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Útdráttur 
Í !essari ritger" er leitast vi" a" greina hver opinber stefna yfirvalda í málefnum fatla"ra 

barna er vi" upphaf 21. aldarinnar á Íslandi og á hva"a hugmyndafræ"ilegu sto"um hún 

byggir. Í !ví skyni er r#nt í lög, athugasemdir me" lögum ásamt !ví a" sko"a !au 

úrræ"i sem fötlu"um börnum stendur til bo"a. Stefnan er borin saman vi" !á 

mannréttindasáttmála sem lúta a" fötlu"um börnum, ásamt !ví a" sko"a ni"urstö"ur úr 

n#birtri sk#rslu samtaka um velfer" barna sem ger" var á a"stæ"um barna hér á landi út 

frá Barnasáttmála Sameinu"u !jó"anna. A" auki ver"ur fari" yfir !ær 

hugmyndafræ"ilegu sto"ir sem liggja a" baki !eirri stefnu sem er vi" l#"i. 

Ni"urstö"ur leiddu í ljós a" ekki er um heildræna opinbera stefnu a" ræ"a í málefnum 

fatla"ra barna. Enn er tilhneiging til !ess a" bjó"a fötlu"um börnum upp á a"greinandi 

úrræ"i sem er á skjön vi" markmi" laga og mannréttindasáttmála.  

Áherslur stjórnvalda vir"ast ekki vera í takti vi" !á hugmyndafræ"i sem nú hefur rutt 

sér til rúms í mannréttindasáttmálum og löggjöf.  
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Formáli 

Ritger" !essi er lokaverkefni mitt til BA-prófs í stjórnmálafræ"ideild Háskóla Íslands. 

Ritger"in er metin til 12 eininga (ECTS) af 180 eininga námi.  

Ég geri mér ekki grein fyrir hvenær mér var" ljóst a" fatla" fólk b#r vi" ákve"na 

mismunun í samfélaginu. Ég ólst upp vi" !a" a" eiga fatla"an bró"ur og vorum vi" 

miklir vinir í gegnum barnæskuna. Fljótlega tók ég eftir !ví a" hann haf"i ekki sömu 

tækifæri og ég. Mikill tími af hans barnæsku fór í spítalavist og #miskonar hæfingar 

sem allar mi"u"u a" !ví a" draga úr sker"ingu hans. Ég gat eytt mun meiri tíma í leik 

og frístundir en hann og var" !a" til !ess a" hann einangra"ist miki" frá ö"rum börnum. 

Fötlu" börn og barnæskan hefur veri" mér hugleikin sí"an. Í fimm ár hef ég unni" me" 

fötlu"um börnum og í gegnum !á vinnu hef ég or"i" me"vitu" um !a" hvernig 

barnæska !eirra st#rist oft af sker"ingunni og úrræ"a er leita" út frá henni en ekki til 

!ess a" koma til móts vi" !au sem börn. $á vir"ist mun algengara a" taka barni" af 

heimilinu í !ví skyni a" létta álag foreldranna en a" veita fjölskyldunni a"sto" heima 

hjá sér. Miki" af !eim fötlu"u börnum sem ég hef kynnst hafa eitt miklum tíma fjarri 

fjölskyldum sínum. %mist í gegnum skammtímavistanir, stu"ningsfjölskyldur, 

sjúkrainnlagnir, hæfingar og endurhæfingar. Sum !eirra hafa búi" á samb#li og sum 

hafa fari" langa lei" í sérskóla. Ári" 2009 var ég !a" sem kalla" er stu"ningsfjölskylda 

fyrir níu ára dreng. Sá haf"i átt nokkrar slíkar fjölskyldur á undan mér, allt fólk sem var 

honum ókunnugt og lita"ist líf hans miki" af !ví róti ef svo má a" or"i komast.  

$essi reynsla mín var" til !ess a" ári" 2010 tók ég ákvör"un um a" stefna yfirvalda í 

málefnum fatla"ra barna yr"i verkefni mitt til BA-grá"u og hófst í kjölfari" leit a" 

heimildum.  

$ar sem a" verkefni" nær yfir tvö fræ"asvi" eru lei"beinendurnir tveir. Ómar H. 

Kristmundsson annar lei"beinandanna haf"i yfirumsjón me" !eim hluta er sneri a" 

opinberri stefnumótun og Hanna Björg Sigurjónsdóttir haf"i yfirumsjón me" !eim 

!áttum er sneru a" fötlu"um börnum. $eim færi ég bestu !akkir fyrir handlei"sluna frá 

upphafi til enda. Hönnu Björg vil ég jafnframt !akka fyrir a"sto" á"ur en verki" hófst. 

A" hennar tilstu"lan sat ég áfangann „Fötlun, sjálf og samfélag“ sem kenndur er vi" 

Fötlunarfræ"i í Háskóla Íslands. $a" skerpti skilning minn á málefnum fatla"s fólks til 

muna. Sömulei"is fór ég á námskei" um „Sjálfstætt líf“ og „Notendast#r"a persónulega 

a"sto"“ sem haldi" var 25. janúar 2010. A" lokum vil ég !akka fjölskyldu minni fyrir 

a"sto"ina og Helgu Baldvins- og Bjargardóttur fyrir yfirlesturinn. 
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Inngangur 
Í !essari ritger" er opinber stefna yfirvalda í málefnum fatla"ra barna vi" upphaf 21. 

aldar á Íslandi sko"u". Fari" ver"ur í saumana á !eirra ákvar"anatöku sem tekin var 

!egar núgildandi lög nr. 59/1992 um málefni fatla"s fólks voru sam!ykkt ári" 1992 og 

!á !róun sem or"i" hefur á löggjöfinni sí"an !á. Opinber stefna er sko"u" me" rétt 

barnsins í huga og er !eim sáttmálum sem lúta a" réttindum fatla"ra barna !ví beitt. 

Markmi"i" me" !essu verkefni er a" ö"last skilning á !ví hva" liggur a" baki !eim 

ákvör"unum sem teknar hafa veri" í málefnum fatla"ra barna vi" upphaf 21. aldar og 

hvort a" huga" sé a" rétti barnsins í slíkum ákvar"anatökum. 

Tilur" ritger"arinnar liggur í !örfinni á a" sko"a !etta tiltekna efni. Skortur er á 

uppl#singum á !ví hvernig ákvar"anir eru teknar af yfirvöldum í málefnum fatla"ra 

barna. Í ritger"inni samtvinnast réttindi fatla"s fólks og réttindi barna. Til eru sérstök 

barnalög sem lúta a" börnum og svo eru til lög um málefni fatla"s fólk sem ber a" 

sko"a !egar málefni fatla"ra barna eru tekin fyrir.   

Hafa ber í huga a" !egar tala" er um réttindi barna e"a barnarétt er yfirleitt veri" a" 

vísa til tengsla forelda og barns.1 Löggjöf í málefnum barna hefur !róast töluvert frá !ví 

a" fyrstu barnaverndarlögin nr. 42/1932 voru sett. Í !eim lögum var ekki ákvæ"i um 

samstarf vi" börn e"a foreldra í !eim málum er barni" var"a"i. $róun löggjafarinnar er 

á !ann veg a" börn eru sífellt a" fá auki" vægi í !eim í málum er lúta a" !eim sjálfum.2  

Í tilefni fyrstu barnaverndarlaganna ári" 1932 var ger" könnun á a"stæ"um barna. 

Ni"ursta"an úr !eirri könnun s#ndi a" !au börn sem bjuggu vi" lökustu skilyr"in á 

Íslandi voru fötlu" börn. $essi könnun var grunnurinn a" !ví a" fari" er a" huga a" 

löggjöf í málefnum fatla"s fólks.3 Fyrsta löggjöfin tók gildi ári" 1936 lög nr. 18/1936 

um fávitahæli.4 Upphaflegu sneru öll lögin a" fólki me" !roskahömlun en me" árunum 

hafa !au or"i" ví"tækari og eru nú fyrir allt fatla" fólk.5 Fyrstu löggjafirnar snerust 

miki" um stofnanir, vernd og einangrandi úrræ"i. $a" kemur bers#nilega í ljós í !eim 

nafngiftum sem fyrstu lögunum voru gefin sem og í ákvæ"um innan laganna. Í lögum 

                                                        
1 Daví" $ór Björgvinsson, Barnaréttur. (Reykjavík: Bókaútgáfa Orators, 1995), 17. 
2 Annie G. Haugin. „Samvinna í barnavernd“. (Erindi haldi" á málstofu um barnavernd. 28. janúar, í 
Reykjavík 2008),  http://www.bvs.is/files/file606.pdf.  (sótt 21. apríl 2011). 
3 Bragi Gu"brandsson. Vi"tal höfundar vi" Braga Gu"brandsson forstjóra barnaverndarstofu.     
Barnaverndarstofa 28. mars 2011. 
4 Margrét Margeirsdóttir, Fötlun og samfélag. (Reykjavík: Háskólaútgáfan: 2001), 111. 
5 Lára Björnsdóttir 2011. Vi"tal höfundar vi" Láru Björnsdóttur starfsmann Velfer"arrá"uneytisins. 
Velfer"arrá"uneyti Íslands. 1. apríl 2011. 
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nr. 53/1967 um fávitastofnanir var til a" mynda teki" fram a" ríki" ætti a" reka hæli 

fyrir fávita sem væri allt í senn hjúkrunar-, uppeldis- og kennsluhæli.6 Um mi"jan 

áttunda áratuginn fór hugmyndafræ"in í málefnum fatla"s fólks a" breytast.7 Vistun 

fólks á stofnunum !ótti úr takti vi" hugmyndafræ"ina um e"lilegt líf (e. normalisering) 

sem var a" festa sig í sessi í hinum Nor"urlöndunum.8 Me" e"lilegu lífi er oft vísa" til 

skilgreiningar Bengt Nirje, sem taldi a" skapa !yrfti fötlu"u fólki skilyr"i til !ess a" lifa 

lífi sem væri líkast lífi allra í samfélaginu.9  

Ári" 1979 ur"u til lög nr. 47/1979 um a"sto" vi" !roskahefta og tóku !au gildi ári 

sí"ar. Fram a" !eim tíma höf"u fötlu" börn anna" hvort veri" heima hjá foreldrum 

sínum án utana"komandi a"sto"ar e"a á stórum stofnunum og má !ar nefna 

Kópavogshæli, Skálatúnsheimili" í Mosfellsbæ, Vistheimili" Sólborg á Akureyri og 

Tjaldanesheimili" í Mosfellssveit.10 Í lögunum voru ákvæ"i um stofnanir og !jónustu 

sem var í takti vi" !á hugmyndafræ"i sem !á var ríkjandi.11 $ar a" auki var gert rá" 

fyrir skammtímaheimilum og var hugsunin á bak vi" !au a" létta álagi" á foreldrunum. 

Ákvæ"i var um samb#li, sem var n#mæli og voru !au hugsu" sem vænlegri 

búsetukostur en stóru stofnanirnar. Í lögunum var miki" gert úr greiningu og 

læknisfræ"ilegum !áttum og hefur !eirri stefnu veri" fylgt eftir sí"an.12  

Í dag eru gildandi lög nr. 59/1992 um málefni fatla"s fólks. $au lög hafa teki" 

talsver"um breytingum, nú sí"ast um áramótin 2010-2011. Lengst af var í !eim ákvæ"i 

um samb#li fyrir börn en !a" hefur veri" má" úr lögunum.13 Lögin eiga a" tryggja 

fötlu"u fólki og !ar me" fötlu"um börnum fulla !átttöku í samfélaginu og án 

a"greiningar.14  

Til !ess a" lei"a fram !á opinberu stefnu sem hér er vi" l#"i var r#nt í lög, 

athugasemdir me" lögum ásamt !ví a" sko"a !au úrræ"i sem fötlu"um börnum stendur 

til bo"a. Stefnan var borin saman vi" !á mannréttindasáttmála sem lúta a" fötlu"um 

börnum ásamt !ví a" sko"a ni"urstö"ur úr n#birtri sk#rslu samtaka um velfer" barna 

                                                        
6 Lög um fávitastofnanir nr. 53/1967. 
7 Margrét Margeirsdóttir, 182. 
8 Sama heimild, 182. 
9 Sama heimild, 62-62. 
10 Sama heimild, 119-134. 
11 Sama heimild, 189. 
12 Sama heimild, 190. 
13 Lög um málefni fatla"s fólks nr. 59/1992. 
14 Lára Björnsdóttir, 2011. 
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sem ger" var á a"stæ"um barna hér á landi út frá Barnasáttmála Sameinu"u !jó"anna. 

Tekin voru tvö vi"töl vi" sérfró"a a"ila á !essu svi"i sem vitna" ver"ur til. A" auki var 

fari" yfir !ær hugmyndafræ"ilegu sto"ir sem liggja a" baki !eirri stefnu sem er vi" l#"i. 

Út frá !essum uppl#singum er hægt a" sjá hvort a" framkvæmd stefnunnar er í takti vi" 

!á hugmyndafræ"ilegu nálgun sem hún byggir á.  

Rannsóknarspurningin sem lög" er til grundvallar er: 

• Hver er opinber stefna yfirvalda í málefnum fatla"ra barna í upphafi 21. aldar 

og á hva"a hugmyndafræ"ilegu sto"um byggir hún?  

 

Ritger"in ver"ur bygg" !annig upp a" í byrjun ver"ur fjalla" um mikilvægi !ess 

hvernig fötlun er skilin og skilgreind, !á ver"ur ger" grein fyrir mannréttindasáttmálum 

er lúta a" fötlu"um börnum ásamt !ví a" sko"a hva" felst í !ví a" vera barn á 21. 

öldinni og fari" yfir íslenska löggjöf sem snertir fötlu" börn frá árinu 1992 til dagsins í 

dag. A" lokum ver"a dregnar fram ni"urstö"ur og lokaor".  
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1 Ólíkur skilningur á hugtakinu fötlun 

$rátt fyrir a" flestir telji sig vita fyrir hva" fötlun stendur !á er tekist á um merkingu 

or"sins í fræ"unum.15 Til !ess a" skilja hvernig stefnumótun yfirvalda hefur !róast í 

gegnum tí"ina er nau"synlegt a" sko"a hvernig skilningur á fötlun og skilgreiningar 

hafa breyst á undanförnum áratugum.  

$egar tala" er um ólíkan skilning á fötlun er veri" a" vísa til ólíkra líkana sem hvert 

um sig útlistar hugtaki" fötlun á ólíkan máta. Sá skilningur sem hefur veri" ríkjandi á 

fötlun sí"astli"nar tvær aldir hefur veri" kenndur vi" læknisfræ"i og nefnist #mist 

læknisfræ"ilegt sjónarhorn, galla sjónarhorn e"a líflæknislegt sjónarhorn.16 Út frá 

!essum skilningi e"a sjónarhorni skilgreindi Al!jó"a heilbrig"isstofnunin (WHO) 

fötlun, sker"ingu og hömlun ári" 1980 og er fari" yfir !á skilgreiningu hér a" ne"an 

ásamt !eirri !róun sem or"i" hefur á skilgreiningunni.17  

Sjötti, sjöundi og áttundi áratugur sí"ustu aldar einkenndist af réttindabaráttu #missa 

minnihlutahópa sem risu upp gegn kúgun og undirokun. Í auknum mæli var fari" a" líta 

til félagslegra !átta í skilgreiningunni á fötlun. Á !essum tíma fór af sta" hálfger" 

bylgja í Vestrænum !jó"félögum og spruttu fram mörg líkön sem sk#r"u fötlun út frá 

félagslegum !áttum.18 Breska félagslega líkani" er róttækast af !eim enda er !a" í 

grunninn hugsa" í andstö"u vi" !á læknisfræ"ilegu s#n sem var í fyrri skilgreiningu 

Al!jó"a heilbrig"isstofnunarinnar á fötlun.19 Á Nor"urlöndunum er í dag a" finna 

samansafn af svipu"um líkönum og hefur !a" samansafn fengi" nafni" Norræni 

tengslaskilningurinn á fötlun.20 Félagslegur skilningur á fötlun hefur haft mikil áhrif á 

löggjöf, mannréttindanálgun og !jónustu gagnvart fötlu"u fólki. $a" kemur fram í 

hugmyndinni um sjálfstætt líf og notendast#r"a persónulega a"sto" sem ver"ur útlistu" 

hér a" ne"an. Í !essum kafla er fari" yfir !ann skilning sem hefur veri" ríkjandi !egar 

kemur a" fötlun og hvernig skilningurinn hefur breyst. A" lokum er fari" yfir 

hugmyndafræ"ina um sjálfstætt líf sem endurspeglast í notendast#r"ri persónulegri 

a"sto" 

                                                        
15 Rannveig Traustadóttir. ,,Fötlunarfræ"i,“ Fötlunarfræ!i: N"jar íslenskar rannsóknir. Ritstj. Rannveig 
Traustadóttir. 17-47. (Reykjavík: Háskólaútgáfan, 2003), 24. 
16 Sama heimild, 25. 
17 Sama heimild, 26. 
18  Sama heimild, 29-31. 
19 The Greater Manchester Coalition of disabled people, http://www.gmcdp.com/UPIAS.html. (sótt 26. 
apríl 2011) 
20 Rannveig Traustadóttir. Fötlunarfræ!i: N"jar íslenskar rannsóknir, 35. 
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1.2 Læknisfræ!ileg sjónarhorn á hugtakinu fötlun 

Læknisfræ"ileg sjónarhorn á hugtakinu fötlun hafa veri" ríkjandi í rannsóknum á 

fötlu"u fólki allt fram á sí"asta áratug.21 Tilhneiging hefur veri" til !ess a" sk#ra fötlun 

á grundvelli !ekkingar í líffræ"i, lífe"lisfræ"i og lífefnafræ"i. $a" hefur bæ"i móta" s#n 

heilbrig"iskerfisins sem og almennings sí"ustu áratugi og gerir raunar enn. Sjónarhornin 

byggja í grunninn á !ví a" fötlun sé andstæ"a !ess sem er heilbrigt og e"lilegt og eru 

#mist köllu" líflæknisleg, læknisfræ"ileg e"a galla sjónarhorn.22  

Læknisfræ"ilega sjónarhorni" leggur sker"ingu og fötlun nánast a" !ví sama. Miki" 

er lagt í a" greina !á vankanta, sem finnast í manneskjunni, flokka !á út frá sker"ingu 

e"a !eim líkamlegu og andlegu !áttum sem eiga a" takmarka getu einstaklingsins. 

Áhersla er lög" á me"höndlun, endurhæfingu og umönnun. Fötlunin er talin vera 

persónulegur harmleikur og sker"ingin rót !eirra vandamála sem einstaklingurinn glímir 

vi". Ekki er liti" til umhverfisins og !ess sem !arf a" laga !ar til !ess  a" 

einstaklingurinn geti lifa" sjálfstæ"u lífi. Eins og fyrr segir er miki" lagt upp úr 

læknisfræ"ilegri greiningu og !egar einstaklingurinn hefur hloti" hana er fari" af sta" í 

a" finna lei"ir til !ess a" me"höndla !á !ætti sem hafa veri" greindir.  

Út frá !essu sjónarhorni er ljóst a" manneskjan er álitin vera göllu" og fórnarlamb 

eigin sker"ingar. Tali" er a" manneskjan !urfi ummönnun, lækningu og jafnvel me"fer" 

og !jálfun. Slík !jálfun á a" #ta undir a" hún losni undan sker"ingunni sem er talin vera 

rót allra vandamála sem ver"a á vegi hennar.23$etta sjónarhorn hefur veri" ríkjandi hér 

á landi í gegnum tí"ina og sést !a" hva" helst í skilgreiningunni á fötlun. Hugtaki" 

fötlun er tali" vera yfirheiti ótal sker"inga. Í daglegu tali vísar !a" til hópa fólks sem er 

tali" ófært um !átttöku í daglegum athöfnum sökum eigin galla e"a takmarkana.  $a" er 

tali" vera í andstæ"u vi" !a" sem !ykir e"lilegt og er í raun skilgreint út frá !ví.24  

 

 

 

                                                        
21 Rannveig Traustadóttir. „Í n#jum fræ"aheimi,“ Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i. 
Ritstj. Rannveig Traustadóttir. 7-33. (Reykjavík: Háskólaútgáfan, 2006), 19. 
22 Snæfrí"ur $óra Egilson og Gu"rún Pálmadóttir. ,,Heilbrig"i og fötlun. Al!jó"leg líkön og 
flokkunarkerfi,“ Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i. Ritstj. Rannveig Traustadóttir. 37-61. 
(Reykjavík: Háskólaútgáfan, 2006), 37-38. 
23 Rannveig Traustadóttir. Fötlunarfræ!i: N"jar íslenskar rannsóknir, 25. 
24 Rannveig Traustadóttir. Fötlunarfræ!i: N"jar íslenskar rannsóknir, 29. 
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1.3 Al"jó!lega flokkunarkerfi! um fötlun 

Al!jó"a heilbrig"ismálastofnunin hefur !a" a" meginmarkmi"i a" halda utan um 

uppl#singar tengdar heilsufari !jó"a.25 Stofnunin heldur uppi flokkunarkerfi tengdu 

sjúkdómum og ö"rum heilsutengdum röskunum. Tvö af flokkunarkerfum hennar lúta a" 

fötlun. Anna" !eirra sendi Al!jó"a heilbrig"ismálastofnunin frá sér ári" 1980. $a" 

flokkunarkerfi ber skammstöfunina ICIDH sem stendur fyrir enska heiti": International 

Classification of Impairments, Disability and Handicaps. Markmi"i" me" !ví var a" 

hvetja til rannsókna og umfjöllunar um aflei"ingar sjúkdóma. Hugmyndafræ"in bygg"i 

einungis á læknisfræ"ilegri s#n og liti" var á sker"ingu, fötlun og örorku sem beina 

aflei"ingu sjúkdóma e"a röskunar á heilsufari.26 Hugtökin !rjú gegndu lykilhlutverki í 

!essu flokkunarkerfi. Sker"ing var útlistu" sem  einhverskonar missir, afbrig"ileiki í 

byggingu e"a virkni. Fötlun var skilgreind út frá takmarka"ri getu e"a vanhæfni til 

!eirra athafna sem e!lilegt !ykir a" framkvæma. Hömlun vísa"i til !eirra erfi"leika sem 

hindru"u vi"komandi einstakling í !ví a" uppfylla !a" sem tali" er vera e!lilegt 

hlutverk. $essar skilgreiningar sta"setja erfi"leikana sem manneskjan mætir í henni 

sjálfri sem er í anda læknisfræ"ilegs sjónarhorns.  

Notkun kerfisins var strax nokku" almenn me"al heilbrig"isvísinda og !á sér í lagi 

!egar kom a" endurhæfingu. Kerfi" er enn nota" vi" örorkumat hér á landi enda er slíkt 

mat a" öllu leyti læknisfræ"ilegt. Liti" er til sker"ingar fólks !egar meta á hva"a 

félagslega stu"ning og !jónustu !a" !arf á a" halda. Flokkunarkerfi" mætti strax har"ri 

gagnr#ni !á sér í lagi frá samtökum sem köllu"u sig UPIAS og ver"a !au útlistu" betur 

a" ne"an.27 $a" var me"al annars gagnr#nt fyrir a" vi"halda læknisfræ"ilegri s#n sem 

telur sker"ingu meginorsakavald fötlunar og ekki !ótti nægt tillit teki" til 

samfélagslegra !átta og umhverfis.28 Líkani" var" í raun til !ess a" upp úr sau" og í 

kjölfari" spratt upp hör" barátta !eirra sem töldu sig vera á öndver"um mei"i vi" !essa 

s#n og má !ví segja a" !etta sé upphafi" a" !eirri !róun sem or"i" hefur í átt a" 

félagslegri hugsun.29 Gagnr#ninni var fljótt svara" og ekki síst eftir a" í ljós kom a" 

ICIDH fullnæg"i ekki !örfum Al!jó"a heilbrig"ismálastofnunarinnar fyrir skráningu og 

flokkun uppl#singa.  

                                                        
25 Snæfrí"ur $óra Egilson og Gu"rún Pálmadóttir, 42. 
26 Sama heimild, 43. 
27 The Greater Manchester Coalition of disabled people. 
28 Rannveig Traustadóttir. Fötlunarfræ!i: N"jar íslenskar rannsóknir, 26-27. 
29 The Greater Manchester Coalition of disabled people. 
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Ári" 1993 fór kerfi" í gagngera endursko"un og var leita" til samtaka fatla"s fólks 

vi" uppbygginguna. $essi endursko"un leiddi til !ess a" n#tt kerfi kom fram sem 

fjalla"i um færni, fötlun og heilsu og fékk !a" nafni" ICF sem stendur fyrir enska or"i" 

International Classification of Function, Disabilities and Health. Í !ví er reynt a" 

sam!ætta læknisfræ"ilegt og félagslegt sjónarhorn.30 Breyttar áherslur og almenn 

endursko"un einkenna !a". Áherslan hefur veri" fær" frá takmörkun í athöfnum !egar 

kemur a" hugtakinu fötlun. Í sta" hugtaksins hindrun (e. handicap) sem var har"lega 

gagnr#nt vegna tengsla vi" enska hugtaki" cap-in-hand (sem táknar í raun betlara me" 

húfu í hendi) hefur hugtaki" !átttaka komi" inn. Breyttar áherslur eru sömulei"is í 

or"ræ"unni og hefur veri" leitast vi" a" færa áherslur á umhverfis!ætti og persónulegar 

a"stæ"ur einstaklinga. Or"ræ"an er félagslegri og meira er um hugtök eins og athafnir 

og !átttöka í sta" !ess a" tala um sker"ingu. Andófsraddirnar hafa !ví haft erindi sem 

erfi"i enda er í auknum mæli liti" til félagslegra !átta í dag.  

 

1.4 Félagsleg nálgun á hugtakinu fötlun 

Læknisfræ"ilegur skilningur á fötlun hefur eins og fyrr segir veri"  rá"andi í gegnum 

tí"ina. $essi skilningur e"a s#n vakti athygli ákve"inna fræ"imanna innan félagsvísinda 

í kringum ári" 1960. Erving Goffman var einn !eirra sem hóf rannsóknir á !ví hvernig 

samfélög brug"ust vi" !eim sem almennt voru kalla"ir frávikar. Hann fjalla"i um 

a"fer"ir samfélagsins til a" flokka fólk ni"ur og taldi a" slíkar a"fer"ir bygg"ust á 

félagslegum samskiptum. Í !ví samhengi tala"i hann um frávika og átti !á vi" 

einstaklinga sem viku frá !ví sem tali" var e!lilegt. Frávikarnir fengu í hans 

rannsóknum i"ulega á sig neikvæ"a stimplun og rannsaka"i hann hvernig !eir tókust á 

vi" slíka stimplun í daglegu lífi. Skrif hans eru oft talin upphafi" a" breyttum skilningi á 

hugtakinu fötlun, skilningi sem fellur undir félagslega nálgun.  

Anna" mikilvægt framlag Goffmans í átt a" breyttum skilningi á a"stæ"um fatla"s 

fólks má rekja til umfjöllunar hans um e"li og einkenni altækra stofnana. Me" altækum 

stofnunum átti hann til a" mynda vi" fangelsi, sólarhringsstofnanir og sjúkrahús. Vildi 

hann meina a" slíkar stofnanir væru mótandi fyrir sjálfsskilning fólks. Í kjölfari" hófu 

fjölmargir fræ"imenn a" rannsaka slíkar stofnanir og komust !eir fljótlega a" !ví a" 

stofnanavistanir höf"u ska"leg áhrif á íbúa !eirra. Hefst !á mikil gagnr#ni á altækar 

stofnanir. Í kjölfari" eykst uppbygging á !jónustu vi" fatla" fólk úti í samfélaginu. S#n 
                                                        
30 Snæfrí"ur $óra Egilson og Gu"rún Pálmadóttir, 46. 
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Goffmans og fleiri fræ"imanna á samspili umhverfis og einstaklings haf"i mikil áhrif. Í 

kjölfari" var meira fari" a" líta á fötlun sem félagslega móta" fyrirbæri.  

Í kringum ári" 1970 var" pólitískt umrót og komu !á fram baráttuhreyfingar fatla"s 

fólks í vestrænum !jó"félögum. $essar baráttuhreyfingar mótmæltu me"al annars 

a"stæ"um fatla"s fólks sem einkenndust meira og minna af innilokun á stofnunum, 

fátækt og mismunun. Umhverfis!ættir voru taldir jafn mikilvægir og hlutir tengdir 

sker"ingunni !egar kom a" möguleikunum til !ess a" lifa sjálfstæ"u lífi og án 

a"greiningar. $essi s#n bygg"ist á andófi gegn ríkjandi skilningi á fötlun sem byggist á 

læknisfræ"ilegum !áttum og endurspegla"ist í flokkunarkerfinu um fötlun sem Al!jó"a 

heilbrig"ismálastofnunin gaf út ári" 1980.31 Félagsleg nálgun lítur ekki á sker"inguna 

sem rót vandans !ar sem erfitt er breyta manneskjunni. Á hinn bóginn er hægt a" breyta 

umhverfinu og vi"horfi fólks og er leitast vi" a" hafa !a" a" lei"arljósi.32 Upphafi" a" 

breyttum skilningi á hugtakinu fötlun er !ví a" finna í miklu umróti og breytingum á 

sjötta, sjöunda og áttunda áratugunum og á !essi skilningur ekki síst rætur í pólitískri 

baráttu fatla"s fólks fyrir auknum mannréttindum.33 

 

1.4.1 Breska félagslega líkani! um fötlun 

$ær hugmyndir sem liggja a" baki breska félagslega líkansins um fötlun eiga uppruna 

sinn a" reka til samtakanna UPIAS (Union of the Physically Impaired Against 

Segregation). Ári" 1976 l#stu !au !ví yfir a" fólk me" sker"ingar væri gert fatla" af 

samfélaginu. $au héldu !ví líka fram a" fötlun væri aflei"ing !eirrar undirokunar sem 

hlytist af !eim tengslum sem væru á milli fólks me" sker"ingar og annarra í 

samfélaginu. $au beindu sjónum sínum a" áhrifum félagslegra !átta ásamt !ví a" gera 

greinarmun á líkamlegri sker"ingu e"a takmarka"ri virkni og fötlun sem félagslegum 

hindrunum. Samtökin risu upp af krafti eftir a" Al!jó"a heilbrig"ismálastofnunin gaf út 

flokkunina um fötlun ári" 1980. Yfirl#singar !eirra ur"u mjög róttækar, umdeildar en 

jafnframt mjög frelsandi fyrir fatla" fólk.3435Yfirl#sing samtakanna var" svo grunnurinn 

                                                        
31 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i, 14-29. 
32 Freyja Haraldsdóttir og Vilborg Jóhannsdóttir. „Sjálfstætt líf og Notendast"r! persónuleg a!sto!“ 
(Námskei" haldi" vi" Endurmenntun Háskóla Íslands 25. September, í Reykjavík 2010).  
33 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i, 14-19. 
34 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i, 30. 
35 The Greater Manchester Coalition of disabled people. 
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a" breska félagslega líkaninu um fötlun sem hafnar !ví a" sker"ingin orsaki fötlunina.36 

Fyrst um sinn má !ví segja a" breska félagslega líkani" og læknisfræ"ileg s#n hafi 

sta"i" á öndver"um mei"i !ó svo a" bæ"i hafi !róast og  liti" til fleiri !átta me" 

tímanum.  

Út frá líkaninu er í grunninn liti" svo á a" takmarka"ir möguleikar fatla"s fólks til 

!ess a" taka !átt í hinum #msu athöfnum daglegs lífs sé aflei"ing af félagslegum 

hindrunum sem settar eru af ófötlu"um einstaklingum. $essar hindranir lei"i af sér 

félagslega útilokun sem svo lei"i til undirokunar !ess fólks sem tali" er búa vi" 

sker"ingu. Hér er !ví ekki liti" svo á a" fötlunin sjálf sé sker"ingin e"a a" fötlunin 

orsakist af sker"ingunni. Heldur er fyrst og fremst liti" svo á a" fötlun sé aflei"ing af 

félagslegu fyrirkomulagi sem útskúfar fólk me" einhverskonar sker"ingu.37 $a" er !ví 

samfélagi" sem !arf a" laga sig a" einstaklingum, ekki einstaklingurinn sem !arf a" 

breyta sér til !ess a" gangast vi" samfélaginu.  

$etta sjónarhorn varpar líka ljósi á !ær hindranir úr samfélaginu sem auka fötlunina. 

$essar hindranir geta birst í menntun, heilbrig"is- og velfer"ar!jónustu, samgöngum og 

frístundarstarfi. $etta sjónarhorn hefur !róast og er ekki eins róttækt og !a" var í 

upphafi.38  

 

1.4.2 Norræna tengslasjónarhorni! á fötlun 

Gagnr#ni á hinn læknisfræ"ilega skilning á fötlun hefur veri" til sta"ar í 

Nor"urlöndunum frá árinu 1970. Líkt og á fleiri stö"um í heiminum spratt !ar upp n# 

s#n á hugtaki" fötlun og var sú s#n ólík eftir samfélögum. Fræ"ima"urinn Jan Tøssebro 

er í raun hugmyndasmi"urinn a" !ví a" !essi skilningur er settur undir einn og sama 

hattinn í dag. Sá skilningur er nú !ekktur undir heitinu, Norræni tengslaskilningurinn á 

fötlun. Tøssebro hefur haldi" !ví fram a" greina megi sameiginlegar hugmyndir í 

gegnum !á áherslu sem lög" er á tengsl fatla"a einstaklingsins vi" umhverfi".39 

Megin!ættir í norrænu tengslanálguninni eru !rír a" mati Tøssebros. Sá fyrsti sn#r a" 

!ví a" fötlun sé misgengi á milli einstaklings og samfélags og birtist misgengi" í !ví a" 

!etta tvennt fellur ekki hvort a" ö"ru. Ástæ"an getur legi" í !ví a" samfélagi" geri ekki 

                                                        
36 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i, 29. 
37Sama heimild, 29-30. 
38 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i, 30.  
39 Sama heimild, 26. 
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rá" fyrir mannlegum fjölbreytileika en líka í !ví a" einstaklinginn skorti í raun !á færni 

sem samfélagi" gerir rá" fyrir a" hann búi yfir. Einstaklingur er !ví skilgreindur fatla"ur 

ef eitthva" í hans fari ver"ur til !ess a" hann ver"i fyrir verulegum hindrunum í sínu 

daglega lífi. Fötlunin er í raun afstæ" af !ví a" hún er há" umhverfinu hverju sinni og 

skilgreind í tengslum vi" !a".  

Í ö"ru lagi felur nálgunin í sér a" fötlun sé bundin a"stæ"um. $annig er manneskja 

me" sjónsker"ingu til a" mynda ekki fötlu" !egar hún talar í síma. $a" er !ví 

a"stæ"ubundi" hvort sker"ingin lei"i til fötlunar og !arf ekki a" vera alltaf til sta"ar. Til 

nánari útlistunar á !essu segir Tøssebro a" allir upplifi einhvern tímann a"stæ"ur !ar 

sem ger"ar eru til okkar kröfur sem vi" rá"um ekki vi". Dæmi um slíkt eru 

tungumálaör"ugleikar fólks sem fer"ast til útlanda. Í slíkum a"stæ"um eru 

tjáningarmöguleikar hamla"ir.  

Í !ri"ja lagi tekur nálgunin mi" af !ví a" fötlun sé afstæ". $ar er liti" til !ess a" 

ákvar"anir um hvenær einstaklingur geti talist fatla"ur e"a skertur fari eftir ákve"num 

stö"lum sem eru oft á tí"um tilviljunarkenndir. Tøssebro nefnir !ví til stu"nings a" 

skilgreiningar á !roskahömlun séu oft ólíkar á milli !jó"a. $a" er !ví oft tilviljunarkennt 

hva"a einstaklingar eru skilgreindir sem fatla"ir.40 

Jan Tøssebro heldur !ví fram a" !essar ríkjandi hugmyndir um fötlun séu !ó fyrst 

og fremst í or"i en ekki á bor"i. $a" megi finna flestar af !eim tengslahugmyndum sem 

fari" hefur veri" yfir í opinberri stefnumótun Nor"urlandanna allt frá 1980. En !egar 

liti" er yfir beitingu slíkra reglna ber ö"ru vi". $a" vir"ist vera svo a" !egar komi a" 

réttindum og !jónustu ver"i kúvending á skilningnum og hinum læknisfræ"ilega 

skilningi beitt, !vert á !a" sem stefnan segir til um. $etta kemur til a" mynda fram 

!egar meta á rétt fatla"ra barna til a"sto"ar, !á hverfur fötlunin og hennar í sta" kemur 

krafa um læknisfræ"ilega greiningu. Stefnunni vir"ist !ví ekki vera fylgt nægjanlega vel 

eftir a" hans mati.41  

 

1.5 Sjálfstætt líf og notendast#r! persónuleg a!sto! 

Hugmyndafræ"ina um sjálfstætt líf má rekja til !ess andófs sem var" á læknisfræ"ilegri 

s#n á hugtakinu fötlun í kringum ári" 1970. Hugmyndafræ"in felur me"al annars í sér 

a" allar manneskjur óhá" e"li e"a alvarleika sker"ingar eigi a" hafa rétt á fjölskyldulífi, 
                                                        
40 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a!fer!ir á n"ju fræ!asvi!i, 26-27. 
41 Rannveig Traustadóttir. Fötlun: Hugmyndir og a"fer"ir á n#ju fræ"asvi"i, 28. 
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menntun og tómstundum í samfélagi !ar sem öllum er gert jafnhátt undir höf"i.42 Kjarni 

hugmyndafræ"innar sn#r a" !ví a" fatla" fólk hafi færi á !ví a" stjórna eigin lífi og 

st#ra !eirri !jónustu sem !a" fær.43 $essi hugmyndafræ"i hefur fest rætur hér á landi 

enda er hún beintengd vi" „Samning Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks“ (e. 

Convention on the rights of people with disabilities), sem undirrita"ur var hér á landi í 

mars ári" 2007.  

Samtök fatla"s fólks ví"a um heim telja me"al annars a" notendast#r" persónuleg 

a"sto" sé grundvallarskilyr"i sáttmálans.44 Slíkt fyrirkomulag er tali" fara best í 

höndum fatla"s fólks. $á gefst færi á jafningjará"gjöf !ar sem reynsla fatla"s fólks 

n#tist vel. $annig er hægt a" skapa tengslanet á milli fatla"s fólks sem getur a"sto"a" 

hvert anna" og veitt hvert ö"ru uppl#singar á jafningjagrundvelli. Til !ess a" !a" gangi 

upp !arf samstarf fatla"s fólks og stjórns#slunnar a" vera til sta"ar og !arf fatla" fólk a" 

vera me" í rá"um á öllum stigum hennar. $etta á til a" mynda vi" um undirbúning 

lagasetninga.  

Samtökin um sjálfstætt líf voru stofnu" hér á landi ári" 2009. Tæpu ári sí"ar var 

NPA mi"stö"in stofnu" og sameinu"ust !á samtökin henni.45 NPA mi"stö"in byggir á 

hugmyndafræ"inni um sjálfstætt líf og er í dag rekin sem samvinnufélag í eigu fatla"s 

fólks. Fyrirtæki" vinnur í grunninn a" !ví a" brei"a út hugmyndafræ"ina um sjálfstætt 

líf og hjálpa fötlu"u fólki a" útvega sér notendast#r"a persónulega a"sto". 46 Til !ess a" 

slíkt fyrirkomulag gangi upp !arf fatla" fólk a" eiga kost á beingrei"slum frá 

sveitarfélögunum. Slíkar grei"slur eiga a" ná yfir !á a"sto" sem fatla" fólk !arf til !ess 

a" geta lifa" sjálfstæ"u lífi.  

Í gegnum notendast#r"a persónulega a"sto" á fatla" fólk a" geta ná" stjórn á eigin 

a"sto" og skipulagt og hanna" hana eftir eigin !örfum. Me" beingrei"slunum getur !a" 

rá"i" starfsfólk sem fylgir !ví í gegnum daglegt líf og gerir !ví kleift a" taka virkan !átt 

í samfélaginu. $egar um slíka a"sto" ræ"ir sér fatla"i einstaklingurinn um a" rá"a 

                                                        
42 Freyja Haraldsdóttir og Vilborg Jóhannsdóttir. „Sjálfstætt líf og Notendast"r! persónuleg a!sto!“. 
43 Adolf Ratzka. Independent Living Empowers People with Disabilities. (2005).  
http://www.independentliving.org/docs7/ratzka200507.html. (sótt 21. apríl 2011).  
44 Freyja Haraldsdóttir og Vilborg Jóhannsdóttir. „Sjálfstætt líf og Notendast"r! persónuleg a!sto!“. 
45 Freyja Haraldsdóttir og Vilborg Jóhannsdóttir. „Sjálfstætt líf og Notendast"r! persónuleg a!sto!“. 
46 NPA mi"stö"in.  http://www.npa.is/Midstodin/Sjálfstætt_l%C3%ADf.html. (sótt 21. apríl 2011). 
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starfsfólk og !ví hva" starfsfólki" gerir. $ar sem a" barn er ekki sjálfrá"a hefur !a" sinn 

talsmann í slíkum málum og er sá talsma"ur yfirleitt foreldri barnsins.47 

 

Í !essum kafla hefur veri" ger" grein fyrir !ví hva" felist í hugtakinu fötlun og hvernig 

skilningurinn á hugtakinu hefur breyst og !róast. Í tengslum vi" !a" hefur veri" fari" 

inn á hugmyndafræ"ina um sjálfstætt líf og notendast#r"a persónulega a"sto". 

Í kjölfari" ver"ur fari" yfir !á mannréttindasáttmála sem lúta a" fötlu"um börnum og 

!eir tengdir vi" ofangreindan skilning á fötlun.  

 

2 Mannréttindasáttmálar  

Mannréttindasáttmálar sem var"a fatla" fólk byggja á félagslegum skilningi á fötlun. 

Lög" er áhersla á réttarnálgun í sta" hef"bundinnar velfer"arnálgunar. Íslendingar eru 

#mist lagalega e"a si"fer"islega bundnir af !eim sáttmálum sem !eir hafa undirrita".48 

Í !essum kafla ver"ur fari" yfir !á sáttmála er lúta a" réttindum fatla"ra barna ásamt !ví 

a" r#na lítillega í ni"urstö"ur sk#rslu um réttindi barnsins sem samtök um velfer" barna 

á Íslandi gáfu út n#veri".  

 

2.1 Mannréttindi 

Mannleg reisn og jafnrétti eru meginsto"ir mannréttindahugtaksins. A" baki 

mannréttinda eru grundvallarskilyr"i !ess a" hægt sé a" lifa lífinu me" reisn. 

Mannréttindi byggja á !ví a" allir hafi sömu réttindi sem eru óafsalanleg. $au árétta 

sömulei"is göfgi og gildi mannsins. Mannréttindi eru notu" til !ess a" vinna gegn skorti 

á umbur"arlyndi og gera !au okkur kleift a" búa í samfélagi sáttar og samlyndis. Í 

lagalegum skilningi eru mannréttindi til !ess fallin a" vernda einstaklinga og hópa gegn 

a"ger"um e"a a"ger"aleysi stjórnvalda sem geta vegi" a" grundvallarréttindum e"a 

mannvir"ingu fólks.49  

                                                        
47 Sama heimild. 
48 Mannréttindaskrifstofa Íslands. Hva! eru mannréttindi?Allir eru jafnbornir til vir!ingar og 
óafsalanlegra réttinda sem eru undirsta!a frelsis, réttlætis og fri!ar í heiminum. „Mannréttindayfirl#sing 
Sameinu"u !jó"anna“ http://www.humanrights.is/bann-vid-mismunun/hvad-eru-mannrettindi. (sótt  
21.apríl 2011). 
49 Sama heimild. 
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Al!jó"asamfélagi" hefur komi" sér saman um ákve"nar reglur sem ríkjum ber a" 

halda til !ess a" mannréttinda sé gætt. Í fyrsta lagi ber !ar a" nefna a" mannréttindi eru 

óafsalanleg. Í ö"ru lagi eru !au ódeilanleg. $a" !#"ir !a" a" öll mannréttindi eru tengd 

og jafn mikilvæg í grunninn. Í !ri"ja lagi eru !au algild. $au eiga alltaf vi" óhá" stétt, 

kyni, sker"ingu, aldri og fleiri !áttum.50  

Mannréttindasamningar eru milliríkjasamningar. Sameinu"u !jó"irnar hafa sta"i" a" 

baki flestum !eirra. Slíkir samningar eru bindandi a" !jó"arrétti fyrir !au ríki sem hafa 

sta"fest !á. „Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi barnsins“ er dæmi um slíkan 

samning.51  

 

2.1.1 Samningur Sameinu!u "jó!anna um réttindi barnsins 

Í gegnum n#jar félagsfræ"ikenningar er nú í auknum mæli liti" á barnæskuna sem 

ákve"i" lífsskei" sem á sér sta" í öllum menningum. Börn eru talin til minnihlutahóps 

sem á í valdatengslum og átökum vi" a"ra kynsló"ahópa. Út frá !essum kenningum 

hafa börn borgaraleg réttindi og eru talin vera manneskjur. $etta er ólíkt !ví sem lengi 

hefur veri" tali" !egar börn hafa veri" rannsöku". $á hefur veri" liti" á !au sem 

ver"andi manneskjur í mótun og miki" lagt upp úr !ví a" sú mótun hafi veri" me" !eim 

hætti a" !au gætu átt !a" sem tali" hefur veri" e!lileg fullor"insár.52  

$róunin sem hefur or"i" á rannsóknum um barnæskuna hefur or"i" samhli"a !róun í 

stefnubreytingum. $á sér í lagi me" tilkomu „Samnings Sameinu"u !jó"anna um 

réttindi barnsins“.53 Samningurinn hefur i"ulega veri" nefndur „Barnasáttmálinn“ hér á 

landi. Hann var sam!ykktur á Allsherjar!ingi Sameinu"u !jó"anna ári" 1989.  

Sáttmálinn hefur núna veri" sta"festur í 192 a"ildarríkjum. Ísland er eitt !eirra ríkja og 

hlaut sáttmálinn fullgildingu hér á landi ári" 1992 me" ályktun Al!ingis. Allar greinar 

sáttmálans eiga jafnt vi" um fötlu" sem og ófötlu" börn, !rátt fyrir a" sérstaklega sé 

kve"i" á um rétt fatla"ra barna á ákve"num stö"um.54 Í samningnum er teki" fram a" 

börn !arfnist sérstakrar verndar umfram hina fullor"nu. Sömulei"is beri öllum !eim er 

                                                        
50 Mannréttindaskrifstofa Íslands. Hva! eru mannréttindi?Allir eru jafnbornir til vir!ingar og 
óafsalanlegra réttinda sem eru undirsta!a frelsis, réttlætis og fri!ar í heiminum.   
51 Mannréttindaskrifstofa Íslands. Hva! eru mannréttindi?Allir eru jafnbornir til vir!ingar og 
óafsalanlegra réttinda sem eru undirsta!a frelsis, réttlætis og fri!ar í heiminum.   
52 Mark Priestley, Disability: A Life Course Approach. (Polity Press: Cambridge, 2010), 62-64. 
53 Sama heimild, 76. 
54  Sama heimild, 78. 
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koma a" málefnum barna a" lúta reglum samningsins.55 Í samningnum er tala" um 

fjölskylduna sem grundvallareiningu samfélagsins. Börn skuli !ví búa vi" sérstaka 

vernd og a"sto", sem einnig sé veitt fjölskyldum !eirra.  Jafnframt er kve"i" á um a" 

tryggja skuli rétt barna til !ess a" ver"a ekki a"skilin frá foreldrum sínum og a" eiga 

!au rétt á a" umgangast bá"a foreldra sína nema !a" sé gegn !eirra hagsmunum. 

Mikilvægt er !ví a" barn geti alist upp innan fjölskyldu.Í Barnasáttmálanum eru tiltekin 

ákve"in grundvallarréttindi sem barni" á a" hafa og er fri"helgi fjölskyldulífs, sko"ana- 

og tjáningarfrelsi hluti af !eim réttindum.Teki" er fram a" fötlu" börn eigi a" búa vi" 

a"stæ"ur sem tryggi vir"ingu !eirra og #ti undir virka !átttöku í samfélaginu. Jafnframt 

er kve"i" á um a" allar ákvar"anir og rá"stafanir yfirvalda eiga a" vera bygg"ar á !ví 

sem barninu er fyrir bestu. Setja !urfi lög og reglur til !ess a" tryggja börnum slíka 

vernd. A"ildarríki eigi jafnframt a" fylgja rétti barna til lífs og tryggja a" !au megi lifa 

og !roskast.56 

$rátt fyrir a" Ísland hafi skuldbundi" sig til !ess a" framfylgja !essum samningi 

fjallar n#útgefin sk#rsla samtaka um velfer" barna á Íslandi um atri"i sem stjórnvöld 

hafa ekki fylgt eftir. Sk#rslan hefur fengi" nafni" Skuggask#rsla Barnaheilla og kve"ur 

hún sérstaklega á um !a" a" fötlu" börn á Íslandi fái ekki noti" fullra réttinda. Nefndin 

sem a" sk#rslunni stó" telur a" stjórnvöld !urfi a" samræma a"ger"ir og setja fram 

alhli"a stefnu bygg"a á Barnasáttmálanum. Hún telur jafnframt a" ekki sé til sta"ar 

opinber stefnumörkun í málefnum barna á Íslandi og !ar me" sé jafn réttur barna ekki 

trygg"ur.57 

Tekin eru fyrir réttindi barna í 23. gr. sáttmálans. Sérstaklega er tiltekinn réttur 

fatla"ra barna til sjálfsbjargar me" vi"eigandi a"sto" sé !ess !örf og til virkrar !átttöku 

í samfélaginu. Einnig er kve"i" á um rétt barnsins til umönnunar og skuli sú a"sto" vera 

eftir !ví sem best henti barninu og fjölskyldu !ess. Nefndin telur a" til !ess a" fari" sé 

eftir !essari grein sé nau"synlegt a" !róa heildræna stefnu út frá fullum rétti án 

a"greiningar. Jafnframt ver"i a" tryggja a" fötlu" börn, foreldrar !eirra e"a 

forrá"amenn fái !á a"sto" sem !eir !urfa samkvæmt sáttmálanum. A" mati !eirra sem 

a" sk#rslunni stó"u er a"gangur fatla"ra barna a" !jónustu alltof oft takmarka"ur af 

                                                        
55 Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi barnsins, nr. 18/1992. http://www.barnasattmali.is 
/nam/barnasattmalinn/umbarnasattmalann.html. (sótt 3. apríl 2011).  
56 Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi barnsins, nr. 18/1992.  
57 Mannréttindaskrifstofa Íslands 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. (sótt 10. apríl 2011). 
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ríkisúthlutun e"a fjárrá"um foreldra. Nefndin telur jafnframt a" bi"listar eftir úrræ"um 

fyrir börnin séu undantekningarlaust of langir.58 

 

2.1.2 Samningur Sameinu!u "jó!anna um réttindi fatla!s fólks 

Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks var undirrita"ur hér á landi í 

mars ári" 2007. Me" !eirri undirritun hafa íslensk stjórnvöld skuldbundi" sig til !ess a" 

gera ekkert í málefnum fatla"s fólks er gengur !vert á samninginn.59 A" áliti 

embættismanns rá"uneytisins ver"ur samningurinn lögfestur hér á landi og ber 

stjórnvöldum !ví a" fara eftir honum vi" stefnumörkun.60 

     Markmi" samningsins er a" stu"la a" !ví a" fatla" fólk njóti allra mannréttinda 

og mannfrelsis til fulls og jafns vi" a"ra.61 Mannréttindanálgunin á fötlun lítur fyrst á 

e"lislæga reisn manneskjunnar og sí"ast til líffræ"ilegra einkenna reynist !örf á !ví. Út 

frá !essari nálgun er manneskjan grunneining !eirra ákvar"ana sem lúta a" henni. 

Vandamál eru sko"u" út frá samfélaginu en ekki manneskjunni sjálfri. $a" er talin 

vangeta stjórnvalda ef !au geta ekki brug"ist vi" ólíkum !örfum fólks vegna fötlunar. 

Stjórnvöld eiga a" uppræta hindranir og tryggja !annig fulla vir"ingu fyrir mannlegri 

reisn sem og jöfnum rétti allra. 

Vir"ing fyrir heimilis- og fjölskyldulífi er tekin fyrir í 23. gr. samningsins. $ar segir 

a" tryggja !urfi öllum fötlu"um börnum jafnan rétt til !ess a" alast upp innan fjölskyldu 

sinnar. A"ildarríki eru !annig skuldbundin til !ess a" tryggja a" barn sé ekki teki" frá 

foreldrum sínum gegn vilja !ess. Barn skal aldrei teki" frá foreldrum sínum á grundvelli 

fötlunar sinnar e"a fötlunar foreldris. A"ildarríki eiga !ví ávallt a" leitast vi" a" fá 

annan a"ila innan stórfjölskyldunnar til a" annast barni" reynist kjarnafjölskyldan ófær 

og ef !a" reynist ótækt, !á og a"eins !á skuli leita til fjölskyldu innan samfélagsins.62 

Í sáttmálanum er kve"i" á um bann vi" mismunun og sagt a" fatla" fólk eigi a" geta 

teki" fullan og virkan !átt í samfélaginu. Í 19. gr. samningsins er fari"  yfir réttinn til 

                                                        
58 Mannréttindaskrifstofa Íslands o.fl. Report to the UN Committee on the Rights of the Child. 
59 Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir. 
„Mannréttindi, fötlun og fjölskyldulíf: Í tilefni yfirfærslu fatla"s fólks til sveitarfélaga,“ Stjórnmál og 
stjórns"sla: Veftímarit, 2. tbl, 5. árg (2009.) (sótt 30. mars 2011),  365. 
60 Lára Björnsdóttir 2011.  
61 Helga Baldvins og Bjargardóttir. „Sáttmáli Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks“. Grein birt á 
vefsí"u Blindarfélagsins. http://www.blind.is/fraedin/sattmali-um-rettindi-fatlads-folks/nr/1038. (sótt 
1.apríl 2011). 
62 Sameinu"u !jó"irnar. Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks. 
http://www2.ohchr.org/english/law/disabilities-convention.htm#19. (sótt 30. mars 2011). 
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!ess a" lifa sjálfstæ"u lífi.63 Í !essari grein er tekinn fram réttur alls fatla"s fólks til !ess 

a" lifa í samfélaginu ásamt réttinum til !ess a" velja og hafna til jafns vi" a"ra. $ar 

skulu ríkin gera vi"eigandi rá"stafanir til !ess a" fatla" fólk geti noti" !essa réttar og 

!annig stu"la" a" fullri !átttöku !eirra í samfélaginu án a"greiningar. $a" er gert me" 

!ví a" gefa fötlu"u fólki möguleika á !ví a" velja sér búsetusta" ásamt !ví a" gefa !eim 

færi á !ví a" rá"a hvar og me" hverjum !a" vill búa líkt og a"rir. Ekki má skylda !a" til 

!ess a" búa !ar sem tilteki" búsetuform ríkir. Einnig er teki" fram a" fötlu"u fólki eigi 

a" vera opinn a"gangur a" #miskonar samfélagsa"sto" eftir !örfum og sé !a" gert me" 

!a" a" markmi"i a" !a" geti lifa" í samfélaginu án a"greiningar og til !ess a" koma í 

veg fyrir einangrun sem og a"skilna" frá samfélaginu. A" lokum er kve"i" á um !a" a" 

samfélags!jónusta og a"sta"a fyrir almenning eigi a" standa fötlu"u fólki til bo"a líkt 

og ö"rum og !urfi a" svara til !arfa !eirra. $essi grein á jafnt vi" um fullor"na 

einstaklinga sem og börn og !ví mikilvægt a" hún sé höf" til hli"sjónar !egar barn á í 

hlut.64 

 

Af ofantöldu er ljóst a" réttindi barna eru vel skilgreind í !eim mannréttindasáttmálum 

sem Ísland heyrir undir er kemur a" réttindum fatla"ra barna. Í ni"urstö"um ver"ur 

dregi" saman hversu vel stjórnvöldum hefur tekist til vi" a" móta stefnu sem fylgir 

!essum sáttmálum.  

 

3 Opinber stefna í málefnum fatla!ra barna 

Ef meta á opinbera stefnu yfirvalda á Íslandi ber a" r#na í yfirl#singar, lög og a"rar 

a"ger"ir stjórnvalda.65 Í !essum kafla ver"ur lítillega fjalla" um hvernig haldi" er um 

réttindi barna á Íslandi. R#nt ver"ur í núgildandi löggjöf sem sn#r a" fötlu"um börnum 

ásamt !ví a" sko"a hvernig !eirri stefnu er framfylgt. A" !ví loknu ver"ur fari" í 

saumana á !ví hvernig málefnum fatla"ra barna er haga" í stjórnkerfinu og hver sta"a 

barnsins raunverulega er. 

 

 

                                                        
63 Sameinu"u !jó"irnar. Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks. 
64 Sama heimild. 
65 Gunnar Helgi Kristinsson. Íslenska stjórnkerfi! 2. útgáfa. (Reykjavík: Háskólaútgáfan, 2007), 228. 
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3.1 Lög um málefni fatla!s fólks 

Lög nr. 59/1992 um málefni fatla"s fólks eru sérlög og a" öllu jöfnu eiga almenn lög a" 

gilda fyrir fatla" fólk. Lögin voru sam!ykkt á Al!ingi, 2. júní, ári" 1992. Lögin hafa í 

kjölfari" veri" endursko"u" og nú sí"ast um áramótin 2010-2011.66 Talsver"ar 

breytingar hafa or"i" á lögunum sem á"ur heyr"u undir Félagsmálará"uneyti" en nú 

undir Velfer"arrá"uneyti" eftir a" !a" tók yfir heilbrig"isrá"uneyti" og félags- og 

tryggingamálará"uneyti" 1. janúar ári" 2011.6768  

$egar tala" er um breytingar á lögum ber a" sko"a athugasemdir me" frumvarpi 

laga. Í athugasemdum vi" lagafrumvarp um málefni fatla"ra kemur í upphafi fram a" 

!ær breytingar sem lag"ar ver"i til mi"i nánast eingöngu a" !eim málum er var"a 

yfirfærslu málaflokksins frá ríki til sveitarfélaga. Efnisbreytingar eigi a" vera í lágmarki 

en töluver"ar breytingar á stjórns#slu innan málaflokksins ver"i engu a" sí"ur lag"ar til. 

Í athugasemdunum er minnst á a" gildandi lög séu komin til ára sinna og næg rök séu 

fyrir !ví a" endursko"a !urfi lögin í heild sinni. Engu a" sí"ur !ykir ótækt a" fara í 

heildarendursko"un á sama tíma og yfirfærsla málaflokksins á sér sta". Teki" er fram a" 

sérstaklega eigi a" líta til efnis samnings Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks 

vi" endursko"unina. Meginrökin fyrir yfirfærslu á !jónustunni vi" fatla" fólk liggja í 

sam!ættingu félagslegrar !jónustu sem á a" stu"la a" heildstæ"ari og um lei" betri 

!jónustu vi" íbúa sveitarfélaganna. Í athugasemdunum kemur jafnframt fram a" 

ríkissjó"ur skuli leggja til framlög sem eiga a" notast vi" !róun á notendast#r"ri 

persónulegri a"sto" og sé !a" gert til !ess a" ey"a bi"lista eftir !jónustu.69 $egar breytt 

lög eru sko"u" sést a" nafninu hefur veri" breytt í lög nr. 59/1992 um málefni fatla"s 

fólks.  

Ef markmi" laganna eru sko"u" sést a" !au eiga a" tryggja fötlu"u fólki jafnrétti og 

sambærileg lífskjör á vi" a"ra !jó"félags!egna. $annig skapast skilyr"i til e!lilegs lífs. Í 

lögunum er kve"i" á um sto"!jónustu fyrir fötlu" börn. Slík sto"!jónusta á vi" um 

!arfir fatla"ra barna fyrir ummönnun og !jálfun ásamt nau"synlegri a"sto" vi" 

fjölskyldur !eirra. Slík a"sto" eigi a" ver"a til !ess a" börnunum sé búin örugg og 

!roskavænleg uppeldisskilyr"i. Í lögunum kemur fram a" teki" skuli mi" af !eim 

al!jó"legu skuldbindingum sem íslensk stjórnvöld hafa gengist undir !egar lögunum er 
                                                        
66 Lög um málefni fatla"s fólks nr. 59/1992 me" sí"ari breytingum. 
67 Velfer"arrá"ueyti".  http://www.velferdarraduneyti.is/raduneyti/um-raduneytid/. (sótt 21.apríl 2011).  
68 Lög um málefni fatla"s fólks nr. 59/1992 me" sí"ari breytingum.  
69 Athugasemdir vi" frumvarpi til laga nr. 59/1992 um málefni fatla"ra me" sí"ari breytingum.  
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beitt. Me" !eim skuldbindingum er sér í lagi átt vi" samning Sameinu"u !jó"anna um 

réttindi fatla"s fólks. Sömulei"is beri stjórnvöldum a" tryggja áhrif heildarsamtaka 

fatla"s fólks og annarra a"ildarfélaga !egar kemur a" stefnumörkun og ákvör"unum er 

málaflokkinn snertir. $rátt fyrir !a" vir"ist sú stefnumörkun sem á sér sta" er kemur a" 

notendast#r"ri persónulegri a"sto" a" mestu eiga sér sta" innan rá"uneytisins óhá" !ví 

fyrirtæki sem nú hefur veri" sett á laggirnar af fötlu"u fólki.70  

Samkvæmt lögunum á fatla"ur einstaklingur rétt á !jónustu út frá !eim sta" sem 

hann k#s a" búa á. Hann á sömulei"is rétt á allri almennri !jónustu ríkis og 

sveitarfélaga. Sú !jónusta sem einstaklingnum er veitt á a" mi"a a" !ví a" gera honum 

kleift a" lifa og starfa í e"lilegu samfélagi á vi" a"ra. Í kafla fimm um !jónustustofnanir 

kemur fram a" starfrækja skuli stofnanir til !ess a" koma til móts vi" sértækar !arfir 

fatla"s fólks sem geri !eim kleift a" lifa sjálfstæ"u lífi. Me" sértækum stofnunum er 

me"al annars átt vi" hæfingar- og endurhæfingarstö"var, dagvistarstofnanir, og 

skammtímavistun. Sjötti kafli laganna fjallar um búsetu. Í honum kemur fram a" fatla" 

fólk eigi rétt á !jónustu sem gerir !ví kleift a" búa á eigin heimili e"a !ví úrræ"i sem 

samræmist !eirra óskum eftir !ví sem kostur er. Níundi kafli laganna fjallar um málefni 

fatla"ra barna og fjölskyldna !eirra. Í 17 gr. er fari" yfir hlutverk Greiningar- og 

rá"gjafastö"var ríkisins sem skuli notast vi" beitingu úrræ"a fæ"ist barn me" sker"ingu.  

Teki" er fram í lögunum a" fötlu" börn eigi rétt á stu"ningsfjölskyldu, 

skammtímavistun og sumardvölum. 

Í lögunum er kve"i" á um a" sveitarfélögin eigi a" stu"la a" !ví a" fatla" fólk geti 

fengi" li"veislu sem er persónulegur stu"ningur og a"sto" sem getur mi"a" a" !ví a" 

rjúfa félagslega einangrun. Ef !örf reynist eiga sveitarfélögin einnig a" veita fötlu"u 

fólki kost á frekari li"veislu sem getur or"i" til !ess a" koma í veg fyrir dvöl á stofnun. Í 

brá"abirg"arákvæ"um laganna er kve"i" á um notendast#r"a persónulega a"sto". $a" er 

kalla" sérstakt samstarfsverkefnis ríkis, sveitarfélaga og heildarsamtaka fatla"s fólks. 

$etta samstarfsverkefni á a" fela í sér innlei"ingu á notendast#r"ri persónulegri a"sto". 

Markmi" !ess verkefnis er a" !róa lei"ir til !ess hægt sé a" taka upp slíkt kerfi. 

$jónustan eigi a" vera skipulög" á forsendum notandans og undir verkstjórn hans og á 

hún um lei" a" ver"a sem heildstæ"ust á milli ólíkra !jónustukerfa. Sjö manna 

verkefnisstjórn skipu" af rá"herra á a" lei"a verkefni". Hlutverk hennar er a" móta 

                                                        
70 Velfer"arrá"uneyti". Notendast"r! persónuleg a!sto!. http://www.velferdarraduneyti.is/ 
malaflokkar/malefni- fatladra/notendastyrd-personuleg-adstod/. (sótt 21.apríl 2011). 
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ramma utan um fyrirkomulagi", í !ví skyni eiga sveitarfélögin a" leitast vi" a" bjó"a 

fötlu"u fólki notendast#r"a persónulega a"sto" til reynslu í tiltekinn tíma. 

Í lögunum er loks heill kafli um félagslega hæfingu og endurhæfingu. $ar er kve"i" 

á um a" slík endurhæfing sé hugsu" í !eim tilgangi a" draga úr áhrifum fötlunarinnar og 

auka hæfni einstaklingsins til starfa og !átttöku í daglegu lífi. Í !ví skyni skuli 

starfrækja sérstakar hæfingar- og endurhæfingarstö"var. Me" !essu er átt vi" 

!roska!jálfun og i"ju- e"a starfs!jálfun.71 

 

3.2 Réttindi barna á Íslandi 

Lögræ"islögin nr. 71/1997 kve"a á um a" börn ver"i sjálfrá"a 18. ára. Fram a" !eim 

tíma á sér sta" tímabil barnæsku.72 Á Íslandi fer Velfer"arrá"uneyti" me" yfirumjón 

barnaverndarmála. Stefnumótun í málaflokknum fer fram !ar. Barnaverndarstofa er 

undirstofnun rá"uneytisins og annast daglega stjórn barnaverndarmála. Meginverkefni 

Barnaverndarstofu nær yfir tvö svi". Anna" svi"i" sn#r a" !eim vi"fangsefnum sem 

lúta a" starfsemi barnaverndarnefnda sveitarfélaga. Hitt svi"i" hefur yfirumsjón og 

eftirlit me" sérhæf"um rekstri me"fer"arheimila fyrir börn.73  

Réttur barna á Íslandi er eins og fyrr var komi" inn á bundinn af Barnasáttmálanum 

ásamt !ví a" vera skrá"ur í barnalög og barnaverndarlög.  

 

3.2.1 Barnalög og barnaverndarlög 

Barnalög nr. 76/2003 kve"a á um forsjá barna.74 $au voru sam!ykkt á Al!ingi 23. mars 

ári" 2003. Samkvæmt lögunum ber foreldrum a" annast barni" sitt. $eir eiga lögunum  

samkvæmt a" s#na !ví ást og umhyggju auk !ess a" fara me" forsjár- og 

uppeldisskyldur út frá högum og !örfum barnsins. $eim ber a" vernda barn sitt gegn 

andlegu og líkamlegu ofbeldi sem og vanvir"andi háttsemi. Foreldrum ber a" afla barni 

sínu lögmæltrar fræ"slu ásamt !ví a" #ta undir !a" a" barni" hljóti menntun og 

starfs!jálfun út frá hæfileika !ess og áhugamálum. Forsjárforeldri ræ"ur yfir högum 

barnsins og ákvar"ar !ví búsetusta" !ess ásamt !ví a" fara me" lögformlegt forsvar 

!ess. Foreldrum ber a" hafa samrá" vi" barn sitt ef a" mál !ess er á einhvern hátt til 

                                                        
71 Lög um málefni fatla"s fólks nr. 59/1992 me" sí"ari breytingum.  
72 Lögræ"islög nr. 71/1997 me" sí"ari breytingum.  
73 Barnaverndarstofa. Hlutverk barnaverndarstofu. http://www.bvs.is/?m=1&ser=17. (sótt 21. apríl 2011).  
74 Brynhildur G. Flóvenz. Réttarsta!a fatla!ra (Reykjavík, Háskólaútgáfan, 2004), 224. 
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lykta leitt í samræmi vi" aldur !ess og !roska. Eftir !ví sem barn eldist á vægi !ess a" 

aukast í slíkum málum.75 

Barnaverndarlög nr. 80/2002 lúta a" vernd barna.76 Markmi" laganna er a" tryggja 

börnum sem búa vi" óvi"unandi a"stæ"ur e"a börnum sem stofna heilsu sinni og !roska 

í hættu a"sto". Út frá lögunum skal leitast vi" a" styrkja fjölskyldur í uppeldishlutverki 

sínu ásamt !ví a" beita úrræ"um til verndar !eim börnum sem !ess !urfa vi".77 

 

3.2.2 Réttur til náms 

,,Öllum skal trygg"ur í lögum réttur til almennrar menntunar og fræ"slu vi" sitt hæfi“  

stendur or"rétt í 76. gr. mannréttindakafla stjórnarskrár l#"veldisins Íslands.78Menntun 

telst til mannréttinda enda er hún grunnurinn a" !ví a" fólk fái noti" !eirra 

samfélagslegu gæ"a sem standa !eim nær.79  

$egar tala" er um rétt til náms er veri" a" vísa til !ess a" borgarar eigi kröfu á 

almennri menntun. Ríkinu ber !ví skylda til a" tryggja öllum menntun og fræ"slu vi" 

sitt hæfi. Samkvæmt nefndinni sem stó" a" Skuggask#rslu Barnaheilla br#tur núverandi 

skólanámskrá í bága vi" almennan rétt til náms og er !essari grein !ví ekki framfylgt.80 

Upphaf menntunar í íslenska skólakerfinu hefst í raun í leikskóla. Fötlu" börn eiga 

rétt á leikskóladvöl á almennum leikskóla og eiga sveitarfélögin a" búa svo um a" !a" 

sé hægt.81 Í 12. gr. laga um leikskóla er kve"i" á um a" sérstaklega skuli rá" gert fyrir 

r#mi sérfræ"i!jónustu vegna barna me" sér!arfir og vinnua"stö"u starfsfólks. Í 22. gr. 

er fjalla" um framkvæmd sérfræ"i!jónustu.82 $ar er sérstaklega teki" fram a" börn sem 

!urfi sérstaka a"sto" e"a !jálfun a" mati vi"urkenndra greiningaa"ila eigi rétt á slíkri 

!jónustu innan leikskólans.83 

Grunnskólinn tekur vi" af leikskólanum og eru núgildandi lög um grunnskóla frá 

árinu 2008. Í lögunum er teki" fram a" sveitarfélögum sé skylt a" halda skóla fyrir öll 

                                                        
75 Barnalög nr. 76/2003 me" sí"ari breytingum. 
76 Barnaverndarlög nr. 80/2002.  
77 Sama heimild. 
78 Stjórnarskrá l#"veldisins Íslands nr. 33 frá 17. Júní 1944 me" sí"ari breytingum.  
79 Mannréttindaskrifstofa Íslands. Hva! eru mannréttindi? 
80 Mannréttindaskrifstofa Íslands. Hva! eru mannréttindi? 
81 Brynhildur G. Flóvenz, 119. 
82 Lög um leikskóla nr. 78/1994 me" si"ari breytingum.  
83 Sama heimild. 
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börn á aldrinum 6-16 ára. Börn eiga jafnframt a" sækja skóla á !essu aldursbili. 

Lögunum samkvæmt á skólanefnd a" fara me" mál grunnskólanna en meginhlutverk 

slíkrar nefndar er me"al annars a" sjá til !ess a" öll börn eigi rétt á skólavist innan síns 

sveitarfélags, fái lögbo"a"a fræ"slu, a"gang a" sérfræ"i!jónustu ásamt !ví a" hafa til 

sta"ar vi"eigandi húsnæ"i fyrir kennslu og útivist.  

Teki" er fram í lögunum a" allir nemendur eigi rétt á kennslu vi" sitt hæfi og !eir 

eigi a" fá slíka kennslu í hvetjandi umhverfi og vi"eigandi húsnæ"i sem tekur mi" af 

!örfum hvers og eins. Í 17. grein laganna er kve"i" á um nemendur me" sér!arfir. $ar 

kemur fram a" nemendur eigi kost á !ví a" komi" sé til móts vi" náms!arfir !eirra, án 

a"greiningar og án tillits til líkamlegs e"a andlegs atgervis. Börn eiga jafnfram rétt á 

stu"ningi í námi í samræmi vi" metnar sér!arfir. Fái barni" ekki kennslu vi" sitt hæfi 

geta foreldrar sótt um skólavist fyrir barni"  í sérskóla. Skólahúsnæ"i á lögunum 

samkvæmt a" gera rá" fyrir r#mi fyrir sérfræ"i!jónustu handa börnum me" sér!arfir.84 

Af ofangreindu er ljóst a" grunnskólinn á a" vera fyrir öll börn og a" hann á a" 

a"laga sig a" margbreytilegum !örfum nemenda.85 Í A"alnámskrá grunnskóla er 

sömulei"is  lög" áhersla á jafnan rétt til náms og jafngild tækifæri. Teki" er fram 

mikilvægi !ess a" koma til móts vi" ólíka getu og áhugamál og veita !annig nemendum 

menntun vi" hæfi hvers og eins.86 Skuggask#rsla Barnaheilla komst a" !ví a" !rátt fyrir 

a" öll börn eigi a" hafa jafnan rétt til náms !á er svo ekki ví"a um land. Ákve"in 

sveitarfélög á landinu hafa ekki búi" svo um a" grunnskólinn geti teki" á móti öllum 

nemendum. Í lagalegri úttekt Brynhildar Flóvenz í bókinni Réttarsta"a fatla"ra kemur 

fram a" sum börn !urfi flytjast búferlum til Reykjavíkur og hefja nám í ö"rum hvorum 

sérskólanum á höfu"borgarsvæ"inu. Í sumum tilfellum !urfi börnin a" yfirgefa 

fjölskyldur sína til !ess a" geta gengi" í skóla. Jöfnum rétti barna til náms í landinu er 

!ví ekki framfylgt.87 

Samkvæmt samningi Sameinu"u !jó"anna um réttindi barna,  telst barn vera 

einstaklingur undir 18 ára aldri og er !ví fylgt eftir hér á landi.88 A" grunnskóla loknum 

gefst börnum !ví kostur á !ví a" ganga í framhaldsskóla. Í lögum um framhaldsskóla er 

me"al annars fjalla" um nemendur me" sér!arfir. $ar er teki" fram a" veita skuli 

                                                        
84 Lög um grunnskóla nr. 91/2008.  
85 Brynhildur G. Flóvenz, 120. 
86 Sama heimild, 121. 
87 Mannréttindaskrifstofa Íslands o.fl. Report to the UN Committee on the Rights of the Child.  
88 Samningur Sameinu"u !jó"anna um réttindi barnsins.  
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fötlu"um nemendum kennslu og sérstakan stu"ning í námi. Sérfræ"ileg a"sto" eigi a" 

vera til sta"ar sem og vi"eigandi a"búna"ur eftir !örfum. Jafnframt er teki" fram a" 

leitast eigi vi" a" veita nemendum me" fötlun rétt til !ess a" stunda nám vi" hli" 

annarra nemenda.89 

Í A"alnámskrá framhaldsskóla er teki" fram a" leitast eigi vi" a" leyfa fötlu"um 

nemendum a" stunda nám vi" hli" annarra nemenda. $rátt fyrir !a" á a" bjó"a upp á 

nám á sérstökum brautum og á kennsla og vi"fangsefni !ar a" mi"ast a" fötlun !eirra. 

Fatla" barn á !ví a" hafa rétt á a" stunda nám á framhaldsskólastigi og yfirvöld 

menntamála eiga a" sjá til !ess a" !a" fái nau"synlega a"sto" til !ess a" geta stunda" 

nám vi" hæfi.90  

Í öllum !eim a"alnámskrám er lúta a" skólagöngu barna er a" finna rau"an !rá". 

Almenni hlutinn sn#r alltaf a" réttinum til náms og !ar me" réttindum fatla"ra barna til 

!ess a" stunda nám me" ö"rum börnum. Í öllum námskránum skortir hins vegar 

sam!ættingu á hagsmunum fatla"ra barna.91  

 

3.3 Stefnan gagnvart fötlu!um börnum á Íslandi 

Mikil !róun hefur or"i" á rannsóknum og kenningum um barnæskuna. $á !róun má ef 

til vill rekja til !ess a" sjónarhorni barnsins er í auknum mæli beitt í rannsóknum. Í sta" 

!ess a" sko"a barnæskuna í gegnum félagslegar stofnanir eins og fjölskyldur, skóla og 

velfer"ar!jónustu er barnæskan sko"u" me" félagslegu sjónarhorni. Horft er til réttinda 

barnsins sem einstaklings og út frá sjónarhorni !ess.92 

Lengi vel hefur barnæskan veri" talin vera ákve"in lei" sem liggur til 

fullor"insáranna. $egar kemur a" fötlu"um börnum hefur barnæska !eirra oft einkennst 

af inngripi til !ess a" tryggja !eim lei" og a"gang a" heimi fullor"ins fólks. $róunin á 

skilningi barnæskunnar hefur or"i" til !ess a" börn njóta nú meiri réttinda sem 

einstaklingar.93 Leitast hefur veri" eftir !ví a" finna út hva" !eim er fyrir bestu og má 

sjá !ess merki á Íslandi í dag.  

                                                        
89 Lög um framhaldsskóla nr. 80/1996 me" sí"ari breytingum. 
90 Sama heimild. 
91 Brynhildur G. Flóvenz,132. 
92 Mark Priestley, 62. 
93 Sama heimild, 62-64. 
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Ári" 1992 var mörku" sú stefna a" sty"ja foreldra til !ess a" annast börnin sín 

heima. $ar var reynt a" víkja frá !eirri stefnu sem var í lögum ári" 1983 um 

stofnanaúrræ"i. Reynt var a" auka jafnræ"i !annig a" fötlu" börn gætu or"i" jafnsett 

ófötlu"um börnum. Hugsunin var sú a" veita foreldrum og börnunum sjálfum 

vi"eigandi stu"ning og !jónustu til !ess a" !au gætu or"i" virkir samfélags!egnar eins 

og önnur börn. $rátt fyrir !etta var gert rá" fyrir stofnunum í lögum nr. 59/1992 um 

málefni fatla"ra.94 $a" lagaákvæ"i var numi" brott vi" yfirfærslu málaflokksins til 

sveitarfélaganna um sí"astli"in áramót. Í dag er !ví ekki skylt a" starfrækja stofnanir 

fyrir fötlu" börn. Engu a" sí"ur er enn starfrækt eitt samb#li sem tekur vi" fötlu"um 

börnum.95$á er sjónum beint a" Barnaverndarstofu, !ar sem hún er í raun eina stofnunin 

sem hefur einhver úrræ"i tiltæk til !ess a" vista börn til lengri tíma utan 

foreldrahúsanna. $a" er !á yfirleitt ekki gert í gegnum me"fer"arstofnanir heldur 

fósturrá"stafanir.96 Í sjöunda kafla laganna er sérstaklega fjalla" um rá"stöfun barna í 

fóstur. Barnaverndarstofa beitir heimild í barnaverndarlögum sem er kalla" „Styrkt 

fóstur“. 97 $á fer barni" á fósturheimili í tiltekinn tíma og fær sérstaka umönnum og 

!jálfun á heimili sem #mist 1-3 börn búa á. Samningurinn er alltaf ger"ur til eins árs í 

senn og endurn#ja"ur sé !ess !örf.98 Fósturforeldrar fá grei"slur og !eirra starf er í raun 

a" annast barni".  

Fram a" áramótunum 2010-2011 hafa veri" tvenns konar kerfi í gangi er kemur a" 

fötlu"u fólki. Annars vegar félags!jónusta sveitarfélaganna og hins vegar ríkisreki" 

!jónustukerfi. A" mati sumra sérfræ"inga voru gallar á núverandi !jónustukerfi. Líti" 

var um samhæfingu og samheldni í !jónustunni vi" fötlu" börn. Algengt var a" börn 

lentu á gráu svæ"i !ar sem ábyrg"in var óljós. $jónustan var í kjölfari" ekki eins 

markviss.99  

Vi" yfirfærslu málaflokksins til sveitarfélaganna um sí"astli"in áramót breytist 

!etta.100 $rátt fyrir !a" má segja a" enn sé hin ós#nilega stefna sú a" málefni fatla"ra 

barna heyri fyrst og fremst undir lög um málefni fatla"s fólks. $au eru engu a" sí"ur 

                                                        
94 Bragi Gu"brandsson 2011. 
95 Lára Björnsdóttir 2011. 
96 Bragi Gu"brandsson 2011. 
97 Barnaverndarlög nr. 80/2002. 
98 Sama heimild. 
99 Bragi Gu"brandsson 2011. 
100 Sama heimild. 
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sérlög sem einugis á a" nota !egar önnur lög duga ekki.101 Fötlu" börn lenda !ví enn í 

klemmu á milli kerfanna. $au eru bæ"i fötlu" og svo a" sjálfsög"u börn. $a" hefur veri" 

tilhneiging til !ess a" #ta börnunum á milli kerfanna. $au kerfi sem hafa veitt fötlu"um 

börnum úrræ"i eru: Bugl, Svæ"isskrifstofan, Styrktarfélögin og Barnaverndarstofa. Eftir 

a" málaflokkurinn fór yfir til sveitarfélaganna hafa svæ"isskrifstofurnar veri" lag"ar 

ni"ur.  

Velfer"arrá"uneyti" hefur !ví sí"an 2008 reynt a" lei"a !essa hópa saman af !ví a" 

barn !arf kannski á öllum !essum kerfum a" halda og !ví nau"synlegt a" !au vinni 

saman en ekki gegn hvort ö"ru.102 $rátt fyrir !etta !á er stefnan sú a" börnin séu hjá 

foreldrum sínum me" öllum tiltækum rá"um. Stefnan er !ví í grunninn 

einstaklingsmi"u" !jónusta, ekki út frá markmi"um heldur !örfum.103 

A" mati Braga Gu"brandssonar forstjóra Barnaverndarstofu !arf a" mynda eina 

félagsmálalöggjöf til !ess a" tryggja samhæfingu og samræmi. $ó svo a" mikilvægt 

skref hafi veri" stigi" a" hans mati me" yfirfærslunni frá ríki til sveitarfélaga hef"i !urft 

a" endursko"a lögin og sam!ætta !au í ein lög. Sömulei"is !urfi sterka mi"læga stofnun 

sem gæti a" !ví a" réttindi fatla"ra barna séu trygg". $a" !urfi jafnframt eftirlit me" 

!eim lögum sem nú eru til sta"ar. Hann telur ljóst er a" markmi"in snúi a" 

einstaklingnum og hans !örfum, !a" !urfi bara a" fylgja !eim eftir.104 

Í Skuggask#rslu Barnaheilla er athugasemd ger" vi" !a" a" foreldrum fatla"ra barna 

sé oft á tí"um ekki veitt nægjanleg a"sto" til !ess a" geta hugsa" um börnin sín heima. 

Börnin eru of miki" send frá fjölskyldum sínum á sérstök heimili. Nefndin leggur til a" 

stjórnvöld kanni hvort ekki væri betra fyrir börnin a" dvelja heima og njóta samvista vi" 

fjölskyldur sínar. Nefndin bendir einnig á a" skortur sé á úrræ"um fyrir fötlu" börn sem 

barnaverndaryfirvöld !urfi a" fjarlægja frá heimilum sínum. Börnin séu vistu" í 

svoköllu"u „styrktu fóstri“, en slíkt úrræ"i er í grunninn ætla" fyrir börn me" 

heg"unarvandamál, sem nefndin telur ekki tækt fyrir fötlu" börn.105 Nefndin hefur 

áhyggjur af !ví a" foreldrar fatla"ra barna séu stundum hindra"ir í !ví a" hugsa um 

barni" sitt, sérstaklega !ar sem a"sto"in vi" barni" e"a fjárhagslegur stu"ningur vi" 

                                                        
101 Lára Björnsdóttir 2011.  
102  Sama heimild. 
103  Sama heimild. 
104  Bragi Gu"brandsson 2011. 
105 Útdráttur úr sk#rslu Barnaheills. Skuggask"rsla Barnaheilla. 2011:2. https://www.barnaheill. 

is/barnaheill/images/stories/utgefidefni/crc-utdrattur.docx.pdf. (sótt 10.apríl 2011). 



  

30 

foreldra !ess er af skornum skammti. Slíkt eykur eftirspurnina eftir langtíma a"sto" 

fyrir !essi börn í ríkisreknum a"stö"um !ar sem a"skilna"ur vi" foreldra er 

nau"synlegur. Nefndin mælir me" !ví vi" stjórnvöld a" meiri bjargir !urfi a" veita 

foreldrum fatla"ra barna svo a" !eir geti annast um börnin sín heima. Sérstaklega !urfi 

a" huga a" fötlu"um foreldrum svo a" !eir geti veri" betur í stakk búnir til !ess a" sinna 

sínum börnum á sínu heimili.  

Nefndin fer yfir !á breytingu sem or"i" hefur eftir tilfærslu málaflokksins frá ríki 

yfir til sveitarfélaga. Hún telur !a" vera jákvæ"a !róun !ó svo a" betur hef"i átt a" 

vanda til verks. Hún telur enga heildarstefnu og eftirfylgni vera til sta"ar eftir 

yfirfærsluna. $a" muni auka hættuna á !ví a" !jónustan muni ekki skila sér jafnt til 

allra. $a" er sérstaklega mikilvægt !egar um fötlu" börn er a" ræ"a til !ess a" !au geti 

teki" fullan !átt í skólastarfi og ö"rum tómstundum $rátt fyrir !a" telur nefndin 

markmi"in sem snúa a" !ví a" færa !jónustuna nær fólkinu vera jákvæ". $a" er 

sömulei"is ni"ursta"a nefndarinnar a" auka !urfi a"sto" vi" foreldra fatla"ra barna svo 

a" !au geti hjálpa" sér sjálf.106 Nefndin hefur áhyggjur af !ví a" verkefni !eirra sem 

vinna a" barnaverndarmálum séu meiri en !au komast yfir. $a" skapar !á hættu a" barn 

fái ekki !á hjálp og vernd sem !ví ber a" fá samkvæmt sáttmálanum. $rátt fyrir a" 

a"ger"aráætlanir og regluger"ir séu til sta"ar er mikil sundurgreining og lélegt samstarf 

á milli !eirra sem bera ábyrg" á velfer" barna á Íslandi.107Skortur á regluverki á sér 

sömulei"is sta" og kallar !a" á hagn#ta rá"gefandi stefnuskrá til !ess a" virkja 

a"ger"aráætlanirnar sem !egar eru til sta"ar. Mælt er me" !ví a" byrja" sé a" vinna a" 

samstarfi á milli !eirra ólíku stofnanna sem vinna a" velfer" barna.108 

 

 

 

 

 

 

                                                        
106 Útdráttur úr sk#rslu Barnaheills. Skuggask"rsla Barnaheilla. 
107 Sama heimild. 
108 Sama heimild 
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Ni!urstö!ur og umræ!ur 

Reynt hefur veri" a" draga fram opinbera stefnu yfirvalda í málefnum fatla"ra barna, 

stefnu sem erfitt er a" henda rei"ur og skilja til fulls. Sk#rslur og álit sérfræ"inga benda 

til !ess a" skortur sé á heildarstefnu í málefnum fatla"ra barna. Enn er tilhneiging til 

!ess a" bjó"a upp á a"greinandi úrræ"i. $a" er á skjön vi" lög og mannréttindasáttmála. 

Áherslur stjórnvalda vir"ast á tæpum tveimur áratugum ekki hafa veri" í takti vi" !á 

hugmyndafræ"i sem nú hefur rutt sér til rúms í mannréttindasáttmálum og löggjöf. $a" 

sést á !eim úrræ"um sem fötlu"um börnum er bo"i" upp á. $au vir"ast mörg hver snúa 

a" !ví a" a"sto"a foreldrana en ekki barni". Lög um málefni fatla"s fólks og !au lög 

sem snúa a" réttindum til náms eru ekki nægjanlega í takti vi" hugmyndafræ"ina um 

sjálfstætt líf og !á félagslegu nálgun sem reynt hefur veri" a" fylgja eftir. $egar kemur 

a" réttinum til fræ"slu er á margan hátt broti" á fötlu"um börnum. A" bjó"a upp á 

sérskóla á grunnskólastigi #tir undir a"greiningu og ver"ur væntanlega til !ess a" skólar 

leggi sig ekki fram vi" a" hafa a"stö"u sem tekur mi" af margrbreytileika. Foreldrar eru 

!ví líklegir til !ess a" kjósa skóla sem hefur a"stö"u sem hentar barninu og reynir !ví 

ekki nægjanlega á skólakerfi" eins og !a" leggur sig.  

$a" a" senda barn í „styrkt fóstur“ getur varla veri" !ví fyrir bestu, !ar sem a" rétti 

barns og högum er yfirleitt best borgi" í foreldrahúsum. $a" er !ví ákve"i" áhyggjuefni 

a" ekki sé betur sta"i" a" !eirri a"sto" sem foreldrar fatla"ra barna hafa. A"sto" sem 

ætti a" mi"ast a" !ví a" gera barninu fært a" vera heima hjá sér, stunda skóla í sínu 

nærsamfélagi sem og tómstundir. Samkvæmt lögum og mannréttindasáttmálum á barn 

a" hafa tækifæri á slíkri æsku.   

Í dag á hi" félagslega sjónarhorn a" vera ríkjandi gagnvart fötlu"um börnum. $a" 

kemur fram í !eim mannréttindasáttmálum sem Ísland !arf a" fylgja sem og í !eirri 

stefnu sem Velfer"arrá"uneyti" vill fylgja. Einhverssta"ar breg"um vi" okkur út af lei" 

vegna !ess a" !au úrræ"i sem eru í bo"i fyrir barni" eru langt frá !ví a" vera bygg" á 

!ví sem er barninu fyrir bestu og mi"a ekki a" !ví a" uppræta hindranir og veita 

nægjanleglega !jónustu í samræmi vi" !arfir hvers og eins barns. Jan Tøssebro vir"ist 

!ví hafa miki" til síns mál !egar hann tala"i um a" hugmyndir á bak vi" fötlun væru 

fyrst og fremst á or"i en ekki á bor"i. Tengslahugmyndir um fötlun er vissulega a" finna 

í íslenskri löggjöf líkt og annars sta"ar í Nor"urlöndunum en !egar liti" er yfir beitingu 

reglanna breg"ur ö"ru vi". Líkt og Tøssebro bendir réttilega á, !á vir"ist kúvending 
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ver"a á skilningnum !egar raunveruleg réttindi barna og !jónustan vi" !au eru sko"u". 

$á skyndilega fara stjórnvöld a" beita hinu læknisfræ"ilega sjónarhorni. Vandamálin 

eru sta"sett í barninu sjálfu en ekki í umhverfinu. Leitast er vi" a" greina og laga 

sker"ingu barnsins frekar en a" breyta !áttum í umhverfinu. $a" er e"lilegt a" greina 

sker"ingar og reyna a" laga !a" sem hægt er a" laga. $a" er hins vegar ekki e"lilegt a" 

lausnir liggi í !ví a" fjarlægja börn í sta" !ess a" laga umhverfi" a" !örfum !eirra. 

Hugmyndafræ"ilegar sto"ir eru áhrifamiklar í stefnumótun og sést !a" vel !egar 

flokkunarkerfi Al!jó"legu heilbrig"isstofnunarinnar er sko"u". Hvernig slík stofnun 

skilgreinir fötlun skiptir lykilmáli !egar kemur a" fötlu"um börnum. Félagsleg nálgun 

hefur haft mikil áhrif á n#tt líkan !eirra og hafa samtök fatla"s fólks haft !ar miki" a" 

segja. $a" a" leita rá"a hjá fötlu"u fólki vi" stefnumótun og stefnubreytingar vir"ist 

skipta máli ef vel á takast. $a" tónar vel vi" hugmyndafræ"ina um sjálfstætt líf og væri 

óskandi a" stjórnvöld á Íslandi myndu í auknum mæli fara !á lei" !egar móta á stefnu í 

málefnum fatla"s fólks.  

Nú stendur málaflokkur fatla"s fólks á tímamótum og um áramótin voru lög um 

málefni fatla"s fólks endursko"u". Me"al !ess sem var endursko"a" var ákvæ"i um 

samb#li fyrir börn. Tekin var sú ákvör"un sem er í takti vi" hugmyndafræ"ina um 

sjálfstætt líf a" afmá !etta ákvæ"i. $rátt fyrir !a" var ekki huga" a" !ví hva" ætti a" 

koma í sta"inn. Færa má rök fyrir !ví a" ekki hafi veri" huga" nægjanlega vel a" 

!essari breytingu. „Styrkt fóstur“ er í auknum mæli nota" fyrir fötlu" börn. $á er 

vandamáli" enn og aftur sta"sett hjá barninu og úrræ"a !ví ekki leita" me" réttindi !ess 

í fyrirrúmi. Mikilvægt er a" barni" fái a"sto" sem geri !ví kleift a" búa heima hjá sér. 

$a" er ekki hagur barnsins a" vera teki" frá foreldrum sínum til !ess a" létta álagi" á 

heimilinu. Enn er !a" hluti af opinberri stefnu yfirvalda a" senda fötlu" börn í 

skammtímavistun og börnin eru jafnframt send í hvíldarfóstur sem getur ekki veri" sé" 

út frá hagsmunum barnsins. Sú hugmyndafræ"i sem liggur a" baki NPA 

mi"stö"varinnar sem nú hefur veri" stofnu" vir"ist !jóna hagi barnsins best. A" baki 

hugmyndafræ"arinnar má finna sk#r skilabo" um mikilvægi e!lilegs fjölskyldulífs og 

!a" hl#tur a" vera fólgi" í !ví a" barni" sé ekki í sífellu teki" út af heimili sínu. $a" fái 

!á a"sto" sem !a" !arf á a" halda heim til sín og vi" athafnir daglegs lífs sem ætti a" 

gera !ví kleift a" stunda skóla og tómstundir í sínu umhverfi.  

$a" er líka miki" áhyggjuefni a" börn vir"ast veltast um á milli stofanana. Hver um 

sig vir"ist benda á hina og lausna ekki leita" út frá raunverulegum !örfum barnsins. $a" 
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mun væntanlega a" einhverju leiti breytast me" tilkomu ábyrg"ar sveitarfélaganna. $rátt 

fyrir a" margt sé jákvætt vi" !á yfirfærslu sem átti sér nú um sí"astli"in áramót eru 

nokkrir vankantar á. $a" vantar ef til vill sk#rari mörk og eftirfylgni me" 

sveitarfélögunum sem hafa mjög miki" sjálfdæmi. $ó svo a" nær!jónusta geti or"i" til 

!ess a" !jónusta vi" börn ver"i betri og skilvirkari !á vir"ist ekki vera næg eftirfylgni 

me" sveitarfélögunum. Bragi Gu"brandsson vir"ist hafa rétt fyrir sér !egar hann talar 

um nau"syn sterkrar mi"lægrar stofnunar eftir yfirfærsluna, stofnunar sem gæti a" !ví 

a" réttindi fatla"ra barna séu trygg". $a" er mikil áhætta a" baki sjálfdæmis 

sveitarfélaganna, sem gæti or"i" til !ess a" fötlu"um börnum ver"i í raun mismuna" 

eftir !ví hvar !au búa. $etta eru vissulega getgátur og reynsla ekki komin á !etta, en 

eins og hefur s#nt sig í !essu verkefni !á er nau"syn sk#rrar stefnu mikilvæg og á !a" 

væntanlega vi" um n#tilkomna yfirfærslu líka.  

Tvö grunnatri"i !urfa a" mínu mati a" vera til sta"ar svo a" hægt sé a" tala um a" 

hér sé vi" lí"i heildræn stefna í málefnum fatla"ra barna, stefna sem a" stjórnvöld 

framfylgja og er sni"in a" réttindum barnsins. Í fyrsta lagi !arf a" móta heildræna stefnu 

sem er bygg" á félagslegri s#n á fötlun og !eirri mannréttindanálgun sem lagt er upp 

me" í Sáttmála Sameinu"u !jó"anna um réttindi fatla"s fólks og Barnasáttmálanum. Sú 

stefna endurspeglast svo í hugmyndafræ"inni um sjálfstætt líf. $eirri stefnu !arf a" 

framfylgja. Vel færi á a" hafa !a" í formi notendast#r"rar persónulegrar a"sto"ar sem 

útlistu" var hér a" ofan. $a" er í raun !a" úrræ"i sem best fellur a" rétti barnsins. Í ö"ru 

lagi !arf a" gæta a" !ví a" ekki séu glufur í lögunum sem gefur stjórnvöldum of miki" 

færi á a" túlka !au eftir hentugleika. Nægt byggingarefni er til sta"ar hér á landi til !ess 

a" byggja gott og traust kerfi í kringum fötlu" börn. Kerfi sem á a" mi"a a" !ví sem 

hverju barni er fyrir bestu. Nau"synlegt er !ó a" hafa stefnu á"ur en fari" er af sta" í 

framkvæmdir og sú stefna !arf a" vera hugsu" á sem heildrænastan máta me" rétt 

barnsins í forgrunni.  
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Lokaor! 

Stefna yfirvalda í málefnum fatla"ra barna hefur veri" útlistu" eftir !ví sem best var 

unnt. Vísa" hefur veri" til laga, sáttmála og sk#rslna sem lúta a" fötlu"um börnum. 

Hugmyndafræ"i hefur veri" reifu" og rætt um framkvæmd og ákvar"anir sem teknar 

hafa veri". $a" ver"ur a" teljast jákvætt a" nú er í auknum mæli reynt a" ná fram 

sjónarmi"i barnsins. Barni" er ekki lengur ver"andi manneskja, barn er manneskja me" 

full réttindi. $ví mi"ur !á vir"ast fötlu" börn ekki hafa ö"last !essi réttindi sem !au eiga 

a" hafa verandi börn. Sker"ingin er enn höf" í forgrunni !egar lei"a er leita" til !ess a" 

skapa !eim skilyr"i til e!lilegs lífs. $a" sem líka áhyggjuefni er a" efndir vir"ast ekki 

vera í takti vi" or"ræ"una. Mikilvægt er a" samfélagslegur skilningur ríki var"andi 

jafnrétti !egna !essa lands. Nau"synlegt er a" stjórnvöld og !eir sem me" málefni 

fatla"ra barna og fjölskyldna !eirra fara hafi sameiginlega stefnu sem byggi á vilja 

!eirra sem !jónustunnar eiga a" njóta. Jafnframt !arf a" kynna !á stefnu og uppl#sa 

!jó"ina um hana. 

Vi" ger" !essa verkefnis fékk ég ótal oft a" heyra setninguna „fötlu" börn eru alltaf 

fyrst og fremst börn“. Ég ætla a" láta !a" vera lokapunktinn í ritger"inni og vona a" 

!essi setning ver"i ekki notu" til skrauts í tali fullor"inna heldur af fullkominni vir"ingu 

fyrir börnum, vilja !eirra og væntingum. 
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