar er i takti vid
pa hugmyndafradilegu nalgun sem hun byggir a.

Rannsoknarspurningin sem 16g0 er til grundvallar er:

* Hver er opinber stefna yfirvalda i malefnum fatladra barna i upphafi 21. aldar

og 4 hvada hugmyndafradilegu stodum byggir hun?

Ritgerdin verdur byggd pannig upp ad i byrjun verdur fjallad um mikilveegi pess
hvernig fotlun er skilin og skilgreind, pa verdur gerd grein fyrir mannréttindasattmalum
er luta ad fotludum bornum asamt pvi ad skoda hvad felst i pvi ad vera barn & 21.
6ldinni og farid yfir islenska 10ggjof sem snertir f6tlud born fra arinu 1992 til dagsins i

dag. A0 lokum verda dregnar fram nidurstodur og lokaord.



1 Olikur skilningur 4 hugtakinu fétlun

Pratt fyrir ad flestir telji sig vita fyrir hvad fotlun stendur pé er tekist & um merkingu
ordsins i freedunum.'® Til pess ad skilja hvernig stefnumétun yfirvalda hefur préast i
gegnum tidina er naudsynlegt ad skoda hvernig skilningur & fotlun og skilgreiningar

hafa breyst 4 undanférnum aratugum.

begar talad er um olikan skilning & fotlun er verid a0 visa til 6likra likana sem hvert
um sig utlistar hugtakid fotlun & 6likan mata. S& skilningur sem hefur verid rikjandi a
fotlun sidastlionar tveer aldir hefur verid kenndur vid laeknisfredi og nefnist ymist
leeknisfraedilegt sjonarhorn, galla sjonarhorn eda lifleknislegt sjonarhorn.'® Ut fra
pessum skilningi eda sjonarhorni skilgreindi Alpjoda heilbrigdisstofnunin (WHO)
fotlun, skerdingu og homlun arid 1980 og er farid yfir pa skilgreiningu hér ad nedan

asamt peirri proun sem ordid hefur 4 skilgreiningunni.'’

Sjotti, sjoundi og attundi aratugur sidustu aldar einkenndist af réttindabarattu ymissa
minnihlutahdpa sem risu upp gegn kiigun og undirokun. I auknum meli var farid ad lita
til félagslegra patta i skilgreiningunni 4 fotlun. A pessum tima for af stad halfgerd
bylgja i Vestreenum pjodfélogum og spruttu fram morg likon sem skyrdu fotlun 0t fra
félagslegum pattum.'® Breska félagslega likanid er rottakast af peim enda er pad i
grunninn hugsad i andstodu vid pa leknisfreedilegu syn sem var i fyrri skilgreiningu
Alpjoda heilbrigdisstofnunarinnar 4 fotlun.'” A Nordurlondunum er i dag ad finna
samansafn af svipudum likonum og hefur pad samansafn fengid nafnid Norreni
tengslaskilningurinn a fotlun.”® Félagslegur skilningur 4 fotlun hefur haft mikil ahrif 4
16ggjof, mannréttindandlgun og pjoénustu gagnvart fotludu folki. bPad kemur fram i
hugmyndinni um sjalfstaett lif og notendastyrda personulega adstod sem verdur tutlistud
hér ad nedan. 1 pessum kafla er farid yfir pann skilning sem hefur verid rikjandi pegar
kemur ad fotlun og hvernig skilningurinn hefur breyst. Ad lokum er farid yfir
hugmyndafraedina um sjalfstett lif sem endurspeglast i notendastyrori persoénulegri

a0stod

1 Rannveig Traustadottir. ,,Fotlunarfraedi,” Fotlunarfredi: Nyjar islenskar rannsoknir. Ritstj. Rannveig
Traustadottir. 17-47. (Reykjavik: Haskolautgafan, 2003), 24.

'® Sama heimild, 25.
" Sama heimild, 26.
'® Sama heimild, 29-31.

'¥ The Greater Manchester Coalition of disabled people, http://www.gmcdp.com/UPIAS.html. (sott 26.
april 2011)

2 Rannveig Traustadottir. Fétlunarfredi: Nyjar islenskar rannsoknir, 35.



1.2 Laeknisfraedileg sjonarhorn 4 hugtakinu fotlun

Laeknisfredileg sjonarhorn 4 hugtakinu fotlun hafa verid rikjandi i rannsoknum &
fotludu folki allt fram 4 sidasta aratug.”' Tilhneiging hefur verid til pess ad skyra fotlun
a grundvelli pekkingar i liffreedi, lifedlisfraedi og lifefnafredi. Pad hefur bedi métad syn
heilbrigdiskerfisins sem og almennings sidustu aratugi og gerir raunar enn. Sjonarhornin
byggja i grunninn & pvi ad fotlun sé andstaeda pess sem er heilbrigt og edlilegt og eru

ymist kollud lifleknisleg, leknisfraedileg eda galla sjonarhorn.*

Laknisfredilega sjonarhornid leggur skerdingu og fotlun nanast ad pvi sama. Mikid
er lagt i a0 greina pa vankanta, sem finnast i manneskjunni, flokka pa 1t fra skerdingu
eda peim likamlegu og andlegu pattum sem eiga ad takmarka getu einstaklingsins.
Ahersla er 16gd 4 medhondlun, endurhzfingu og umonnun. Fotlunin er talin vera
personulegur harmleikur og skerdingin rot peirra vandamala sem einstaklingurinn glimir
vid. Ekki er litid til umhverfisins og pess sem parf ad laga par til pess ad
einstaklingurinn geti lifad sjalfsteedu lifi. Eins og fyrr segir er mikid lagt upp ur
leeknisfraedilegri greiningu og pegar einstaklingurinn hefur hlotid hana er farid af stad i

a0 finna leidir til pess a0 medhondla pa peaetti sem hafa verid greindir.

Ut fra pessu sjonarhorni er 1jost ad manneskjan er alitin vera gollud og fornarlamb
eigin skerdingar. Talid er ad manneskjan purfi ummdonnun, lekningu og jafnvel medferd
og pjalfun. Slik pjalfun 4 ad yta undir ad hin losni undan skerdingunni sem er talin vera
rot allra vandamala sem verda 4 vegi hennar.*betta sjonarhorn hefur verid rikjandi hér
4 landi 1 gegnum tidina og sést pad hvad helst i skilgreiningunni & fotlun. Hugtakid
fotlun er talid vera yfirheiti 6tal skerdinga. I daglegu tali visar pad til hopa folks sem er
talio 6fert um patttoku i daglegum athdfnum sdkum eigin galla eda takmarkana. Pad er

talid vera i andsteedu vid pad sem pykir edlilegt og er i raun skilgreint ut fra pvi.**

2 Rannveig Traustadottir. I nyjum fredaheimi, Fotlun: Hugmyndir og adferdir ¢ nyju fredasvioi.

Ritstj. Rannveig Traustadottir. 7-33. (Reykjavik: Haskolautgafan, 2006), 19.

2 Snefridur Pora Egilson og Gudrin Palmadoéttir. ,,Heilbrigdi og fotlun. Alpjodleg likon og

flokkunarkerfi,” Fotlun: Hugmyndir og adferdir a nyju freedasvidi. Ritstj. Rannveig Traustadottir. 37-61.
(Reykjavik: Haskolautgafan, 2006), 37-38.

= Rannveig Traustadottir. Fétlunarfredi: Nyjar islenskar rannsoknir, 25.

2 Rannveig Traustadottir. Fétlunarfredi: Nyjar islenskar rannsoknir, 29.
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1.3 Alpjoolega flokkunarkerfio um fotlun

Alpjoda heilbrigdismalastofnunin hefur pad ad meginmarkmidi ad halda utan um
upplysingar tengdar heilsufari pjoda.”> Stofnunin heldur uppi flokkunarkerfi tengdu
sjukdémum og 60rum heilsutengdum roskunum. Tvo af flokkunarkerfum hennar luta ad
fotlun. Annad peirra sendi Alpjoda heilbrigdismalastofnunin fra sér arid 1980. bad
flokkunarkerfi ber skammstéfunina ICIDH sem stendur fyrir enska heitid: International
Classification of Impairments, Disability and Handicaps. Markmidid med pvi var ad
hvetja til rannsokna og umfjéllunar um afleidingar sjukdoma. Hugmyndafredin byggdi
einungis & laeknisfraedilegri syn og litid var & skerdingu, fotlun og drorku sem beina
afleidingu sjukdoma eda roskunar 4 heilsufari.”® Hugtokin prju gegndu lykilhlutverki i
pessu flokkunarkerfi. Skerding var tutlistud sem einhverskonar missir, afbrigdileiki i
byggingu eda virkni. Fotlun var skilgreind ut fra takmarkadri getu eda vanhaefni til
peirra athatha sem edlilegt pykir ad framkvama. Homlun visadi til peirra erfidleika sem
hindrudu viokomandi einstakling i pvi ad uppfylla pad sem talid er vera edlilegt
hlutverk. bessar skilgreiningar stadsetja erfidleikana sem manneskjan maetir i henni

sjalfri sem er i anda leknisfraedilegs sjonarhorns.

Notkun kerfisins var strax nokkud almenn medal heilbrigdisvisinda og pa sér i lagi
pegar kom ad endurhafingu. Kerfid er enn notad vid drorkumat hér 4 landi enda er slikt
mat ad Ollu leyti leknisfreedilegt. Litid er til skerdingar folks pegar meta 4 hvada
félagslega studning og pjoénustu pad parf 4 ad halda. Flokkunarkerfid meetti strax hardri
gagnryni pa sér i lagi fra samtokum sem kolludu sig UPIAS og verda pau utlistud betur
ad nedan.”’ Pad var medal annars gagnrynt fyrir ad vidhalda laeknisfreedilegri syn sem
telur skerdingu meginorsakavald fotlunar og ekki potti negt tillit tekio til
samfélagslegra patta og umhverfis.”® Likanid vard i raun til pess ad upp ur saud og i
kjolfarid spratt upp hord baratta peirra sem toldu sig vera & ondverdum meidi vid pessa
syn og ma pvi segja ad petta s¢ upphafid ad peirri préun sem ordid hefur i att ad
félagslegri hugsun.” Gagnryninni var fljott svarad og ekki sist eftir ad i 1jos kom ad
ICIDH fullneegdi ekki porfum Alpjéda heilbrigdismalastofnunarinnar fyrir skraningu og
flokkun upplysinga.

% Snafridur Pora Egilson og Gudran Palmadottir, 42.

?® Sama heimild, 43.

" The Greater Manchester Coalition of disabled people.

2 Rannveig Traustadottir. Fotlunarfredi: Nyjar islenskar rannsoknir, 26-27.
% The Greater Manchester Coalition of disabled people.
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Arid 1993 for kerfid i gagngera endurskodun og var leitad til samtaka fatlads folks
vid uppbygginguna. Pessi endurskodun leiddi til pess ad nytt kerfi kom fram sem
fjalladi um faerni, fotlun og heilsu og fékk pad natnid ICF sem stendur fyrir enska ordid
International Classification of Function, Disabilities and Health. I pvi er reynt ad
sampaetta laeknisfreedilegt og félagslegt sjonarhorn.’® Breyttar aherslur og almenn
endurskodun einkenna pad. Aherslan hefur verid ferd fra takmorkun i athofnum pegar
kemur ad hugtakinu fotlun. [ stad hugtaksins hindrun (e. handicap) sem var hardlega
gagnrynt vegna tengsla vid enska hugtakid cap-in-hand (sem taknar i raun betlara med
hafu i hendi) hefur hugtakio patttaka komid inn. Breyttar dherslur eru somuleidis i
ordraedunni og hefur verid leitast vid a0 faera aherslur 4 umhverfispetti og persénulegar
adstaedur einstaklinga. Ordraedan er félagslegri og meira er um hugtok eins og athatnir
og patttoka 1 stad pess ad tala um skerdingu. Andéfsraddirnar hafa pvi haft erindi sem

erfidi enda er i auknum meeli 1iti0 til félagslegra patta i dag.

1.4 Félagsleg nalgun a hugtakinu fotlun

Laknisfredilegur skilningur 4 fotlun hefur eins og fyrr segir verid radandi i gegnum
tidina. Pessi skilningur eda syn vakti athygli dkvedinna freedimanna innan félagsvisinda
i kringum arid 1960. Erving Goffman var einn peirra sem hof rannsoknir & pvi hvernig
samfélog brugdust vid peim sem almennt voru kalladir fravikar. Hann fjalladi um
adferdir samfélagsins til ad flokka folk nidur og taldi ad slikar adferdir byggoust a
félagslegum samskiptum. I pvi samhengi taladi hann um fidvika og atti pa vid
einstaklinga sem viku fra pvi sem talid var edlilegt. Fravikarnir fengu i hans
rannsoknum idulega & sig neikvada stimplun og rannsakadi hann hvernig peir tokust &
vi0 slika stimplun i daglegu lifi. Skrif hans eru oft talin upphafid ad breyttum skilningi &

hugtakinu f6tlun, skilningi sem fellur undir félagslega nalgun.

Annad mikilveegt framlag Goffmans 1 att ad breyttum skilningi 4 adsteedum fatlads
folks ma rekja til umfjollunar hans um edli og einkenni alteekra stofnana. Med altekum
stofnunum atti hann til ad mynda vid fangelsi, s6larhringsstofnanir og sjukrahts. Vildi
hann meina ad slikar stofnanir vaeru motandi fyrir sjalfsskilning folks. I kjolfarid hofu
fjolmargir freedimenn ad rannsaka slikar stofnanir og komust peir fljotlega ad pvi ad
stofnanavistanir hofou skadleg ahrif 4 ibua peirra. Hefst pa mikil gagnryni & altekar

stofnanir. I kjolfarid eykst uppbygging 4 pjonustu vid fatlad folk ati i samfélaginu. Syn

%0 Snafridur bora Egilson og Gudrtin Palmadottir, 46.
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Goffmans og fleiri freedimanna 4 samspili umhverfis og einstaklings hafdi mikil ahrif. I

kjolfario var meira farid ad lita 4 fotlun sem félagslega moétao fyrirbeeri.

[ kringum 4rid 1970 vard politiskt umrét og komu pa fram barattuhreyfingar fatlads
folks 1 vestrenum pjoofélogum. bessar barattuhreyfingar motmaltu medal annars
adstedum fatlads folks sem einkenndust meira og minna af innilokun & stofnunum,
fatekt og mismunun. Umhverfispettir voru taldir jafn mikilvaegir og hlutir tengdir
skerdingunni pegar kom ad moguleikunum til pess ad lifa sjalfstedu lifi og an
adgreiningar. bessi syn byggdist 4 andofi gegn rikjandi skilningi 4 fotlun sem byggist &
leeknisfraedilegum pattum og endurspegladist i flokkunarkerfinu um f6tlun sem Alpjoéoa
heilbrigdismalastofnunin gaf ut arid 1980.°' Félagsleg nalgun litur ekki 4 skerdinguna
sem rot vandans par sem erfitt er breyta manneskjunni. A hinn boginn er hagt ad breyta
umhverfinu og vidhorfi folks og er leitast vid ad hafa pad ad leidarljosi.*” Upphafid ad
breyttum skilningi 4 hugtakinu fotlun er pvi ad finna i miklu umréti og breytingum a
sjotta, sjounda og attunda aratugunum og & pessi skilningur ekki sist raetur i politiskri

barattu fatlads folks fyrir auknum mannréttindum.”

1.4.1 Breska félagslega likanio um fotlun

ber hugmyndir sem liggja ad baki breska félagslega likansins um f6tlun eiga uppruna
sinn ad reka til samtakanna UPIAS (Union of the Physically Impaired Against
Segregation). Arid 1976 lystu pau pvi yfir ad folk med skerdingar veeri gert fatlad af
samfélaginu. Pau héldu pvi lika fram ad fotlun veri afleiding peirrar undirokunar sem
hlytist af peim tengslum sem varu 4 milli folks med skerdingar og annarra i
samfélaginu. Pau beindu sjonum sinum ad ahrifum félagslegra patta dsamt pvi ad gera
greinarmun 4 likamlegri skerdingu eda takmarkadri virkni og fotlun sem félagslegum
hindrunum. Samtokin risu upp af krafti eftir ad Alpj6da heilbrigdismalastofnunin gaf ut
flokkunina um f6tlun arid 1980. Yfirlysingar peirra urdu mjég rottaekar, umdeildar en

jafnframt mjog frelsandi fyrir fatlad folk.>**°Yfirlysing samtakanna vard svo grunnurinn

3 Rannveig Traustadottir. Fotlun: Hugmyndir og adferdir a nyju freedasvidi, 14-29.

%2 Freyja Haraldsdottir og Vilborg Johannsdéttir. ,,Sjdlfsteett lif og Notendastyro personuleg adstod
(Namskeiod haldid vid Endurmenntun Haskoéla Islands 25. September, 1 Reykjavik 2010).

3 Rannveig Traustadottir. Fotlun: Hugmyndir og adferdir a nyju freedasvidi, 14-19.
3 Rannveig Traustadottir. Fétlun: Hugmyndir og adferdir d nyju freedasvidi, 30.
% The Greater Manchester Coalition of disabled people.
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ad breska félagslega likaninu um fotlun sem hafnar pvi ad skerdingin orsaki fotlunina.>®

Fyrst um sinn ma pvi segja ad breska félagslega likanid og laeknisfradileg syn hafi
stadid 4 ondverdum meidi pd svo ad badi hafi préast og litid til fleiri patta med

timanum.

Ut fra likaninu er i grunninn litid svo 4 ad takmarkadir moguleikar fatlads folks til
pess ad taka patt i hinum ymsu athofnum daglegs lifs sé afleiding af félagslegum
hindrunum sem settar eru af 6fotludum einstaklingum. Pessar hindranir leidi af sér
félagslega tutilokun sem svo leidi til undirokunar pess folks sem talid er bua vid
skerdingu. Hér er pvi ekki litid svo 4 ad fotlunin sjalf sé skerdingin eda ad fotlunin
orsakist af skerdingunni. Heldur er fyrst og fremst litid svo 4 ad fotlun s¢ afleiding af
félagslegu fyrirkomulagi sem utskafar folk med einhverskonar skerdingu.>” bad er pvi
samfélagio sem parf ad laga sig ad einstaklingum, ekki einstaklingurinn sem parf ad

breyta sér til pess ad gangast vid samfélaginu.

betta sjonarhorn varpar lika 1j6si 4 peer hindranir Gr samfélaginu sem auka fotlunina.
bessar hindranir geta birst i menntun, heilbrigdis- og velferdarpjonustu, samgongum og
fristundarstarfi. betta sjonarhorn hefur proast og er ekki eins rottekt og pad var i

upphafi.®®

1.4.2 Norrana tengslasjonarhornio a fotlun

Gagnryni 4 hinn leknisfredilega skilning 4 fotlun hefur verid til stadar i
Nordurlondunum fré arinu 1970. Likt og & fleiri stodum i heiminum spratt par upp ny
syn & hugtakid fotlun og var st syn 6lik eftir samfélogum. Fraedimadurinn Jan Tessebro
er 1 raun hugmyndasmidurinn ad pvi ad pessi skilningur er settur undir einn og sama
hattinn 1 dag. Sé skilningur er ni pekktur undir heitinu, Norraeni tengslaskilningurinn 4
fotlun. Tessebro hefur haldid pvi fram ad greina megi sameiginlegar hugmyndir i
gegnum pa adherslu sem 16g0 er & tengsl fatlada einstaklingsins vid umhverfid.*
Meginpettir i norrenu tengslanalguninni eru prir ad mati Tessebros. Sa fyrsti snyr ad
pvi ad fotlun s¢ misgengi 4 milli einstaklings og samfélags og birtist misgengid i pvi ad

petta tvennt fellur ekki hvort ad 68ru. Astaedan getur legid i pvi ad samfélagid geri ekki

% Rannveig Traustadottir. Fétlun: Hugmyndir og adferdir a nyju freedasvidi, 29.
%’Sama heimild, 29-30.

%8 Rannveig Traustadottir. Fétlun: Hugmyndir og adferdir a nyju freedasvidi, 30.
% Sama heimild, 26.
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rad fyrir mannlegum fjolbreytileika en lika i pvi ad einstaklinginn skorti i raun pa ferni
sem samfélagid gerir rad fyrir ad hann bui yfir. Einstaklingur er pvi skilgreindur fatladur
ef eitthvad 1 hans fari verdur til pess ad hann verdi fyrir verulegum hindrunum i sinu
daglega lifi. Fotlunin er i raun afsted af pvi ad hun er had umhverfinu hverju sinni og

skilgreind 1 tengslum vid pad.

{ 60ru lagi felur nalgunin i sér ad fotlun sé bundin adstzedum. Pannig er manneskja
med sjonskerdingu til ad mynda ekki fotlud pegar hun talar i sima. Pad er pvi
adstedubundid hvort skerdingin leidi til fotlunar og parf ekki ad vera alltaf til stadar. Til
nanari utlistunar 4 pessu segir Tossebro ad allir upplifi einhvern timann adstaedur par
sem gerdar eru til okkar krofur sem vid radum ekki vid. Demi um slikt eru
tungumaladrdugleikar folks sem ferdast til utlanda. [ slikum adstedum eru

tjaningarmoguleikar hamladir.

{ pridja lagi tekur nalgunin mid af pvi ad fotlun sé afstaed. bar er litid til pess ad
akvardanir um hvenar einstaklingur geti talist fatladur eda skertur fari eftir akvednum
stod0lum sem eru oft 4 tidum tilviljunarkenndir. Tessebro nefnir pvi til studnings ad
skilgreiningar 4 proskahdmlun séu oft dlikar & milli pjoda. Pad er pvi oft tilviljunarkennt

hvada einstaklingar eru skilgreindir sem fatladir.*°

Jan Tessebro heldur pvi fram ad pessar rikjandi hugmyndir um fotlun séu po fyrst
og fremst 1 ordi en ekki 4 bordi. Pad megi finna flestar af peim tengslahugmyndum sem
farid hefur verid yfir i opinberri stefnumdtun Nordurlandanna allt fra 1980. En pegar
litid er yfir beitingu slikra reglna ber 6dru vid. Pad virdist vera svo ad pegar komi ad
réttindum og pjonustu verdi kuvending & skilningnum og hinum leknisfraedilega
skilningi beitt, pvert & pad sem stefnan segir til um. Petta kemur til ad mynda fram
pegar meta & rétt fatladra barna til adstodar, pa hverfur fétlunin og hennar i stad kemur
krafa um leknisfraedilega greiningu. Stefnunni virdist pvi ekki vera fylgt naegjanlega vel

eftir ad hans mati.*'

1.5 Sjalfstzett lif og notendastyro personuleg adstoo

Hugmyndafredina um sjalfstaett lif ma rekja til pess andofs sem vard 4 leknisfraedilegri
syn & hugtakinu fotlun i kringum 4rid 1970. Hugmyndafradin felur medal annars i sér

a0 allar manneskjur 6had edli eda alvarleika skerdingar eigi ad hafa rétt 4 fjolskyldulifi,

40 Rannveig Traustadottir. Fotlun: Hugmyndir og adferdir a nyju freedasvioi, 26-27.
4 Rannveig Traustadottir. Fotlun: Hugmyndir og adferdir 4 nyju fraedasvidi, 28.
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menntun og tomstundum i samfélagi par sem 6llum er gert jafnhatt undir h6di.** Kjarni
hugmyndafradinnar snyr ad pvi ad fatlad folk hafi feri 4 pvi ad stjorna eigin lifi og
styra peirri pjonustu sem pad fer.*’ bessi hugmyndafradi hefur fest raetur hér 4 landi
enda er hun beintengd vid ,,Samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks* (e.
Convention on the rights of people with disabilities), sem undirritadur var hér 4 landi i

mars arid 2007.

Samtok fatlads folks vida um heim telja medal annars ad notendastyrd personuleg
adstod sé grundvallarskilyrdi sattmalans.** Slikt fyrirkomulag er talid fara best i
hondum fatlads folks. P4 gefst feeri 4 jafningjaradgjof par sem reynsla fatlads folks
nytist vel. Pannig er hagt ad skapa tengslanet & milli fatlads folks sem getur adstodad
hvert annad og veitt hvert 60ru upplysingar & jafningjagrundvelli. Til pess ad pad gangi
upp parf samstarf fatlads folks og stjornsyslunnar ad vera til stadar og parf fatlad folk ad
vera med i rddum 4 Ollum stigum hennar. Petta & til ad mynda vid um undirbining

lagasetninga.

Samtokin um sjalfsteett lif voru stofnud hér 4 landi arido 2009. Tepu ari sidar var
NPA midstddin stofnud og sameinudust pa samtokin henni.* NPA midst6din byggir 4
hugmyndafradinni um sjalfstaett lif og er i dag rekin sem samvinnufélag i eigu fatlads
folks. Fyrirtekid vinnur 1 grunninn ad pvi ad breida ut hugmyndafraedina um sjalfstaett
lif og hjalpa fotludu folki ad Gtvega sér notendastyrda perséonulega adstod. *° Til pess ad
slikt fyrirkomulag gangi upp parf fatlad folk ad eiga kost & beingreidslum fra
sveitarfélogunum. Slikar greidslur eiga ad na yfir pa adstod sem fatlad folk parf til pess

a0 geta lifad sjalfstaedu lifi.

[ gegnum notendastyrda personulega adstod a fatlad folk ad geta nad stjorn a eigin
adstod og skipulagt og hannao hana eftir eigin porfum. Med beingreidslunum getur pad
radio starfsfolk sem fylgir pvi i gegnum daglegt lif og gerir pvi kleift ad taka virkan patt

i samfélaginu. Pegar um slika adstod raedir sér fatladi einstaklingurinn um ad rada

42 Freyja Haraldsdéttir og Vilborg Johannsdoéttir. ,,Sjalfsteett lif og Notendastyrd personuleg adstod “.

3 Adolf Ratzka. Independent  Living  Empowers  People  with  Disabilities.  (2005).
http://www.independentliving.org/docs7/ratzka200507.html. (sott 21. april 2011).

4 Freyja Haraldsdéttir og Vilborg Johannsdoéttir. ,,Sjalfsteett lif og Notendastyrd personuleg adstod “.
4 Freyja Haraldsdéttir og Vilborg Johannsdottir. ,,Sjalfsteett lif og Notendastyrd personuleg adstod “.
*® NPA midstodin. http://www.npa.is/Midstodin/Sjalfstett 1%C3%ADf.html. (s6tt 21. april 2011).
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starfsfolk og pvi hvad starfsfolkid gerir. Par sem ad barn er ekki sjalfrada hefur pad sinn

talsmann i slikum malum og er sa talsmadur yfirleitt foreldri barnsins.*’

{ pessum kafla hefur verid gerd grein fyrir pvi hvad felist i hugtakinu fotlun og hvernig
skilningurinn 4 hugtakinu hefur breyst og proast. I tengslum vid pad hefur verid farid

inn & hugmyndafredina um sjalfsteett 1if og notendastyrda personulega adstod.

[ kjolfarid verdur farid yfir pa mannréttindasattméala sem lata ad fotludum bornum og

peir tengdir vio ofangreindan skilning & fotlun.

2 Mannréttindasattmalar

Mannréttindasattmalar sem varda fatlad folk byggja &4 félagslegum skilningi & fotlun.
Logd er dhersla & réttarnalgun i stad hefdbundinnar velferdarnalgunar. {slendingar eru

ymist lagalega eda sidferdislega bundnir af peim sattmalum sem peir hafa undirritad.*®

[ pessum kafla verdur farid yfir p4 sattmala er luta ad réttindum fatladra barna dsamt pvi
ad ryna litillega 1 nidurstddur skyrslu um réttindi barnsins sem samtdk um velferd barna

4 Islandi gafu ut nyverid.

2.1 Mannréttindi

Mannleg reisn og jafnrétti eru meginstodir mannréttindahugtaksins. A0 baki
mannréttinda eru grundvallarskilyrdi pess ad hagt sé¢ ad lifa lifinu med reisn.
Mannréttindi byggja 4 pvi ad allir hafi somu réttindi sem eru o6afsalanleg. Pau arétta
somuleidis gofgi og gildi mannsins. Mannréttindi eru notud til pess ad vinna gegn skorti
4 umburdarlyndi og gera pau okkur kleift ad bua i samfélagi sattar og samlyndis. 1
lagalegum skilningi eru mannréttindi til pess fallin ad vernda einstaklinga og hopa gegn
adgerdum eda adgerdaleysi stjornvalda sem geta vegid ad grundvallarréttindum eda

mannvirdingu folks.*’

4" Sama heimild.

*® Mannréttindaskrifstofa fslands. Hvad eru mannréttindi?Allir eru Jjafnbornir til virdingar og

dafsalanlegra réttinda sem eru undirstada frelsis, réttlcetis og fridar | heiminum. ,,Mannréttindayfirlysing
Sameinudu  pjédanna“  http://www.humanrights.is/bann-vid-mismunun/hvad-eru-mannrettindi. ~ (sott
21.april 2011).

9 Sama heimild.
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Alpjodasamfélagid hefur komid sér saman um akvednar reglur sem rikjum ber ad
halda til pess ad mannréttinda sé gaett. [ fyrsta lagi ber par ad nefna ad mannréttindi eru
afsalanleg. { 60ru lagi eru pau 6deilanleg. Pad pydir pad ad 61l mannréttindi eru tengd
og jafn mikilvag i grunninn. [ pridja lagi eru pau algild. Pau eiga alltaf vid 6had stétt,
kyni, skerdingu, aldri og fleiri pattum.”

Mannréttindasamningar eru millirikjasamningar. Sameinudu pjodirnar hafa stadid ad
baki flestum peirra. Slikir samningar eru bindandi ad pjodarrétti fyrir pau riki sem hafa
stadfest pa. ,,Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins“ er demi um slikan

samning.”!

2.1.1 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins

[ gegnum nyjar félagsfreedikenningar er ni i auknum meli litid 4 barnaeskuna sem
akvedio lifsskeid sem & sér stad i 6llum menningum. Born eru talin til minnihlutahdps
sem 4 i valdatengslum og atokum vid adra kynslodahopa. Ut fra pessum kenningum
hafa born borgaraleg réttindi og eru talin vera manneskjur. Petta er olikt pvi sem lengi
hefur verid talid pegar born hafa verid rannsokud. P4 hefur verid litid 4 pau sem
verdandi manneskjur i motun og mikid lagt upp ur pvi ad st métun hafi verid med peim

haetti ad pau geetu att pad sem talid hefur verid edlileg fullordinsar.>

Préunin sem hefur ordid 4 rannséknum um barnaskuna hefur ordid samhlida proun i
stefnubreytingum. Pa sér i lagi med tilkomu ,,Samnings Sameinudu pjodanna um
réttindi barnsins*.”? Samningurinn hefur idulega verid nefndur ,,Barnasattmalinn® hér a4
landi. Hann var sampykktur & Allsherjarpingi Sameinudu pjodanna arid 1989.
Sattmalinn hefur nina verid stadfestur i 192 adildarrikjum. Island er eitt peirra rikja og
hlaut sattmalinn fullgildingu hér 4 landi 4rid 1992 med alyktun Alpingis. Allar greinar
sattmalans eiga jafnt vid um fotlud sem og 6f6tlud born, pratt fyrir ad sérstaklega sé
kvedid 4 um rétt fatladra barna 4 dkvednum stodum.>* I samningnum er tekid fram ad

born parfnist sérstakrar verndar umfram hina fullordonu. Sémuleidis beri 6llum peim er

% Mannréttindaskrifstofa Islands. Hvad eru mannréttindi?Allir eru Jjafnbornir til virdingar og

dafsalanlegra réttinda sem eru undirstada frelsis, réttlcetis og fridar | heiminum.

" Mannréttindaskrifstofa Islands. Hvad eru mannréttindi?Allir eru Jjafnbornir til virdingar og

dafsalanlegra réttinda sem eru undirstada frelsis, réttlcetis og fridar | heiminum.
°2 Mark Priestley, Disability: A Life Course Approach. (Polity Press: Cambridge, 2010), 62-64.
53 o
Sama heimild, 76.
* Sama heimild, 78.
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koma ad malefnum barna ad luta reglum samningsins.”® I samningnum er talad um
fjolskylduna sem grundvallareiningu samfélagsins. Born skuli pvi blia vid sérstaka
vernd og adstod, sem einnig sé veitt fjolskyldum peirra. Jafnframt er kvedid 4 um ad
tryggja skuli rétt barna til pess ad verda ekki adskilin fra foreldrum sinum og ad eiga
pau rétt & ad umgangast bada foreldra sina nema pad sé gegn peirra hagsmunum.
Mikilvaegt er pvi ad barn geti alist upp innan fjolskyldu.f Barnasattmalanum eru tiltekin
akvedin grundvallarréttindi sem barnid & ad hafa og er fridhelgi fjolskyldulifs, skodana-
og tjaningarfrelsi hluti af peim réttindum.Tekid er fram ad f6tlud born eigi ad bua vid
adstaedur sem tryggi virdingu peirra og yti undir virka patttoku i samfélaginu. Jafnframt
er kvedid 4 um ad allar akvardanir og rddstafanir yfirvalda eiga ad vera byggdar 4 pvi
sem barninu er fyrir bestu. Setja purfi 10g og reglur til pess ad tryggja bérnum slika
vernd. Adildarriki eigi jafnframt ad fylgja rétti barna til lifs og tryggja ad pau megi lifa

og proskast.”

bratt fyrir ad [sland hafi skuldbundid sig til pess ad framfylgja pessum samningi
fjallar nyttgefin skyrsla samtaka um velferd barna 4 fslandi um atridi sem stjornvold
hafa ekki fylgt eftir. Skyrslan hefur fengid nafnid Skuggaskyrsla Barnaheilla og kvedur
hun sérstaklega 4 um pad ad fotlud born 4 Islandi fai ekki notid fullra réttinda. Nefndin
sem ad skyrslunni st6d telur ad stjornvold purfi ad samraema adgerdir og setja fram
alhlida stefnu byggda & Barnasattmalanum. Hun telur jafnframt ad ekki sé til stadar
opinber stefnumérkun i malefnum barna 4 {slandi og par med sé jafn réttur barna ekki
tryggdur.’’

Tekin eru fyrir réttindi barna i 23. gr. sattmalans. Sérstaklega er tiltekinn réttur
fatladra barna til sjalfsbjargar med videigandi adstod sé pess porf og til virkrar patttoku
i samfélaginu. Einnig er kvedid 4 um rétt barnsins til umdnnunar og skuli su adstod vera
eftir pvi sem best henti barninu og fjolskyldu pess. Nefndin telur a0 til pess ad farid sé¢
eftir pessari grein sé naudsynlegt a0 proa heildrena stefnu Ut fra fullum rétti an
adgreiningar. Jafnframt verdi ad tryggja ad fotlud born, foreldrar peirra eda
forradamenn fai pa adstod sem peir purfa samkvemt sattmalanum. Ad mati peirra sem

a0 skyrslunni stodu er adgangur fatladra barna ad pjonustu alltof oft takmarkadur af

° Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi barnsins, nr. 18/1992. http://www .barnasattmali.is
/nam/barnasattmalinn/umbarnasattmalann.html. (sott 3. april 2011).

% Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins, nr. 18/1992.

*" Mannréttindaskrifstofa Islands o.fl. Report to the UN Committee on the Rights of the Child. 2011: 8.
https://www.barnaheill.is/barnaheill/images/stories/utgefidefni/crc-report-icehr-unicef-
savethechildren.pdf. (sott 10. april 2011).
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rikisuthlutun eda fjarrddum foreldra. Nefndin telur jafnframt ad bidlistar eftir Grreedum

fyrir brnin séu undantekningarlaust of langir.”®

2.1.2 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks var undirritadur hér & landi i
mars arid 2007. Med peirri undirritun hafa islensk stjornvold skuldbundid sig til pess ad
gera ekkert i malefnum fatlads folks er gengur pvert 4 samninginn.’ AJ aliti
embattismanns raduneytisins verdur samningurinn logfestur hér 4 landi og ber

stjornvoldum pvi ad fara eftir honum vid stefnumérkun.®

Markmid samningsins er ad studla ad pvi ad fatlad folk njoti allra mannréttinda
og mannfrelsis til fulls og jafns vid adra.®’ Mannréttindanalgunin 4 fotlun litur fyrst 4
edlislaega reisn manneskjunnar og sidast til liffreedilegra einkenna reynist porf & pvi. Ut
fra pessari nalgun er manneskjan grunneining peirra dkvardana sem lita ad henni.
Vandamal eru skodud ut fra samfélaginu en ekki manneskjunni sjalfri. Pad er talin
vangeta stjornvalda ef pau geta ekki brugdist vid 6likum porfum folks vegna fotlunar.
Stjornvold eiga ad uppraeta hindranir og tryggja pannig fulla virdingu fyrir mannlegri
reisn sem og jofnum rétti allra.

Virding fyrir heimilis- og fjolskyldulifi er tekin fyrir i 23. gr. samningsins. Par segir
ad tryggja purfi 6llum fétludum bornum jafnan rétt til pess ad alast upp innan fjolskyldu
sinnar. Adildarriki eru pannig skuldbundin til pess ad tryggja ad barn sé ekki tekid fra
foreldrum sinum gegn vilja pess. Barn skal aldrei tekid fra foreldrum sinum & grundvelli
fotlunar sinnar eda fotlunar foreldris. Adildarriki eiga pvi avallt ad leitast vid ad fa
annan adila innan stérfjolskyldunnar til ad annast barnid reynist kjarnafjolskyldan 6feer

og ef pad reynist otaekt, pa og adeins pa skuli leita til fjolskyldu innan samfélagsins.*

[ sattmalanum er kvedid 4 um bann vid mismunun og sagt ad fatlad folk eigi ad geta

tekid fullan og virkan patt i samfélaginu. I 19. gr. samningsins er farid yfir réttinn til

%8 Mannréttindaskrifstofa fslands o.fl. Report to the UN Committee on the Rights of the Child.

° Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Helga Baldvins- og Bjargardottir og Rannveig Traustadottir.
~Mannréttindi, fotlun og fjolskyldulif: I tilefni yfirfeerslu fatlads folks til sveitarfélaga,” Stjornmal og
stjornsysla: Veftimarit, 2. tbl, 5. arg (2009.) (sott 30. mars 2011), 365.

%0 [ 4ra Bjornsdottir 2011.

o1 Helga Baldvins og Bjargardéttir. ,,Sattmali Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks“. Grein birt 4
vefsidu Blindarfélagsins. http://www.blind.is/fraedin/sattmali-um-rettindi-fatlads-folks/nr/1038. (sott

l.april 2011).

2 Sameinudu pj6dirnar.  Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi  fatlads  folks.

http://www2.ohchr.org/english/law/disabilities-convention.htm#19. (s6tt 30. mars 2011).
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pess ad lifa sjalfsteedu 1ifi.*> I pessari grein er tekinn fram réttur alls fatlads folks til pess
a0 lifa i samfélaginu 4samt réttinum til pess ad velja og hafna til jafns vid adra. bar
skulu rikin gera videigandi radstafanir til pess a0 fatlad folk geti notid pessa réttar og
pannig studlad ad fullri patttoku peirra i samfélaginu an adgreiningar. bad er gert med
pvi a0 gefa fotludu folki moguleika 4 pvi ad velja sér busetustad dsamt pvi ad gefa peim
feeri 4 pvi ad rada hvar og med hverjum pad vill bua likt og adrir. Ekki ma skylda pad til
pess ad buia par sem tiltekid busetuform rikir. Einnig er tekid fram ad fotludu folki eigi
ad vera opinn adgangur ad ymiskonar samfélagsadstoo eftir porfum og sé pad gert med
pad ad markmidi ad pad geti lifad i samfélaginu an adgreiningar og til pess ad koma i
veg fyrir einangrun sem og adskilnad fra samfélaginu. Ad lokum er kvedid 4 um pad ad
samfélagspjonusta og adstada fyrir almenning eigi ad standa fotluou folki til booda likt
og O00rum og purfi ad svara til parfa peirra. Pessi grein 4 jafnt vid um fullorona
einstaklinga sem og born og pvi mikilvaegt ad hun sé hofo til hlidsjonar pegar barn 4 i

hlut.®

Af ofantdldu er 1jost ad réttindi barna eru vel skilgreind i peim mannréttindasattmalum
sem Island heyrir undir er kemur ad réttindum fatladra barna. I nidurstédum verdur
dregid saman hversu vel stjornvoldum hefur tekist til vid ad mota stefnu sem fylgir

pessum sattmalum.

3 Opinber stefna i malefnum fatladra barna

Ef meta 4 opinbera stefnu yfirvalda 4 Islandi ber ad ryna i yfirlysingar, 16g og adrar
adgerdir stjornvalda.” I pessum kafla verdur litillega fjallad um hvernig haldid er um
réttindi barna 4 Islandi. Rynt verdur i ntigildandi 16ggjof sem snyr ad fotludum bornum
asamt pvi a0 skoda hvernig beirri stefnu er framfylgt. Ad pvi loknu verdur farid i
saumana & pvi hvernig malefnum fatladra barna er hagad i stjornkerfinu og hver stada

barnsins raunverulega er.

%% Sameinudu pjodirnar. Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks.
* Sama heimild.
®® Gunnar Helgi Kristinsson. Islenska stjérnkerfio 2. Gtgafa. (Reykjavik: Haskolattgafan, 2007), 228.
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3.1 Log um malefni fatlads folks

Log nr. 59/1992 um malefni fatlads folks eru sérlog og ad 6llu jofnu eiga almenn 16g ad
gilda fyrir fatlad folk. Login voru sampykkt &4 Alpingi, 2. juni, arid 1992. Login hafa i
kjolfarid verid endurskodud og nu sidast um aramétin 2010-2011.°° Talsverdar
breytingar hafa ordid 4 16gunum sem 4dur heyrdu undir Félagsmélaraduneytio en nu
undir Velferdarraduneytio eftir ad pad tok yfir heilbrigdisraduneytio og félags- og
tryggingamalaraduneytid 1. jantar arid 2011.67°

begar talad er um breytingar 4 16gum ber ad skoda athugasemdir med frumvarpi
laga. I athugasemdum vid lagafrumvarp um malefni fatladra kemur i upphafi fram ad
paer breytingar sem lagdar verdi til midi nanast eingdngu ad peim mdalum er varda
yfirfeerslu malaflokksins fra riki til sveitarfélaga. Efnisbreytingar eigi ad vera i lagmarki
en toluverdar breytingar a stjornsyslu innan malaflokksins verdi engu ad sidur lagdar til.
[ athugasemdunum er minnst 4 ad gildandi 16g séu komin til ara sinna og naeg rok séu
fyrir pvi ad endurskoda purfi 16gin 1 heild sinni. Engu ad sidur pykir 6tekt a0 fara i
heildarendurskodun 4 sama tima og yfirfaersla malaflokksins 4 sér stad. Tekid er fram ad
sérstaklega eigi ad lita til efnis samnings Sameinudu pjoédanna um réttindi fatlads folks
vid endurskodunina. Meginrokin fyrir yfirferslu & pjonustunni vid fatlad folk liggja i
sampettingu félagslegrar pjonustu sem 4 ad studla ad heildstedari og um leid betri
pjonustu vid ibua sveitarfélaganna. { athugasemdunum kemur jafnframt fram ad
rikissjodur skuli leggja til framlog sem eiga ad notast vid préun & notendastyrdri
personulegri adstod og sé pad gert til pess ad eyda bidlista eftir pjonustu.” begar breytt
16g eru skodud sést ad nafninu hefur verid breytt i 16g nr. 59/1992 um malefni fatlads
folks.

Ef markmio laganna eru skodud sést ad pau eiga ad tryggja fotludu folki jafnrétti og
sambzerileg 1ifskjor 4 vid adra pjodfélagspegna. Pannig skapast skilyrdi til edlilegs lifs. I
16gunum er kvedid & um stodpjonustu fyrir fotlud born. Slik stodpjonusta & vid um
parfir fatladra barna fyrir ummonnun og pjalfun &samt naudsynlegri adstod vid
fjolskyldur peirra. Slik adstod eigi ad verda til pess ad bornunum sé buin o6rugg og
proskavaenleg uppeldisskilyrdi. { 16gunum kemur fram ad tekid skuli mid af peim

alpjodlegu skuldbindingum sem islensk stjornvold hafa gengist undir pegar 16gunum er

% g um malefni fatlads folks nr. 59/1992 med sidari breytingum.

o7 Velferdarradueytid. http://www.velferdarraduneyti.is/raduneyti/um-raduneytid/. (sott 21.april 2011).
®8 Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992 med sidari breytingum.

09 Athugasemdir vid frumvarpi til laga nr. 59/1992 um malefni fatladra med sidari breytingum.
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beitt. Med peim skuldbindingum er sér i lagi att vid samning Sameinudu pjoédanna um
réttindi fatlads folks. Somuleidis beri stjornvoldum ad tryggja ahrif heildarsamtaka
fatlads folks og annarra adildarfélaga pegar kemur ad stefnumdrkun og dkvordunum er
malaflokkinn snertir. Pratt fyrir pad virdist su stefnumorkun sem 4 sér stad er kemur ad
notendastyrori personulegri adstod ad mestu eiga sér stad innan raduneytisins 6had pvi

fyrirtaeki sem nt hefur verid sett 4 laggirnar af fotludu folki.”

Samkvaemt logunum & fatladur einstaklingur rétt 4 pjonustu Ut fra peim stad sem
hann kys ad bua 4. Hann & somuleidis rétt & allri almennri pjonustu rikis og
sveitarfélaga. S pjonusta sem einstaklingnum er veitt 4 ad mida ad pvi ad gera honum
kleift ad lifa og starfa i edlilegu samfélagi 4 vid adra. [ kafla fimm um pjonustustofnanir
kemur fram ad starfraekja skuli stofnanir til pess ad koma til mots vid sértaekar parfir
fatlads folks sem geri peim kleift ad lifa sjalfsteedu lifi. Med sértaekum stofnunum er
medal annars att vid hefingar- og endurhaefingarstodvar, dagvistarstofnanir, og
skammtimavistun. Sjotti kafli laganna fjallar um busetu. I honum kemur fram ad fatlad
folk eigi rétt & pjonustu sem gerir pvi kleift ad bua 4 eigin heimili eda pvi urraedi sem
samramist peirra 6skum eftir pvi sem kostur er. Niundi kafli laganna fjallar um malefni
fatladra barna og fjolskyldna peirra. I 17 gr. er farid yfir hlutverk Greiningar- og
radgjafastodvar rikisins sem skuli notast vid beitingu urreeda faedist barn med skerdingu.
Tekid er fram 1 I6gunum ad f6tlud born eigi rétt & studningsfjolskyldu,

skammtimavistun og sumardvolum.

[ 16gunum er kvedid 4 um ad sveitarfélogin eigi ad studla ad pvi ad fatlad folk geti
fengid lidveislu sem er personulegur studningur og adstod sem getur midad ad pvi ad
rjufa félagslega einangrun. Ef porf reynist eiga sveitarfélogin einnig ad veita fotludu
folki kost 4 frekari lidveislu sem getur ordid til pess ad koma i veg fyrir dvol a stofnun.
bradabirgdarakvedum laganna er kvedid 4 um notendastyrda personulega adstod. Pad er
kallad sérstakt samstarfsverkefnis rikis, sveitarfélaga og heildarsamtaka fatlads folks.
betta samstarfsverkefni 4 a0 fela i sér innleidingu & notendastyrori personulegri adstod.
Markmid pess verkefnis er ad proa leidir til pess haegt sé ad taka upp slikt kerfi.
Pjonustan eigi ad vera skipuldgd a forsendum notandans og undir verkstjorn hans og a
hin um leid ad verda sem heildsteedust & milli 6likra pjénustukerfa. Sjo manna

verkefnisstjorn skipud af radherra 4 ad leida verkefnid. Hlutverk hennar er ad mota

7 Velferdarraduneytid.  Notendastyrd  personuleg — adstod.  http://www.velferdarraduneyti.is/

malaflokkar/malefni- fatladra/notendastyrd-personuleg-adstod/. (sott 21.april 2011).
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ramma utan um fyrirkomulagid, i pvi skyni eiga sveitarfélogin ad leitast vid ad bjoda

fotludu folki notendastyrda personulega adstod til reynslu 1 tiltekinn tima.

{ 16gunum er loks heill kafli um félagslega hafingu og endurhafingu. Par er kvedid
4 um a0 slik endurhafing sé hugsud i peim tilgangi ad draga r ahrifum fétlunarinnar og
auka hazfni einstaklingsins til starfa og patttoku i daglegu lifi. 1 pvi skyni skuli
starfreekja sérstakar heefingar- og endurhafingarstodvar. Med pessu er att vid

proskapjalfun og idju- eda starfspjalfun.”!

3.2 Réttindi barna 4 Islandi

Lograeodislogin nr. 71/1997 kveda & um ad born verdi sjalfrada 18. ara. Fram ad peim
tima 4 sér stad timabil barnasku.”” A Islandi fer Velferdarraduneytid med yfirumjon
barnaverndarmala. Stefnumoétun i malaflokknum fer fram par. Barnaverndarstofa er
undirstofnun rdduneytisins og annast daglega stjérn barnaverndarmala. Meginverkefni
Barnaverndarstofu ner yfir tvo svid. Annad svidid snyr ad peim vidfangsefnum sem
luta ad starfsemi barnaverndarnefnda sveitarfélaga. Hitt svidid hefur yfirumsjon og

eftirlit med sérhafdum rekstri medferdarheimila fyrir born.”

Réttur barna a {slandi er eins og fyrr var komid inn 4 bundinn af Barnasattmalanum

asamt pvi ad vera skradur i barnalog og barnaverndarlog.

3.2.1 Barnalog og barnaverndarlog

Barnalog nr. 76/2003 kveda 4 um forsja barna.”* Pau voru sampykkt 4 Alpingi 23. mars
arid 2003. Samkvaemt 16gunum ber foreldrum ad annast barnid sitt. Peir eiga 16gunum
samkvemt ad syna pvi ast og umhyggju auk pess ad fara med forsjar- og
uppeldisskyldur ut fra hogum og porfum barnsins. Peim ber ad vernda barn sitt gegn
andlegu og likamlegu ofbeldi sem og vanvirdandi hattsemi. Foreldrum ber ad afla barni
sinu logmeeltrar fraedslu dsamt pvi ad yta undir pad ad barnid hljoti menntun og
starfspjalfun ut fra haefileika pess og dhugamalum. Forsjarforeldri raedur yfir hogum
barnsins og akvardar pvi busetustad pess asamt pvi ad fara med l6gformlegt forsvar

pess. Foreldrum ber ad hafa samrad vid barn sitt ef ad mal pess er 4 einhvern hatt til

" Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992 med sidari breytingum.

2 Lograedislog nr. 71/1997 med sidari breytingum.

’® Barnaverndarstofa. Hlutverk barnaverndarstofi. http://www.bvs.is/?m=1&ser=17. (s6tt 21. april 2011).
[ Brynhildur G. Flévenz. Réttarstada fatladra (Reykjavik, Haskolautgafan, 2004), 224.
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lykta leitt i samrami vid aldur pess og proska. Eftir pvi sem barn eldist & vegi pess ad

aukast 1 slikum malum.”®

Barnaverndarlog nr. 80/2002 luta ad vernd barna.”® Markmid laganna er ad tryggja
bérnum sem buia vid dvidunandi adstedur eda bornum sem stofna heilsu sinni og proska
i haettu adstod. Ut fra 16gunum skal leitast vid ad styrkja fjolskyldur i uppeldishlutverki

sinu 4samt pvi ad beita Urreedum til verndar peim bdrnum sem pess purfa vid.””

3.2.2 Réttur til nams

,,Ollum skal tryggdur i 16gum réttur til almennrar menntunar og fraedslu vid sitt haefi*
stendur ordrétt i 76. gr. mannréttindakafla stjornarskrar lyoveldisins fslands.”®Menntun
telst til mannréttinda enda er hin grunnurinn ad pvi ad folk fai notid peirra

samfélagslegu gaeda sem standa peim neer.”

begar talad er um rétt til ndms er verid ad visa til pess ad borgarar eigi krofu a
almennri menntun. Rikinu ber pvi skylda til ad tryggja 6llum menntun og fraedslu vid
sitt heefi. Samkvaemt nefndinni sem st6d ad Skuggaskyrslu Barnaheilla brytur niiverandi

skolanamskra 1 baga vio almennan rétt til ndms og er pessari grein pvi ekki framfylgt.80

Upphaf menntunar 1 islenska skolakerfinu hefst i raun i leikskola. Fotlud born eiga
rétt a leikskéladvol 4 almennum leikskola og eiga sveitarfélogin ad bua svo um ad pad
sé haegt.® 1 12. gr. laga um leikskéla er kvedid 4 um ad sérstaklega skuli rad gert fyrir
rymi sérfredipjonustu vegna barna med sérparfir og vinnuadstodu starfsfolks. I 22. gr.
er fjallad um framkvaemd sérfraedipjonustu.’ Par er sérstaklega tekid fram ad born sem
purfi sérstaka adstod eda pjalfun ad mati vidurkenndra greiningaadila eigi rétt a slikri

pjénustu innan leikskélans.*

Grunnskolinn tekur vid af leikskélanum og eru nugildandi 16g um grunnskola fra

arinu 2008. I 16gunum er tekid fram ad sveitarfélogum sé skylt ad halda skéla fyrir 11

s Barnaldg nr. 76/2003 med sidari breytingum.

e Barnaverndarlég nr. 80/2002.

"" Sama heimild.

"8 Stjornarskra lydveldisins fslands nr. 33 fra 17. Jani 1944 med sidari breytingum.
" Mannréttindaskrifstofa fslands. Hvad eru mannréttindi?

8 Mannréttindaskrifstofa fslands. Hvad eru mannréttindi?

®" Brynhildur G. Flévenz, 119.

82 Log um leikskola nr. 78/1994 med sidari breytingum.

% Sama heimild.
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born 4 aldrinum 6-16 é4ra. Born eiga jafnframt ad sekja skola & pessu aldursbili.
Logunum samkvemt 4 skolanefnd ad fara med mal grunnskolanna en meginhlutverk
slikrar nefndar er medal annars ad sja til pess ad 61l born eigi rétt & skélavist innan sins
sveitarfélags, fai 16gbodada fredslu, adgang ad sérfraedipjonustu asamt pvi ad hafa til

stadar videigandi husna0i fyrir kennslu og utivist.

Tekid er fram i [6gunum ad allir nemendur eigi rétt & kennslu vid sitt heefi og peir
eigi a0 fa slika kennslu i hvetjandi umhverfi og videigandi hiisnedi sem tekur mid af
porfum hvers og eins. [ 17. grein laganna er kvedid 4 um nemendur med sérparfir. bar
kemur fram ad nemendur eigi kost & pvi ad komid sé til mots vid namsparfir peirra, an
adgreiningar og an tillits til likamlegs eda andlegs atgervis. Born eiga jafnfram rétt 4
studningi i ndmi 1 samraemi vid metnar sérparfir. Fai barnid ekki kennslu vid sitt heefi
geta foreldrar sott um skolavist fyrir barnid 1 sérskdla. Skolahusnadi 4 16gunum

samkvaemt ad gera rad fyrir rymi fyrir sérfradipjonustu handa bornum med sérparfir.®*

Af ofangreindu er ljost ad grunnskélinn & ad vera fyrir 6ll bérn og ad hann & ad
adlaga sig a0 margbreytilegum porfum nemenda.®® [ Adalnamskra grunnskoéla er
somuleidis 10g0 ahersla & jafnan rétt til nams og jafngild teekiferi. Tekid er fram
mikilveegi pess a0 koma til mots vid o6lika getu og dhugamal og veita pannig nemendum
menntun vid hafi hvers og eins.® Skuggaskyrsla Barnaheilla komst ad pvi ad pratt fyrir
ad o1l born eigi ad hafa jafnan rétt til nams pa er svo ekki vida um land. Akvedin
sveitarfélog 4 landinu hafa ekki btid svo um ad grunnskoélinn geti tekid & moti 6llum
nemendum. I lagalegri tttekt Brynhildar Flovenz i bokinni Réttarstada fatladra kemur
fram a0 sum born purfi flytjast buferlum til Reykjavikur og hefja nam i 6drum hvorum
sérskolanum 4 hofudborgarsvaedinu. [ sumum tilfellum purfi bornin ad yfirgefa
fjolskyldur sina til pess ad geta gengid i skola. Jofnum rétti barna til nams i landinu er
pvi ekki framfylgt.®’

Samkvaemt samningi Sameinudu pjodanna um réttindi barna, telst barn vera
einstaklingur undir 18 éra aldri og er pvi fylgt eftir hér & landi.® A grunnskola loknum
gefst bornum pvi kostur & pvi ad ganga i framhaldsskéla. I 16gum um framhaldsskéla er

medal annars fjallad um nemendur med sérparfir. Par er tekid fram ad veita skuli

# Loég um grunnskéla nr. 91/2008.

% Brynhildur G. Flévenz, 120.

% Sama heimild, 121.

8 Mannréttindaskrifstofa fslands o.fl. Report to the UN Committee on the Rights of the Child.

88 . . oy e . .
Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi barnsins.
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fotludum nemendum kennslu og sérstakan studning i nami. Sérfraedileg adstod eigi ad
vera til stadar sem og videigandi adbunadur eftir porfum. Jafnframt er tekid fram ad
leitast eigi vid ad veita nemendum med fotlun rétt til pess ad stunda nam vid hlid

annarra nemenda.®®

[ Adalnamskra framhaldsskéla er tekid fram ad leitast eigi vid ad leyfa fotludum
nemendum ad stunda nam vid hlid annarra nemenda. Pratt fyrir pad 4 ad bjéda upp a
nam 4 sérstokum brautum og 4 kennsla og vidfangsefni par ad midast ad fotlun peirra.
Fatlad barn & pvi a0 hafa rétt 4 ad stunda nam a framhaldsskdlastigi og yfirvold
menntamala eiga a0 sja til pess ad pad fai naudsynlega adstod til pess ad geta stundad

nam vid haefi.”’

{ 6llum peim adalnamskram er lita ad skolagéngu barna er ad finna raudan prad.
Almenni hlutinn snyr alltaf ad réttinum til ndms og par med réttindum fatladra barna til
pess ad stunda ndm med 68rum bornum. I Gllum namskranum skortir hins vegar

sampaettingu 4 hagsmunum fatladra barna.”’

3.3 Stefnan gagnvart fétludum bornum 4 Islandi

Mikil proun hefur ordid 4 rannsoknum og kenningum um barnaskuna. b4 préun maé ef
til vill rekja til pess ad sjonarhorni barnsins er i auknum meli beitt i rannsoknum. I stad
pess ad skoda barnaeskuna i gegnum félagslegar stofnanir eins og fjolskyldur, skola og
velferdarpjonustu er barnaskan skodud med félagslegu sjonarhorni. Horft er til réttinda

. . . ’ Y . 2
barnsins sem einstaklings og 1t fra sjonarhorni pess.’

Lengi vel hefur barnaskan verid talin vera é&kvedin leid sem liggur til
fullordinsaranna. Pegar kemur ad fotludum bérnum hefur barnaska peirra oft einkennst
af inngripi til pess ad tryggja peim leid og adgang ad heimi fullordins folks. Prounin a
skilningi barnaskunnar hefur ordid til pess ad born njoéta nui meiri réttinda sem
einstaklingar.” Leitast hefur verid eftir pvi ad finna ut hvad peim er fyrir bestu og ma

sjé pess merki 4 fslandi i dag.

89 Log um framhaldsskola nr. 80/1996 med sidari breytingum.
90 o
Sama heimild.
" Brynhildur G. Flévenz,132.
%2 Mark Priestley, 62.
% Sama heimild, 62-64.
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Arid 1992 var morkud su stefna ad stydja foreldra til pess ad annast bornin sin
heima. Par var reynt ad vikja fra peirri stefnu sem var i 16gum arid 1983 um
stofnanaurradi. Reynt var ad auka jafnradi pannig ad fotlud born gaetu ordid jafnsett
o0fotludum boérnum. Hugsunin var st ad veita foreldrum og bornunum sjalfum
videigandi studning og pjonustu til pess ad pau getu ordid virkir samfélagspegnar eins
og Onnur born. bratt fyrir petta var gert rad fyrir stofnunum i 16gum nr. 59/1992 um
malefni fatladra.’® Pad lagadkvaedi var numid brott vid yfirfeerslu malaflokksins til
sveitarfélaganna um sidastlidin aramot. 1 dag er pvi ekki skylt ad starfraekja stofnanir
fyrir f6tlud born. Engu ad sidur er enn starfraekt eitt sambyli sem tekur vid fotludum
bornum.” P4 er sjonum beint ad Barnaverndarstofu, par sem hin er i raun eina stofnunin
sem hefur einhver Urraedi tiltek til pess ad vista born til lengri tima utan
foreldrahtisanna. Pad er pa yfirleitt ekki gert i gegnum medferdarstofnanir heldur
fosturradstafanir.”® I sjounda kafla laganna er sérstaklega fjallad um radstofun barna i
fostur. Barnaverndarstofa beitir heimild i barnaverndarlogum sem er kallad ,,Styrkt
fostur. °’ ba fer barnid 4 fosturheimili i tiltekinn tima og fer sérstaka uménnum og
pjalfun 4 heimili sem ymist 1-3 born bua 4. Samningurinn er alltaf gerdur til eins ars i
senn og endurnyjadur sé pess porf.”® Fosturforeldrar fa greidslur og peirra starf er i raun

ad annast barnio.

Fram ad aramotunum 2010-2011 hafa verid tvenns konar kerfi i gangi er kemur ad
fotludu folki. Annars vegar félagspjonusta sveitarfélaganna og hins vegar rikisrekid
pjonustukerfi. A9 mati sumra sérfredinga voru gallar 4 niverandi pjonustukerfi. Litid
var um samhafingu og samheldni i pjoénustunni vio f6tlud born. Algengt var ad born
lentu 4 grau svaedi par sem abyrgdin var 0ljos. Pjonustan var i kjolfarid ekki eins

markviss.”

Vid yfirferslu malaflokksins til sveitarfélaganna um sidastlidin dramoét breytist
etta.'% Pratt fyrir bad ma segja ad enn sé hin Osynilega stefna st ad malefni fatladra
y g ynileg

barna heyri fyrst og fremst undir 16g um malefni fatlads folks. bPau eru engu ad sidur

o Bragi Gudbrandsson 2011.

% Lara Bjornsdottir 2011.

% Bragi Gudbrandsson 2011.

o Barnaverndarlég nr. 80/2002.
% Sama heimild.

% Bragi Gudbrandsson 2011.

190 Sama heimild.
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L1 . < . . - 101
sérlog sem einugis 4 ad nota pegar 6nnur 16g duga ekki.'

Fo6tlud born lenda pvi enn i
klemmu 4 milli kerfanna. Pau eru badi f6tlud og svo ad sjalfsogou born. Pad hefur verid
tilhneiging til pess ad yta bornunum & milli kerfanna. bPau kerfi sem hafa veitt f6tludum
bornum urraedi eru: Bugl, Svadisskrifstofan, Styrktarfélogin og Barnaverndarstofa. Eftir
a0 malaflokkurinn for yfir til sveitarfélaganna hafa svadisskrifstofurnar verid lagodar

nidur.

Velferdarraduneytid hefur pvi sidan 2008 reynt ad leida pessa hopa saman af pvi ad
barn parf kannski & 6llum pessum kerfum ad halda og pvi naudsynlegt ad pau vinni

. . 102
saman en ekki gegn hvort 6dru."

Pratt fyrir petta pa er stefnan st ad bornin séu hja
foreldrum sinum med Ollum tiltekum rddum. Stefnan er pvi 1 grunninn

einstaklingsmidud pjonusta, ekki Gt fra markmidum heldur porfum.'®

A0 mati Braga Guobrandssonar forstjora Barnaverndarstofu parf ad mynda eina
félagsmalaloggjof til pess ad tryggja samheaefingu og samremi. P6 svo ad mikilvagt
skref hafi verid stigid ad hans mati med yfirfaerslunni fra riki til sveitarfélaga hefoi purft
a0 endurskoda 16gin og sampaetta pau i ein 16g. Somuleidis purfi sterka midlega stofnun
sem gaeti ad pvi ad réttindi fatladra barna séu tryggd. Pad purfi jafnframt eftirlit med
peim 16gum sem nu eru til stadar. Hann telur ljost er ad markmidin snai ad

einstaklingnum og hans porfum, pad purfi bara ad fylgja peim eftir.'®*

[ Skuggaskyrslu Barnaheilla er athugasemd gerd vid pad ad foreldrum fatladra barna
sé oft & tidum ekki veitt naegjanleg adstod til pess ad geta hugsad um bdrnin sin heima.
Bornin eru of mikid send fra fjolskyldum sinum & sérstok heimili. Nefndin leggur til ad
stjornvold kanni hvort ekki veeri betra fyrir bornin ad dvelja heima og njéta samvista vid
fjolskyldur sinar. Nefndin bendir einnig 4 ad skortur sé 4 urredum fyrir fotlud bérn sem
barnaverndaryfirvold purfi ad fjarlegja frd heimilum sinum. Bornin séu vistud i
svokolludu ,,styrktu fostri, en slikt urraedi er i grunninn etlad fyrir born med
hegdunarvandamal, sem nefndin telur ekki takt fyrir ftlud borm.'” Nefndin hefur
ahyggjur af pvi a0 foreldrar fatladra barna séu stundum hindradir i pvi ad hugsa um

barnid sitt, sérstaklega par sem adstodin vid barnid eda fjarhagslegur studningur vid

%' | éra Bjornsdotir 2011.

192 Sama heimild.

193 Sama heimild.

104 Bragi Gudbrandsson 2011.

% Utdrattur ar skyrslu Barnaheills. Skuggaskyrsla Barnaheilla. 2011:2. https:/www.barnaheill.
is/barnaheill/images/stories/utgefidefni/crc-utdrattur.docx.pdf. (sott 10.april 2011).
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foreldra pess er af skornum skammti. Slikt eykur eftirspurnina eftir langtima adstod
fyrir pessi born 1 rikisreknum adstodum par sem adskilnadur vio foreldra er
naudsynlegur. Nefndin mealir med pvi vid stjérnvold ad meiri bjargir purfi ad veita
foreldrum fatladra barna svo ad peir geti annast um bdrnin sin heima. Sérstaklega purfi
a0 huga ad fotludum foreldrum svo ad peir geti verid betur i stakk bunir til pess ad sinna

sinum bornum 4 sinu heimili.

Nefndin fer yfir pa breytingu sem ordid hefur eftir tilfaerslu malaflokksins fra riki
yfir til sveitarfélaga. Hin telur pad vera jakvaeda proun pd svo ad betur hefoi att ad
vanda til verks. Hun telur enga heildarstefnu og eftirfylgni vera til stadar eftir
yfirfeersluna. Pad muni auka heattuna 4 pvi ad pjonustan muni ekki skila sér jafnt til
allra. Pao er sérstaklega mikilvaegt pegar um f6tlud born er ad raeda til pess ad pau geti
tekid fullan patt i skolastarfi og 60rum tomstundum Pbratt fyrir pad telur nefndin
markmidin sem snua ad pvi ad fera pjonustuna naer folkinu vera jakvad. Pad er
somuleidis nidurstada nefndarinnar ad auka purfi adstod vio foreldra fatladra barna svo
ad pau geti hjalpad sér sjalf.'” Nefndin hefur ahyggjur af pvi ad verkefni peirra sem
vinna ad barnaverndarmalum séu meiri en pau komast yfir. Pad skapar pa hattu ad barn
fai ekki pa hjalp og vernd sem pvi ber ad fa samkvaemt sattmalanum. Pratt fyrir ad
adgerdaraxtlanir og reglugerdir séu til stadar er mikil sundurgreining og l1élegt samstarf
4 milli peirra sem bera abyrgd a velferd barna a Islandi.'”’Skortur 4 regluverki a sér
somuleidis stad og kallar pad 4 hagnyta radgefandi stefnuskrd til pess ad virkja
adgerdaraxtlanirnar sem pegar eru til stadar. Melt er med pvi ad byrjad sé ad vinna ad

samstarfi 4 milli peirra 6liku stofnanna sem vinna ad velferd barna.'*®

1% Utdrattur ur skyrslu Barnaheills. Skuggaskyrsla Barnaheilla.
"7 Sama heimild.

108 Sama heimild
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Nidurstoour og umrzaeour

Reynt hefur verid ad draga fram opinbera stefnu yfirvalda i malefnum fatladora barna,
stefnu sem erfitt er ad henda reidur og skilja til fulls. Skyrslur og alit sérfreedinga benda
til pess ad skortur sé a heildarstefnu 1 malefnum fatladra barna. Enn er tilhneiging til
pess ad bjoda upp 4 adgreinandi urredi. Pad er & skjon vid 10g og mannréttindasattmala.
Aherslur stjérnvalda virdast 4 teepum tveimur aratugum ekki hafa verid i takti vid pa
hugmyndafraedi sem ni hefur rutt sér til rams i mannréttindasattmalum og 16ggjof. bad
sést 4 peim Urreedum sem fotludum boérnum er bodid upp 4. bau virdast morg hver snua
ad pvi ad adstoda foreldrana en ekki barnid. Log um malefni fatlads folks og pau 16g
sem snua ad réttindum til nams eru ekki negjanlega i takti vid hugmyndafraedina um
sjalfsteett lif og pa félagslegu nalgun sem reynt hefur verid ad fylgja eftir. begar kemur
a0 réttinum til freedslu er & margan hatt brotid 4 fotludum bornum. Ad bjoda upp 4
sérskola & grunnskolastigi ytir undir adgreiningu og verdur vaentanlega til pess ad skolar
leggi sig ekki fram vid ad hafa adstodu sem tekur mid af margrbreytileika. Foreldrar eru
pvi liklegir til pess ad kjosa skoéla sem hefur adstodu sem hentar barninu og reynir pvi

ekki negjanlega 4 skolakerfid eins og pad leggur sig.

Pad ad senda barn 1 ,,styrkt fostur™ getur varla verid pvi fyrir bestu, par sem ad rétti
barns og hogum er yfirleitt best borgid i foreldrahtisum. bad er pvi dkvedio ahyggjuefni
a0 ekki sé betur stadid ad peirri adstod sem foreldrar fatladra barna hafa. Adstod sem
@tti a0 midast ad pvi ad gera barninu fert ad vera heima hja sér, stunda skoéla i sinu
naersamfélagi sem og tomstundir. Samkvamt 16gum og mannréttindasattmalum 4 barn

a0 hafa tekifeeri 4 slikri esku.

{ dag 4 hid félagslega sjonarhorn ad vera rikjandi gagnvart fotludum bérnum. Pad
kemur fram i peim mannréttindasattmalum sem Island parf ad fylgja sem og i peirri
stefnu sem Velferdarraduneytio vill fylgja. Einhversstadar bregdum vid okkur 1t af leid
vegna pess ad pau urradi sem eru i bodi fyrir barnid eru langt fra pvi ad vera byggo a
pvi sem er barninu fyrir bestu og mida ekki ad pvi ad uppraeta hindranir og veita
nagjanleglega pjonustu i samraemi vid parfir hvers og eins barns. Jan Tessebro virdist
pvi hafa mikid til sins mal pegar hann taladi um ad hugmyndir & bak vid fotlun vaeru
fyrst og fremst & ordi en ekki & bordi. Tengslahugmyndir um f6tlun er vissulega ad finna
i islenskri 160ggjof likt og annars stadar i Nordurlondunum en pegar litid er yfir beitingu

reglanna bregdur 6dru vid. Likt og Tessebro bendir réttilega &, pa virdist kiivending
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verda a skilningnum pegar raunveruleg réttindi barna og pjoénustan vid pau eru skodud.
b4 skyndilega fara stjornvold ad beita hinu leknisfraedilega sjonarhorni. Vandamalin
eru stadsett i barninu sjalfu en ekki i umhverfinu. Leitast er vid ad greina og laga
skerdingu barnsins frekar en ad breyta pattum i umhverfinu. bPad er edlilegt ad greina
skerdingar og reyna ad laga pad sem hagt er ad laga. Pad er hins vegar ekki edlilegt ad
lausnir liggi 1 pvi a0 fjarleegja born 1 stad pess ad laga umhverfid ad porfum peirra.
Hugmyndafredilegar stodir eru ahrifamiklar i stefnumoétun og sést pad vel pegar
flokkunarkerfi Alpjodlegu heilbrigdisstofnunarinnar er skodud. Hvernig slik stofnun
skilgreinir fotlun skiptir lykilmali pegar kemur ad fotludum bornum. Félagsleg nalgun
hefur haft mikil ahrif & nytt likan peirra og hafa samtok fatlads folks haft par mikid ad
segja. Pad ad leita rada hja fotludu folki vio stefnumotun og stefnubreytingar virdist
skipta mali ef vel 4 takast. Pad tonar vel vid hugmyndafraedina um sjalfstaett lif og veeri
6skandi ad stjornvold 4 fslandi myndu i auknum meeli fara pa leid pegar méta & stefnu i

malefnum fatlads folks.

Nu stendur malaflokkur fatlads folks 4 timamotum og um aramétin voru 16g um
malefni fatlads folks endurskodud. Medal pess sem var endurskodad var dkvedi um
sambyli fyrir born. Tekin var st akvordun sem er i takti vid hugmyndafraedina um
sjalfstett 1if ad afma petta dkveedi. bratt fyrir pad var ekki hugad ad pvi hvad tti ad
koma i stadinn. Faera ma rok fyrir pvi ad ekki hafi verid hugad nagjanlega vel ad
pessari breytingu. ,,Styrkt fostur” er i auknum meli notad fyrir f6tlud born. b4 er
vandamalid enn og aftur stadsett hja barninu og trraeda pvi ekki leitad med réttindi pess
i fyrirrami. Mikilveegt er ad barnid fai adstod sem geri pvi kleift ad bua heima hja sér.
bao er ekki hagur barnsins ad vera tekid fra foreldrum sinum til pess ad 1étta alagid a
heimilinu. Enn er pad hluti af opinberri stefnu yfirvalda ad senda fotlud born i
skammtimavistun og bornin eru jafnframt send i hvildarfostur sem getur ekki verid séd
ut fra hagsmunum barnsins. St hugmyndafredi sem liggur ad baki NPA
midstodvarinnar sem ni hefur verid stofnud virdist pjona hagi barnsins best. Ad baki
hugmyndafraedarinnar ma finna skyr skilabod um mikilvaegi edlilegs fjolskyldulifs og
pad hlytur ad vera f6lgid 1 pvi ad barnid sé ekki i sifellu tekid ut af heimili sinu. Pad fai
pa adstod sem pad parf & ad halda heim til sin og vid athafnir daglegs lifs sem etti ad

gera pvi kleift ad stunda skola og tomstundir i sinu umhverfi.

Pad er lika mikid dhyggjuefni ad born virdast veltast um & milli stofanana. Hver um

sig virdist benda 4 hina og lausna ekki leitad ut fra raunverulegum pdérfum barnsins. bPad
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mun vaentanlega ad einhverju leiti breytast med tilkomu abyrgdar sveitarfélaganna. bratt
fyrir ad margt sé jakveett vid pa yfirferslu sem atti sér nii um sidastlidin aramoét eru
nokkrir vankantar 4. Pad vantar ef til vill skyrari mork og eftirfylgni med
sveitarfélogunum sem hafa mjog mikio sjalfdemi. b6 svo ad nerpjonusta geti ordid til
pess ad pjonusta vid born verdi betri og skilvirkari pa virdist ekki vera neg eftirfylgni
med sveitarfélogunum. Bragi Gudbrandsson virdist hafa rétt fyrir sér pegar hann talar
um naudsyn sterkrar midleegrar stofnunar eftir yfirfersluna, stofnunar sem gaeti ad pvi
a0 réttindi fatladra barna séu tryggd. Pad er mikil aheetta ad baki sjalfdemis
sveitarfélaganna, sem gati ordid til pess ad fotludum bérnum verdi i raun mismunad
eftir pvi hvar pau bua. betta eru vissulega getgatur og reynsla ekki komin & petta, en
eins og hefur synt sig 1 pessu verkefni pa er naudsyn skyrrar stefnu mikilveg og 4 pad

vaentanlega vid um nytilkomna yfirferslu lika.

Tvo grunnatridi purfa ad minu mati ad vera til stadar svo ad hegt s¢ ad tala um ad
hér s¢ vid lidi heildreen stefna i malefnum fatladra barna, stefna sem ad stjornvold
framfylgja og er snidin ad réttindum barnsins. { fyrsta lagi parf ad méta heildrana stefnu
sem er byggd a félagslegri syn a4 fotlun og peirri mannréttindanalgun sem lagt er upp
med i Sattmala Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks og Barnasattmalanum. Su
stefna endurspeglast svo i hugmyndafraedinni um sjalfstett 1if. beirri stefnu parf ad
framfylgja. Vel faeri 4 ad hafa pad 1 formi notendastyrorar persénulegrar adstodar sem
Gtlistud var hér ad ofan. Pad er i raun pad urradi sem best fellur ad rétti barnsins. [ 6dru
lagi parf a0 gaeta ad pvi ad ekki séu glufur 1 logunum sem gefur stjornvoldum of mikid
feeri 4 a0 talka pau eftir hentugleika. Neegt byggingarefni er til stadar hér & landi til pess
ad byggja gott og traust kerfi i kringum f6tlud born. Kerfi sem 4 ad mida ad pvi sem
hverju barni er fyrir bestu. Naudsynlegt er pé ad hafa stefnu 40ur en farid er af stad i
framkvemdir og su stefna parf ad vera hugsud 4 sem heildrenastan mata med rétt

barnsins i forgrunni.
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Lokaoro

Stefna yfirvalda i malefnum fatladra barna hefur verid utlistud eftir pvi sem best var
unnt. Visad hefur verid til laga, sattmala og skyrslna sem luta ad fétludbum bérnum.
Hugmyndafraedi hefur verid reifud og raett um framkvemd og dkvardanir sem teknar
hafa verid. Pad verdur ad teljast jakveett ad nu er i auknum meli reynt ad nd fram
sjonarmidi barnsins. Barnid er ekki lengur verdandi manneskja, barn er manneskja med
full réttindi. Pvi midur pa virdast fotlud born ekki hata 6dlast pessi réttindi sem pau eiga
a0 hafa verandi born. Skerdingin er enn hofo i forgrunni pegar leida er leitad til pess ad
skapa peim skilyroi til edlilegs lifs. Pad sem lika ahyggjuetni er ad efndir virdast ekki
vera i takti vid ordreduna. Mikilvegt er ad samfélagslegur skilningur riki vardandi
jafnrétti pegna pessa lands. Naudsynlegt er ad stjornvold og peir sem med malefni
fatladra barna og fjolskyldna peirra fara hafi sameiginlega stefnu sem byggi 4 vilja
peirra sem pjonustunnar eiga ad njota. Jafnframt parf ad kynna pa stefnu og upplysa

pj6dina um hana.

Vid gerd pessa verkefnis fékk ég otal oft ad heyra setninguna ,,f6tlud born eru alltaf
fyrst og fremst born“. Eg atla ad lata pad vera lokapunktinn i ritgerdinni og vona ad
pessi setning verdi ekki notud til skrauts i tali fullordinna heldur af fullkominni virdingu

fyrir bornum, vilja peirra og vaentingum.
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