Utdrattur

Tilgangur verkefnisins er ad varpa ljosi @ mikilvaegi barnabdkmennta sem tzeki til
ad mota vidhorf til fotlunar og fatlads folks. Segja ma ad barnabazekur hafi i
gegnum tidina haft tvenns konar hlutverkum ad gegna. Annars vegar hafa peer
haft visst afpreyingargildi og hins vegar hafa paer fengid pad mikilvaega hlutverk
ad freeda og kenna bérnum. | verkefninu er horft til pessa freedslugildis og
sérstaklega med tilliti til fotlunar. Ljést er ad i gegnum tidina hefur fotlun i
barnabdkum ytt undir ymsar stadalimyndir sem eru rikjandi i samfélaginu. bad er
bvi baedi a abyrgd peirra sem skrifa baekurnar og peirra sem pazer lesa med
bornum ad taka til umraedu paer stadalimyndir sem i peim birtast. Til grundvallar
peirri sogu sem ég skrifadi valdi ég ad hafa félagslegan skilning & fétlun og
hugmyndafraedina um sjalfsteett lif. Eg valdi pessa hugmyndafraedi pvi mér finnst
hun leysa vel af hélmi hugmyndir um edlilegt lif og fulla samfélagspatttoku sem a
undan riktu. [ starfi minu sem proskapjalfi kys ég ad mida vinnu mina Gt fra peim
hugmyndum sem fatlad félk kemur fram med og pess vegna kaus ég félagslegan
skilning a fotlun og hugmyndafreedina um sjalfstaett lif sem bakgrunn pessa

verkefnis.



Formali

Verkefnid er BA-verkefni til 10 eininga i proskapjalfafraedi vid Menntavisindasvid
Haskola fslands. Verkefnid er unnid & vorénn 2011 undir leidségn dr. Hénnu
Bjargar Sigurjénsdottur désents vid félags- og mannvisindadeild. Eg vil pakka
Honnu Bjorgu fyrir anaegjulegt og laerddémsrikt samstarf. Einnig vil ég pakka peim
sem lasu yfir verkefnid, Emblu Aglstsdéttur og Hérpu Dis Birgisddttur. Auk pess
pakka ég fjolskyldu minni, vinum og samstarfsféléogum veittan studning, dhuga og
pbolinmaedi 8 medan a verkefnavinnunni st4d.

Pad er 6sk min ad verkefni petta komi til med ad nytast 6llum peim sem
ahuga hafa 3 gildi barnabdka i vinnu med bérnum. Einnig vonast ég til ad bdkin
sjalf muni koma peim til géds sem vilja reeda um fotlun vid bérn. Hvort sem er
kennurum, foreldrum fatladra barna eda 6drum foreldrum sem vilja bjéda
bornum sinum ad tileinka sér ferska syn & petta malefni. Ad lokum geri ég paer
vaentingar til min ad ég muni fylgja pessu verkefni eftir og halda afram ad préa til

betri vegar.
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1. Inngangur

Verkefni petta er lokaverkefni til BA-préfs i proskapjalfafreedum vid
Menntavisindasvid Haskdla islands. Verkefnid er ekki hefdbundin heimildar- eda
rannsoknarritgerd pvi ég akvad ad sameina fredilegan patt ndmsins og
skdpunardhuga minn og Utbua barnabdk.

A fyrsta arinu minu i proskapjalfafreedi skrifadi ég ritgerd um
birtingarmyndir fétlunar i fjsldamenningu. bar kviknadi dhugi hja mér. Eg velti
mikid fyrir mér hvernig pessar birtingarmyndir métudu vidhorf almennings
gagnvart fotlun og fotludu folki. pessi dhugi minn jokst eftir pvi sem leid & ndmid
sem vard til pess ad ég for ad skoda alla umraedu Ut fra pvi sjonarhorni ad til
grundvallar 6llu leegu dkvedin vidhorf.

Pad 1a pvi nokkud ljost fyrir fra upphafi ad ahugi minn |4 ekki i greiningum
akvedinna skerdinga né heldur peim mismunandi medferdardrreedum sem i bodi
eru. Ahuginn beindist lika i pessa tilteknu att vegna pess ad ég hef persénulega
reynslu af pvi ad vera vinkona konu sem er med likamlega skerdingu. Med peirri
vinattu hef ég fengid ad fylgjast med pvi hvernig pessar stadalimyndir birtast &
hverjum degi, oft &4 dag. Min upplifun er su ad rikjandi stadalimyndir
endurspeglist i framkomu félks. | kjdlfar samraedna vid pessa tilteknu vinkonu
mina dkvad ég ad mig langadi ad Utbua barnabdk. Eg vildi leggja mitt af mérkum
til ad studla ad jakvaedari vidhorfum og gefa bornum réttari mynd af fétlun og
fotludum bornum en pau fa i gegnum peer stadalimyndir sem almennt eru
rikjandi i menningu okkar.

Bdkin sem ég gerdi er atlud bérnum 3a eftri stigum leikskdla og i fyrstu
bekkjum grunnskdéla. Markmid verkefnisins er ad skapa jakvaeda imynd af fotlun
og varpa ljési & mikilveegi félagslegs skilnings a fotlun, jakveedra vidhorfa og
notendastyrdar persénulegrar adstodar.

i greinagerd pessari sem fylgir verkefninu mun ég leitast vid ad skyra
verkid nanar. Til ad varpa ljési a dsteedur fyrir vali minu a pessu verkefni mun ég i
byrjun gera grein fyrir mikilvaegi pess ad almennt séu skrifadar sérstakar baekur
fyrir born. bar naest mun ég skoda sérstaklega hvernig birtingarmyndum fétlunar

hefur verid hattad i barnabdkum i gegnum tidina. Astaedan fyrir pvi ad ég taldi
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mikilvaegt ad skoda pessar birtingarmyndir er ad ég vildi hafa pzer i huga pegar ég
skrifadi séguna svo ég gaeti lagt mig fram vid ad skapa andsteeda imynd.

Eftir ad hafa skodad peer stadalimyndir sem dregnar hafa verid upp af
fotludu félki i barnabokmenntum mun ég skyra i stuttu mali fra peim kenningum
og hugmyndafraedi sem ég kaus ad stydjast vid i sogunni og af hverju ég valdi
bann bakgrunn fremur en annan. [ lokin dreg ég saman pad helsta sem fram

kemur i pessari greinargerd og fjalla um mina upplifun af vinnu pessa verkefnis.



2. Bakur fyrir born

Baekur eru gluggi par sem born geta horft fram hja sinni eigin reynslu og lifad
Obeint i gegnum adra. Bakur geta einnig verid spegill sem leyfir lesandanum ad
horfa vandlega a sjalfan sig. begar baekur virka sem gluggi og spegill, bjéda paer
bornunum ad teygja sig Ut fyrir peirra reynsluheim, en endurspegla jafnframt pad
sem er likt med peim og persdnum bdkarinnar. Med pessum heetti geta pau leert
ad sampykkja folk sem & yfirbordinu litur ut fyrir ad vera 6druvisi (Prater og
Dyches, 2008). bvi hefur verid haldid fram ad barnabakur séu til komnar vegna
uppeldisfraedidhuga 4 18. 6ld. Pann dhuga ma rekja til menningarstefnu sem
kollud var upplysingin (Silja Adalsteinsdottir, 1981). b6 er talid ad allra fyrstu
barnabakurnar megi rekja aftur til lok 17. aldar (Anna borbjorg Ingdlfsdottir,
2006). Menn & pessum tima bordust fyrir prentfrelsi og hofou sérstakan dhuga 4
barnabdkum. Baekurnar hofdu pa pann tilgang ad fraeda borgarborn og sida.
Baekurnar attu lika ad gera pad ad verkum ad born yrdu medvitadri um sjalf sig
og sitt eigid agaeti (Silja Adalsteinsdéttir, 1981).

A 6ldum a8ur var ekki talin mikil porf & sérstokum békum fyrir bérn par
sem allir voru alitnir deila somu kjérum 6had aldri. Breytingar & pessu attu sér
stad med idnvaedingunni. Born téku ekki lengur jafn mikinn patt i stérfum
samfélagsins og purftu pvi baekur til ad fa yfirsyn yfir og laera 4 pad (Silja
Adalsteinsdoéttir, 1979). Kristin Helga Gunnarsdoéttir (2006) barnabdkahofundur
telur ad pad sem vid leggjum fyrir bornin i bernsku peirra komi til med ad skila
sér af margfoldudum krafti Ut i samfélagid sidar meir.

Af pessu ad deema er nokkud ljést ad barnabdkmenntir attu i upphafi fyrst
og fremst ad gegna akvednu freedsluhlutverki og minni ahersla var 16gd &
afpreyingargildi peirra. bessi préun virdist pé hafa snuist vid par sem uppalendur
i kringum 1970 hofu ad gagnryna paer afpreyingarbokmenntir sem pa voru vid
lydi. Uppalendur toldu ad born settu ad hafa moéguleikann 4 ad sja adsteedur sinar
speglast i bokunum og ad paer esettu ad segja fra barattu peirra vid hversdagsleg
verkefni (Silja Adalsteinsdéttir, 1981). Pad ma pvi ad segja ad i gegnum tidina hafi
pessi tvo gildi, freedslu- og afpreyingargildi togast a. Eins og vitnad var i hér ad
framan telur Kristin Helga, sem skrifad hefur fjélda barnabdka a sidustu darum, ad
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pessar bokmenntir komi ekki eingdngu til med ad gagnast barninu sjalfu heldur
einnig samfélaginu i heild. HUn leggur enn fremur dherslu 4 ad auk fraedslugildis
barnabdka pjoni pzer einnig skemmtanagildi (Kristin Helga Gunnarsdottir, 2006).
Auk pess ad hafa freedslu- og afpreyingargildi, gegna barnabaekur fleirum
og fléknari hlutverkum. Til ad mynda er ljést ad notkun og reynsla barna af
ordum kemur fram l6ngu a8ur en pau skilja eiginlega merkingu peirra og ein leid
til ad tala vid born er ad gera pad i gegnum bakur (Hallen og Evershaus, 1993).
Pess ma geta ad fjoldinn allur er til af heimildum um mikilvaegi bdkalesturs pegar
horft er til maltdoku, ordaforda, malfredilegs skilnings og préunar
vitsmunaproska almennt. bessi atridi verda ekki tekin til umfjollunar i pessu
verkefni par sem sérstaklega verdur horft til barnabdka sem taeki til ad maéta
vidhorf barna. Rannsoéknir hafa endurtekid synt fram a ad born eiga audvelt med
ad medtaka neikvaed vidhorf sem pau leera snemma, til ad mynda ur békum og

fra fjolmidlum (Margolis og Shapiro, 1987).

3. Birtingarmyndir fotlunar i barnabokmenntum

| 8. grein Sattmala Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks er kvedid & um
ad adildariki skulu skuldbinda sig til pess ad sampykkja tafarlausar, arangursrikar
og videigandi radstafanir til pess ad vinna @ méti stadalimyndum, forddmum og
skadlegum venjum sem tengjast fotludu félki (Sameinudu pjédirnar, 2006). begar
litid er til barnabdka er ahugavert ad velta fyrir sér hvernig tekist hefur til ad
vinna @ méti neikveedum stadalimyndum af fotludu félki. Barnabeekur hafa verid
hluti af menningu okkar i fjolda aratuga par sem talid er, eins og adur segir, ad
allra fyrstu barnabaskurnar hafi komid fram & sjonarsvidid undir lok 17. aldar
(Anna borbjorg Ingdélfsdottir, 2006).

Algengast er ad i fj6ldamenningu sé almennt litid a fotlun at fra
leeknisfraedilegu sjonarhorni (Armann Jakobsson og Hanna Bjorg Sigurjénsdottir,
2007). [ stuttu mali ma segja ad laeknisfraedilega sjénarhornid feli i sér ad fotlun

einstaklingsins sé persénulegur harmleikur. | stad pess ad horfa til &hrifa



umhverfisins er litid svo a8 ad skerdingin sjalf sé uppspretta allra erfidleika
(Rannveig Traustadéttir, 2003). [ mérgum békum par sem fétlun kemur vid sdgu
er dherslan einmitt 16gd 4 laekningu. Pad ma eflaust rekja beint til pessa
leknisfreedilega sjonarhorns (Dowker, 2004) en par er sjdonum beint ad pvi ad
lekna purfi fotlunina og laga fatlada einstaklinginn (Rannveig Traustadottir,
2003).

Oftar en ekki nota hofundar fétlunina sem géda myndlikingu pess sem
beir vilja koma & framfaeri (Crow, 1990). | barnabdkum sem komu Gt & drunum
fyrir fyrri heimsstyrjoldina ma sja tveer rikjandi stadalimyndir af fotludu folki.
Annars vegar er pad fatlada persénan sem illmenni, til deemis Kapteinn Krékur og
hins vegar sem dyrlingur. Hinn fatladi er pa annad hvort dyrlingur til ad byrja med
eda vegna pess ad reynsla hans af fotlun hefur métad hann i pa att. Flestir
pessara dyrlinga, eda peir sem laeknast af fotluninni, eru stelpur. bessar stelpur
verda sjaldnast fullordnar, annad hvort deyja peer ungar eda upplifa
kraftaverkalaekningu (Dowker, 2004).

[ fisldamenningu er litid & fotlun sem skort og mikid gert Ut 4 pa fotlun
sem er synileg. Eftir pvi sem fo6tlunin hair einstaklingum meira verdur hun
dramatiskari. Fatlad folk er oft synt sem hetjur eda med vyfirnatturulega
hefileika. Einnig er ekki algengt ad fotlun feaeri félk nzer dyrarikinu (Armann
Jakobsson og Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, 2007).

[ bék sem fjallar sérstaklega um pad hvernig kenna skuli um fétlun i
gegnum barnabdokmenntir, Teaching About Disabilities Through Children’s
Literature, er komid inn & pad hvad hofundar purfi ad hafa i huga pegar skrifadar
eru baekur fyrir born. | fyrsta lagi & s mynd sem dregin er upp af fatlada
einstaklingum ad vera 4 pann hatt ad hann sé a allan hatt likari 6f6tludu félki en
ekki. Persdénan a ekki ad vera skilgreind ut fra fotluninni. Fétlunin a, dsamt morgu
00ru, ad vera eitt af persénueinkennum hennar. Samkvaemt pessu & ad leggja
aherslu @ ad sogupersénan hafi tilfinningar, hugsanir og eigi i samskiptum sem
eru einstok fyrir hana, 6had fotluninni. [ 68ru lagi er mikilveegt ad hafa videigandi
ordanotkun i huga. Ef héfundur akvedur til ad mynda ad nota litillaekkandi ord
um fatladan einstakling er mikilvaegt ad hann baeti pad upp og leidrétti seinna i

sogunni. bvi naest er dhersla 16gd a pad umhverfi sem fatlada sdégupersdénan
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birtist i. Ekki er aeskilegt ad persénan sé i umhverfi sem er adgreint fra umhverfi
ofatladra jafnaldra. Ad lokum er mikilveegt ad fatlada ségupersénan eigi i
gagnvirkum samskiptum i stad pess ad vera einungis piggjandi umonnunar
(Prater og Dyches, 2008). Af pessari umfjollun ad dema ma sja ad abyrgd
hofundar er mikil. bessi abyrgd er po ekki einungis a peirra herdum heldur einnig
beirra sem velja baekurnar og midla efni peirra til barna.

Vegna pess hversu oft neikvaedar myndir eru dregnar upp af fétludu folki i
bokmenntum er pad & abyrgd peirra sem paer kenna ad raeda pa tulkun.
Tilgangur pess sem kennir 4 aldrei ad vera sa ad ritskoda eda daema innihald
heldur ad reeda og utskyra taknraena merkingu pess sem sagan fjallar um. Med
bvi er haegt ad vinna gegn ymsum neikvaeedum skilabodum (Margolis og Shapiro,
1987). Eins og adur segir verda vidhorf barna audveldlega fyrir ahrifum pess sem
pbau lesa og par af leidandi er mikilvaegt ad hafa i huga ad baekur méta skilning
beirra (Saad, 2004). Neikvaedar stadalimyndir af fotludu félki sitja eftir i minni
okkar I6ngu eftir ad vid gleymum sjalfum ségupraedinum (Margolis og Shapiro,
1987). beir sem gefa Ut baekur fyrir born, eda peir sem paer kaupa, sttu dvallt ad
hafa i huga hvada mynd af heiminum paer draga fram (Saad, 2004).

Rannséknir & vidhorfum barna til fotlunar eru ekki margar. baer sem
gerdar hafa verid syna flestar fram a ad vidhorf barna til foétlunar séu almennt
neikvaed (Dyson, 2005). Pess ma pd geta ad rannsoknirnar eru gamlar og flestar
fra peim timum adur en vaxandi ahersla um fulla samfélagspatttoku fatlads félks
kom i umraeduna.

[ Kanada arid 2005 var pé gerd rannsékn i peim tilgangi ad skoda skilning
leikskélabarna @ og vidhorf peirra til fotlunar. Medalaldur patttakenda voru 5,2
ar og peir samanstodu af 77 leikskélabornum fra fjdrum mismunandi leikskélum i
Kanada. Hofundur rannséknarinnar tulkar nidurst6dur hennar a pann veg ad
viohorf barnanna hafi almennt verid jakvaed. Bornin svorudu lang flest jatandi
pbegar pau voru spurd hvort peim likadi vel vid fatlada jafnaldra sina. baer
nidurstodur endurspeglast aftur & maoti ekki i vinattu peirra pvi einungis um
helmingur barnanna sogdust eiga fatladan vin eda vinkonu (Dyson, 2005).
Einhverjum geeti eflaust fundist nokkud jakvaett ad helmingur barnanna hafi

svarad jatandi. Aftur @ moti pegar skodadar eru paer astaedur sem bornin gafu

9



fyrir vinattunni ma sja ad tilgangur hennar var fyrst og fremst ad hugsa um, vera
god vid og hjalpa fatlada jafnaldranum. betta er i samraemi vid paer stadalimyndir
sem hafa verid rikjandi i fjoldamenningunni i gegnum arin. b6 svo ad nidurstédur
pessarar rannséknar séu ekki teemandi eru pezer visbending um ad pessar

stadalimyndir hafi ahrif 4 born snemma 4 lifsleidinni.

4. Fraedilegur bakgrunnur

Eins og kom fram i inngangi var akvordun min su ad sameina fraedilegan patt
namsins og skdpunarahuga minn. Fraedilegur pattur proskapjalfandmsins er afar
vidamikill og pvi vandasamt verk ad velja einungis litid brot af freedum til ad
stydjast vid. bar sem efnid sem ég uUtbjé er atlad til notkunar i vinnu med
bornum taldi ég sérstaklega mikilvaegt ad bakgrunnur pess veeri vandlega
igrundadur. Hér 3 eftir verdur fjallad um pa fraedi sem vard fyrir valinu. Auk pess

verdur i fimmta kafla fjallad itarlega um astaedur pess vals fremur en annars.

4.1 broun dlikra sjonarhorna a fotlun

Fyrr & 6ldum var talid ad fotlud born feeddust vegna synda foreldranna eda
vanvirdingar peirra vid gud. | fétluninni félst pa fordeeming samfélagsins sem
vard ad astadu einangrunar, utskufunar og jafnvel ofséknar. Fra pessum tima er
hid svokallada laeknisfraedilega sjdnarhorn & fétlun komid. Ut fra pvi sjonarhorni
voru peir, sem ekki téldust heilbrigdir og edlilegir samkveemt almennum st6dlum
i leeknisfreedi og heilsufélagsfraedi, taldir fatladir. bvi var lika haldid fram ad
edlilegt astand i vestreenum samfélégum vaeri géd heilsa og par af leidandi vaeri
sjukdémar og skerdingar alitnir gallar 4 einstaklingnum. Undir pessu sjénarhorni
er einstaklingnum stillt upp sem fornarlambi fotlunarinnar sem veita parf

umonnun, leekningu, medferd og pjalfun. bad er einungis horft a einstaklinginn
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og pad skilgreint sem er ad honum en ekkert tekid tillit til annarra adstaedna
(Rannveig Traustadottir, 2003. Bls 24-25).

[ kjolfar idnveedingarinnar urdu miklar breytingar 4 atvinnu- og
fjolskylduhattum. Byrjad var ad lita a fatlad folk sem samfélagslegt vandamal og
lausnirnar snérust adallega um ad flytja félkid inn & stofnanir. Pbegar
leknavisindum o6x fiskur um hrygg var farid ad sjukdémsvaeda fatlanir med
ymsum medferdardrreedum og veentingum um ad na arangri. Sérfraedingar
skilgreindu parfir fatladra einstaklinga og hvernig peim skyldi maett svo ad pad
vaeri haegt ad audvelda peim ad satta sig vid astandid (Barnes, Mercer og
Shakespeare, 1999). Litid var & fatlad félk sem O6virka einstaklinga, hada
fjolskyldum sinum og samfélagsadstod. bad potti edlilegt ad sérfraedingar taekju
akvardanir um flest peirra mal (Rannveig Traustadéttir, 2003).

Félagsleg sjénarhorn & fotlun koma fram sem andoéf vid peim adbunadi
sem fatlad félk bjé vid inni & stofnunum. FAlkid naut ekki vidurkenningar og
réttinda heldur hlutu skada af sem haegt var ad rekja til langrar stofnanavistar af
pessu tagi (Margrét Margeirsdottir, 2001). Félagslega sjonarhornid stadsetur
fotlun einstaklingsins ekki i honum sjalfum heldur i samfélaginu. Fotlunin birtist
pba medal annars i vidhorfum samfélagsins, stofnunum og likamlegum eda
samskiptalegum hindrunum sem koma i veg fyrir fulla patttoku fatlads fdlks
(Davidson, 2010). Fra Bretlandi er eitt pekktasta félagslega sjénarhornid komid
en pad ma rekja til svokalladar UPIAS yfirlysingar. Yfirlysingin vard til i kringum
1970 sem andsvar vid skilgreiningu Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar WHO a
fotlun, skerdingu og hémlun. | pessari skilgreiningu voru peir erfidleikar sem
fatlad félk parf ad kljast vid raktir til skerdingarinnar. Hreyfihamlad folk i
Bretlandi tok sig saman og krafdist pess ad pad fengi ad tala fyrir sig sjalft og
hafnadi leeknisfreedilegum skilgreiningum a fétlun (Rannveig Traustadéttir, 2003).
[ yfirlysingunni lystu pau yfir peirri skodun sinni ad pad veeri samfélagid sem
fatladi folk: ,Fétlun er eitthvad sem kemur til vidbotar likamlegu skerdingunni og
birtist i pvi hvernig vid erum einangrud ad oporfu og full pdtttaka okkar i
samfélaginu hindrud. Af pessum sékum er fatlad folk undirokadur hdpur i
samfélaginu“ (UPIAS, 1976). betta er upphafid af hinu svokallada breska

félagslega likani sem felur i sér rotteeka endurskodun a fotlun par sem gerdur er
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skyr greinamunur 4 hinum liffreedilega peetti, eda skerdingunni annars vegar og
svo hinum félagslega peetti, eda fotluninni hins vegar. betta sjénarhorn er
algjorlega i moétsogn vid laeknisfraedilega sjonarhornid par sem fotlun er talin
hindrun 3@ grundvelli skerdingar eda langvarandi sjukdéms. Litid er svo & ad
takmarkadir moguleikar fatladra einstaklinga til ad takast a vid daglegar athafnir
séu afleiding félagslegra hindrana sem settar eru fram af peim sem ekki hafa
skerdingar (Rannveig Traustaddttir, 2003).

A Nordurlondunum komu fram kenningar um edlilegt lif og
samfélagspatttoku sem hofdu pad ad markmidi ad frelsa félk med proskahémlun
fra stofnunum og gera pvi faert ad lifa eins edlilegu lifi og mogulegt var med sem
mestri patttoku i samfélaginu. bessu til grundvallar lagu paer hugmyndir ad veita
skyldi fotludu félki adgang ad lifsskilyrdum og hlutverkum sem teldust félagslega
vidurkennd eda eftirséknarverd (Barnes og Mercer, 2003).

i Bandarikjunum var pad félagsfraedingurinn Wolf Wolfensberger sem
pbréadi pessar kenningar afram ut fra heféum félagsvisindanna i upphafi attunda
aratugarins. Hann byggdi & pvi ad i gegnum soguna hafi pad verid déadskiljanlegur
pattur i fari manneskjunnar su tilhneiging hennar ad adgreina sig fra pvi félki sem
sett er i vanmetin hlutverk. Til ad vinna & maéti pessari tilhneigingu purfti pess
vegna ad hjalpa folki ad sja félagslega vanmetna einstaklinga i jakvaedu ljési.
Hann gekk Ut fra pvi ad pegar vanmetid folk 6dlast velmetin félagsleg hlutverk
fylgi i kjolfarid adrir eftirsdoknarverdir hlutir. Wolfensberger benti a ad til pess ad
pbad yrdi ad veruleika pyrfti baedi ad baeta félagslega imynd hins vanmetna og

einnig ad auka faerni hans (Wolfensberger, 1985).

4.2 Hugmyndafraedin um sjalfstaett lif og notendastyrda

persénulega adstod

Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif er byggd a félagslegum skilningi a fotlun.
Hugmyndafraedin felur i sér ad allar manneskjur, 6had edli og alvarleika
skerdingarinnar geti tekid eigin akvardanir ef peim er gefid faeri 4 pvi. HUn felur

lika i sér ad allar manneskjur hafi rétt til pess ad hafa stjérn a eigin lifi og taka

12



fullan patt @ 6llum svidum lifsins (Barnes, 2003). Kjarni hugmyndafraedinnar er ad
fatlad folk geti akvedid og valid hvernig pjonustu pad feer, hvar hun er veitt,
hvenzer og af hverjum (Evans, 2001).

Evans (2001) utskyrir ymis atridi sem purfa ad vera til stadar svo ad haegt sé
ad tala um sjalfsteett lif. Til ad byrja med segir hann ad husnaedi sé upphaf alls par
sem fatlad félk purfi ad eignast heimili likt og annad félk. Notendastyrda
persénulega adstod tilgreinir Evans sem eina af  hornsteinum
hugmyndafraedinnar og i raun grundvoll pess ad margt fatlad folk geti lifad
sjalfstaedu lifi i samfélaginu. Hvad vardar samgongur og hreyfanleika er ekki nog
ad hafa adstod og eiga heimili, heldur parf félk ad komast frjalst ferda sinna til
pbess ad taka fullan patt. Adgengi er mikilvaegt en fatlad félk 4 ad geta komist um
an hindrana a alla pa stadi sem pad parf ad saekja. Sidast en ekki sist er pad
jafningjafreedsla og rddgjof sem hefur pad ad markmidi ad stydja fatlad foélk a
Ollum svidum, allt fra pvi ad veita studning vid tilfinningalega peetti til pess ad
veita videigandi radgjof og upplysingar. Jafningjafraedsla felur pad i sér ad fatlad
folk sem lifir sjalfstaedu lifi sé radgefandi (Evans, 2001).

bessi hreyfing fatlads folks ograr hefébundnum skilningi a sjalfstaedi.
Samkveemt pessari hugmyndafraedi felst sjalfsteedi ekki i likamlegri eda
vitsmunalegri faerni til ad sja um sig sjalfur og framkvama alla hluti an adstodar.
Sjalfstaedi felst fyrst og fremst i pvi ad hafa adgang ad peirri adstod sem parf til
ad geta tekid patt i daglegu lifi i samfélaginu til jafns vid adra (Rannveig
Traustadottir, 2010-a).

Hugmyndafraedin um sjalfstaett lif 4 sér rika stod i Samningi Sameinudu
bjédanna um réttindi fatlads folks sem island undirritadi i mars arid 2007 en i 19.
grein samningsins er sérstaklega kvedid a um réttinn til sjalfsteeds lifs. Vida um
heim er dhersla 16g6 4 ad eina leidin til ad uppfylla skilyrdi sattmalans sé ad koma
a fot studningsadgerdum, medal annars notendastyrdri persénulegri adstod
(Freyja Haraldsdottir og Vilborg J6hannsdéttir, 2010).

A islandi hefur verid stofnud, af fotludu félki, midstod sem hefur
hugmyndafraedi sjalfstaeds lifs ad leidarljosi. NPA midstodin er samvinnufélag,
rekid an agodasjonarmids i eigu fatlads folks sem annad hvort stefna ad pvi ad fa

eda hafa notendastyrda persénulega adstod (NPA). Tilgangur félagsins er ad
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stydja fatlad félk vid ad utvega og skipuleggja persénulega adstod. Starfsemin
byggir @ hugmyndafraedi um sjalfsteett lif og 4 ad uppfylla skilyrdi til adildar ad

Evrépusamtdokum um sjalfstaett lif (ENIL) (NPA midstodin, e.d.).

5. Sagan

Sagan fjallar um 6 dra stelpu sem heitir Fjéla Run. Sagan hefst & pvi ad Fjéla Run a
afmaeli og faer nyjan bangsa i afmeelisgjof. Nyji bangsinn verdur forvitinn um
stédu Fjolu Runar vegna pess ad hun notar hjélastél. Ségupradurinn gengur Gt a
pad ad nyji bangsinn spyr gamla bangsann hennar ymissa spurninga. Gamli
bangsinn, sem hdn er buin ad eiga fra feedingu feer pad hlutverk ad segja nyja
bangsanum fra Fjélu Run. | gegnum samraedur peirra koma upp ymis atridi er
varda skerdingu Fj6lu Runar, fotlun, vidhorf og stadalimyndir. Eg valdi einnig ad
skoda skerdingu hennar i ljési félagslegs skilnings 4 fotlun og kem svo i lokin inn &
mikilvaegi notendastyrdrar persénulegrar adstodar.

Hér ad framan hefur verid fjallad um pa fraedi sem liggur til grundvallar
sdgunni. | naesta kafla mun ég gera grein fyrir hvers vegna tiltekin

hugmyndafraedi var valin fremur en 6nnur.

5.1 Val a fraedilegum bakgrunni ségunnar

Daninn Bank Mikkelsen notadi hugtakid normalisering fyrstur manna. Hugtakid
visar til pess ad félk med proskahomlun eigi kost 4 ad lifa eins edlilegu lifi og
haegt er. begar hann for ad nota petta hugtak i kringum 1959 voru stofnanir
helsta Urraedi fyrir folk med proskahomlun. Kenningarnar um edlilegt lif og
samfélagspatttoku komu i kjolfari6 og félu medal annars i sér af-
stofnanavaedingu og lokun sdélarhringsstofnanna (Rannveig Traustadottir, 2010-a;
Margrét Margeirsdottir, 2001).

Hugmyndafraedin um edlilegt lif liggur til grundvallar i stefnumodtun, |6ggjof

og starfi i flestum 16ndum heims, medal annars 4 islandi. A sama tima er nd
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vidurkennt ad hugmyndafraedin um edlilegt lif hafi ekki nzegt til ad fatlad folk
geeti lifad venjulegu lifi, notid jafnréttis 4 vid adra og tekid patt i samfélaginu.
Afleidingin er su ad hugmyndafraedin er almennt alitin Urelt og 6feer um ad na
peim markmidum sem stefnt er ad i malefnum fatlads fdlks (Rannveig
Traustadottir, 2010-a).

pegar pessar hugmyndir, normalisering og hugmyndafraedin um edlilegt lif og
samfélagspatttoku, eru skodadar getur verid erfitt ad greina afgerandi mun 3
beim. En pegar vel er kafad er ljést ad munurinn er talsverdur og ekki ad
astaedulausu ad eldri hugmyndir eru taldar dreltar. Hugmyndafraedin um edlilegt
lif & ndnast eingdngu vid um félk med proskahomlun. begar fjallad er um
sjalfsteett lif er ekki gerdur greinamunur @ mismunandi skerdingum, réttindin eru
alltaf pau somu.

[ hugmyndafraedinni um edlilegt |if er 16gd 4&hersla 4 ad loka
sélarhringsstofnunum. Aftur 4 moéti ma velta fyrir sér hvort pad hafi almennilega
gengid i gegn fyrr en med hugmyndafraedinni um sjalfsteett lif. Pvi pd svo ad hinar
eiginlegu stofnanir hafi verid lagdar nidur er enn margt i umhverfinu sem i
rauninni ma rekja beint til stofnanavaedingar. Adolf Ratzka (1989), einn af
frumkvodlum hugmyndafradinnar um sjalfsteett lif & Nordurlondunum, hefur

skilgreint stofnun sem Urraedi par sem fotlud manneskja:

. Hefur adeins einn valkost
. Getur ekki valid hver adstodar hana
. parf ad adlaga sig porfum pjonustunnar og beygja sig undir reglur

bjonustukerfisins sem hun hefur ekkert vald a

. Feer adstod sem takmarkast einungis vid dkvednar klukkustundir

. Faer pjonustu sem er eingdngu veitt i tengslum vid dkvednar athafnir eda
stadi

. Deilir adstod med nokkrum 68rum

. Er nedst i valdapiramidanum og pjonustuveitandinn er efstur

Af pbessari skilgreiningu ma sja ad pratt fyrir ad hugmyndafreedin um edlilegt lif

feli i sér lokun stofnana ad pa eru stofnanirnar enn vid lidi i peirri pjdnustu sem

15



fatlad folk hefur getad sott sér. Hugmyndafraedin um sjalftaett lif gengur ut fra
pessari skilgreiningu Adolfs Ratzka og segir ad fatlad folk eigi dvalt ad hafa somu
moguleika og peir sem eru ekki fatladir.

Annad sem meetti benda a ad sé 6likt i pessum hugmyndum er ad i
hugmyndafraedinni um edlilegt lif eru i rauninni gefnir afsleettir af
mannréttindum. begar rétti fatlads folks er lyst fylgja idulega i kjolfarid ordin;
eins og kostur er, eins og haegt er, sem likast, eins og mogulegt er, svo deemi séu
tekin. [ hugmyndafraedinni um sjalfsteett |if eru pessir afsleettir ekki veittir. Pessi
nyja hugmyndafraedi byggir 4 sjénarhorni mannréttinda med aherslu a jafnrétti
og virdingu. Barattuhreyfingar fatlads folks bjéda fram pessa hugmyndafraedi
sem veitir framtidarsyn og visar veg til umbdta sem samrymast Samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks og kréfum hans um mannréttindi
og jafnrétti (Rannveig Traustadéttir, 2010-a). Vida um heim er nu bent &
hugmyndafraedina um sjalfstaett |if og notendastyrda persénulega adstod sem
leidarljés i peim breytingum sem parf ad koma & og er pad 19. grein Sattmala
Sameinudu bjédanna um réttindi fatlads folks sem stydur sem ad0ur segir vio
hugmyndafraedina (Rannveg Traustadéttir, 2010-b).

Pad sem skilur pessar hugmyndir hvad mest i sundur er folkid sem kemur
fram med paer. Hugmyndafraedin um edlilegt lif og samfélagspatttoku var sett
fram af 6fotludum moénnum & medan ad hugmyndafraedin um sjalfsteett lif er
sprottin fra barattuhreyfingum fatlads félks sjalfs. bad hlytur ad liggja nokkud
ljést fyrir ad paer hugmyndir sem fatlad félk kemur sjalft med fram a sjénarsvidid
maeti betur pérfum pess heldur en paer sem 6fatladir fagmenn telja ad henti pvi.
Af peim sokum valdi ég ad stydjast vid félagslegan skilning & fotlun og

hugmyndafraedina um sjalfstaett lif i verkefninu minu.
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6. Samantekt og umrzedur

[ grein fra arinu 1981 bendir Altman & pa stadreynd ad ef vid atlum ad na
framférum i skilningi hvad vardar framkomu fdlks gagnvart fotludu folki og
breyta vidhorfum, verdum vid ad vera feer um ad brjota upp rikjandi
stadalimyndir (Altman, 1981). | pessari greinargerd hef ég fjallad um mikilveegi
pbess ad barnabaekur séu einmitt notadar til pess ad brjéta upp stadalimyndir.
Barnabakur hafa i gegnum tidina haft tvenns konar hlutverki ad gegna, annars
vegar afpreyingar- og hins vegar fraedsluhlutverki. | pessari greinargerd hef ég ad
mestu horft til fraedslugildis med pad ad leidarljési ad born medtaki audveldlega
neikvaed vidhorf sem peim eru kennd snemma 3 lifsleidinni (Margolis og Shapiro,
1987).

Rannsakandi sem skodadi vidhorf leikskolabarna til fotlunar tulkadi
nidurstodur a pa leid ad almennt hafi viohorf barnanna til fatladra jafnaldra verid
jakvaed (Dyson, 2005). Eg spyr mig hvort héfundur rannséknarinnar tulki pessi
vidhorf barnanna, ad i fotlun felist porf fyrir uménnun og gddvild, a pa leid ad
vidhorf peirra séu jakvaed? [ kaflanum um freedilegan bakgrunn verkefnisins
fjalladi ég um préun mismunandi sjonarhorna a foétlun og hvernig fatlad
barattufdlk i kringum arid 1970 héf ad métmaela rikjandi hugmyndum um fétlun.
paer hugmyndir sem pa hofdu verid rikjandi snérust medal annars um ad fatlad
folk pyrfti & pessari stodugu umonnun ad halda (Rannveig Traustadottir, 2003;
Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999). Bornin sem tdoku patt i rannsdékninni
virtust almennt hafa ordid fyrir miklum ahrifum pessa laeknisfraedilega skilnings a
fotlun. Asteedur pess veeri svo dhugavert ad skoda nanar en telja maetti ad einn
ahrifapattanna veeri peaer birtingarmyndir sem bornin sja af fotlun i
fioldamenningu.

[ verkefninu minu akvad ég ad stydjast vid félagslega sjénarhornid &
fotlun. En pad sjonarhorn ma rekja til pessa métmeela fatlads folks i kringum
1970 pbegar pad héf ad modta nyja syn a fotlun. Pessi nyja sin félst medal annars i
bvi ad fotlun veeri afsprengi ymissa félagslegra hindrana (Rannveig Traustadattir,

2003; Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999). | kjolfarid kom fram 4 sjonarsvidid
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hugmyndafraedin um sjalfsteett lif. SU hugmyndafraedi gengur Gt fra pvi ad allt
fatlad folk skuli hafa rétt 4 ad taka dkvardanir, hafa stjorn a eigin lifi og taka patt
4 6llum svidum pess. | pvi felst ad akvordun um pjénustu eetti alfarid ad vera i
hondum fatlads folks sjalfs (Barnes, 2003; Evans; 2001).

[ starfi minu sem verdandi proskapjalfi hef ég akvedid ad hafa pad ad
leidarljési og leggja aherslu & ad hlusta & raddir fatlads félk. Eg trui pvi ad fatlad
folk sé haeft til ad segja mér hvad sé pvi fyrir bestu og pad sé mitt hlutverk sem
fagmadur ad virda paer 6skir og skodanir. [ ljosi pess tok ég pa akvordun pegar
kom ad pvi ad velja fraeedilegan bakgrunn ad skoda fyrst og fremst paer kenningar
og pa hugmyndafraedi sem komin er fra fotludu félki sjalfu. Jafnframt pvi taldi ég
mikilvaegt ad varpa ljési & hvad pad veeri i pessum freedum sem ad minu mati
staedi framar peim kenningum sem adur hafa verid rikjandi.

Eftir ad hafa skodad hugmyndafraedina um edlilegt lif og fulla
samfélagspatttoku fatlads folks vard mér ljost hvernig paer hugmyndir hafa i raun
ekki ordid til pess ad fatlad folk hafi notid jafnréttis. Asteedur pess tel ég medal
annars vera peer ad hugmyndafraedin nadi nanast eingdngu til folks med
broskahémlun. | henni félst afstofnanavaeding en i ljési nyrrar skilgreiningar &
stofnun (Ratzka, 1989) ma sja ad su préun hefur ekki tekist eins og best hefdi
verid a kosid. Hugmyndafraedin um edlilegt lif fjallar um réttindi fatlads félks med
akvednum fyrirvara og dreg ég pd dlyktun ad i raun sé verid ad réttleeta ad pad sé
i lagi ad fara audveldari leid henti hin betur. Sidast en ekki sist finnst mér mesti
munurinn liggja hja pvi foélki sem kemur fram med hugmyndirnar.
Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif er sprottin fra fotludu folki sjalfu 8 medan eldri

hugmyndir voru settar fram af 6fétludum freediménnum.
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7. Lokaord

| pessari greinargerd hef ég gert grein fyrir verkefni minu til BA-profs i
broskapjalfafraedi vid Menntavisindasvid Haskéla islands. Verkefnid folst i pvi ad
gera barnabdk og hef ég leitast vid ad varpa ljosi & peer dstaedur sem liggja ad
baki peirri akvordun. Eg get ekki sagt annad en ad ég sé satt vid fraedilegt val mitt
og pann rokstudning sem ég hef lagt til grundvallar pvi. Pad er ésk min ad bdkin
komi til med ad nytast 6llum peim sem dhuga hafa 4 gildi barnabdka i vinnu med
bornum, hvort heldur sem er kennurum eda foreldrum. Af pessari vinnu kys ég
ad draga pann leerddm ad born séu fljét ad mynda sér akvednar skodanir og
vidhorf. Pad sé pess vegna mikilveegt hlutverk okkar sem med peim stérfum ad
vanda vel til verka og vera medvitud um pad efni sem vid bjédum peim upp a. bvi
pbad er nokkud ljést ad i menningunni rikja ymsar rétgréonar stadalimyndir. Ef vid
gerum rad fyrir ad einhverntima a lifsleidinni séum vid mottaekilegust fyrir
pbekkingu og vidhorfum pa veeri pad i barnaesku @ medan hugmyndir okkar eru

enn ad mestu leyti dmotadar.
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