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Notendastyrd perséonuleg adstod tyrir fatlad
folk 4 Islandi

Innleiding og stj6érnsysla

Vilborg Jéhannsdottir
Freyja Haraldsdottir

Stort skref var stigid i mannréttindabarattu fatlads félks 4 Islandi pann 8. jani 2010.
pegar sampykkt var samhlj6da 4 Alpingi pingsalyktunartillaga um innleidingu 4
notendastyrdri persénulegri adstod (NPA). bannig var félags- og tryggingamala-
radherra falid ad leggja fram tillégu ad innleidingu 4 notendastyrdri persénulegri
a0stod asamt frumvarpi til naudsynlegra lagabreytinga 4 haustpingi 2010. Notenda-
styrd persénuleg adstod er einn helsti hornsteinn hugmyndafredinnar um sjalfstett lif
sem hefur veri® hreyfiafl mannréttindabarattu fatlads félks um allan heim sidustu
aratugi (Ratzka, 2002; Vilborg Johannsdoéttir, Freyja Haraldsdéttir og Rannveig
Traustadottir, 2009). Hugmyndafradin 4 upphaf sitt { Bandarikjunum upp ur 1970 en
hefur sidan breidst it um heiminn og er nu ordin sterk alpjédleg hreyfing sem 4 ensku
er pekkt sem The Independent Living Movement (Vilborg Johannsdottir, Freyja
Haraldsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2009). Kjarni hugmyndafredinnar um
sjalfstett lif er krafa um full borgaraleg réttindi fatlads félks, fullgilda samfélags-
patttéku og ad fétludu folki séu skdpud tekifeeri til pess ad vera vid stjérnvolinn 4
eigin lif, t.d. med pvi ad styra sjalft peirri pjonustu sem pad fer (Vilborg Jéhannsdottir,
Freyja Haraldsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2009). Pessi hugmyndafredi, sem
hefur verid ofarlega 4 baugi hér 4 landi sidustu misseri, 4 sér jafnframt rika stod {
Samningi Sameinudu pjédannna um réttindi fatlads folks (Convention on the rights of
peaple with disabilities) sem TIsland undirritadi { mars 2007. Samningnum er wtlad ad
koma 4 sému vernd fatlads og ofatlads félks til mannréttinda en hann utlistar
nakvaemlega hvada adgerdir stjérnvold hvers samfélags purfa ad fara ut { til pess ad
tryggja mannréttindi fatlads félks (Sameinudu pj6édirnar, 2000). Barattusamtok fatlads
tolks vida um heim leggja dherslu 4 ad eina leidin til ad uppfylla skilyrdi sattmalans sé
a0 festa 1 sessi studningsadgerdir, m.a. notendastyrda perséonulega adstod (Vilborg
J6hannsdéttir, Freyja Haraldsdéttir og Rannveig Traustadéttir, 2009). T pessari grein
verdur fjallad um ofangreinda hugmyndafredi og helstu hornsteina, reynslu
nagrannapjédanna af stjérnsyslulegri framkvaemd og varpad 1jési 4 islenskan veruleika
fatlads folks. T pvi samhengi verda dregnar fram helstu nidurstddur Gr yfirstandandi
samvinnurannsokn Vilborgar Jéhannsdéttur og Freyju Haraldsdéttur. Samvinnu-
rannsoknin er rikur pattur i doktorsrannsékn Vilborgar um upphaf og innleidingu 4
hugmyndafraedi um sjalfstett lif og notendastyrori persénulegri adstod og er unnin er
undir leidségn Rannveigar Traustadottur.

Kynning 4 rannsékn og samstarfi
Megintilgangur doktorsrannséknarinnar sem pessi grein byggir medal annars 4 er ad

draga fram lykilpeetti i stefnumérkun og innleidingu 4 hugmyndafredi um sjalfstaett lif
og notendastyrdri personulegri adstod. Ahersla er 16g0 4 ad greina hugmyndafradileg
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gildi og velgengni sem mali skiptir svo og forsendur, starfshztti og verkferla sem hvad
best geta studlad ad framkvamd notendastyrdrar persénulegrar adstodar hér 4 landi. 1
rannsékninni er upphaf, skipulag og framkvemd notendastyrorar persénulegrar
adstodar 4 erlendum vettvangi skodad {1 pvi skyni ad lera af peim adilum sem eru
framarlega 4 pessu svidi. Jafnframt pvi er 16gd dhersla 4 ad préoa dypri skilning 4
naverandi adstedum hér 4 landi og peirti stefnu, gildum og ferlum sem umbztur purfa
a0 grundvallast 4. Finnig er leitast vid ad skoda breytt hlutverk fagfélks og @skilegan
menntunargrunn pess { ljosi nidurstadna rannséknarinnar. Rannséknin byggist a
eigindlegum adferdum i anda rannséknarhefdar starfendarannsékna og er gégnum
safnad med viotSlum, patttékuathugunum og hagnytri vidmidun. Rannséknin byggir
jafnframt 4 virku samstarfi vid helstu frumkvodla notendastyrdrar persénulegrar
adstodar hér 4 landi og 4 erlendum vettvangi. Rannsoknarpattur Freyju, sem hefur
priggja ara reynslu af persénulegri adstod med beingreidslum, er kjolfestan { pvi
samstarfi en hun hefur sérstaklega beint sjonum ad stédu fatladra barna og fjélskyldna
peirra { 1j6si mannréttinda. Per nidurstédur sem hér eru kynntar byggja 4 vidtolum
Vilborgar og Freyju vid helstu frumkvéola notendastyrdrar persénulegrar adstodar hér
4 landi og etlendis. Um er a0 rxda einstaklinga sem eru ad betjast fyrir pvi ad fa slika
pjénustu og einstaklinga sem hafa reynslu af henni. Reynslan felst { pvi ad peir hafa
fengid beingreidslur fra pjénustukerfinu sem peir geta notad til ad rada persoénulega
adstodarmenn og annast pannig sina pjonustu sjalfir. Markmi®d pessa hluta samvinnu-
rannséknarinnar er tvipaett. Annars vegar a0 skoda hversu vel pjénustan metir pérfum
fatlads folks og hins vegar hversu vel hun samraemist alpjédlegri hugmyndafraedi um
sjalfsteett lif og vidurkenndu verklagi vid utferslu hugmyndafradinnar.

Sjalfsteett lif: helstu hornsteinar

Sagan synir fjolmorg demi pess ad taxkifaeri fatlads folks til sjalfstads lifs, fullra
borgaralegra réttinda og skyldna, mannréttinda og mannlegrar reisnar hafa verid
takmorkud og skert med efnislegum- og samfélagsleeum hindrunum, mismunun,
ofbeldi og kugun (Ratzka, 2002). Pessar adstzdur fatlads folks endurspegla hefd-
bundinn skilning 4 fétlun par sem skerding er alitin persénulegur harmleikur sem leidir
af sér fjarhags- og félagsleg vandamal fyrir einstaklinginn, fjélskyldu hans og
samfélagid (Barnes, 2003). Pessar hugmyndir ma rekja til leknavisinda og heilsufélags-
fredi og hafa paer verid rikjandi { hinum vestrzna heimi starstan hluta 20. aldar. T
kringum 1970 f6r fatlad félk a0 métmala pessum hugmyndum og skapa félagslegan
skilning 4 hugtakinu f6tlun. Med pvi ad deila sameiginlegri reynslu skilgreindi pad
totlun upp 4 nytt og folst sa skilgreining { pvi ad pad veari ekki skerdingin heldur
fjarhagslegar, umhverfislegar og menningarlegar hindranir sem leiddu af sér fotlun
(Rannveig Traustadottir, 2006). Pad er a pessum skilningi sem hugmyndafredin um
sjalfstaett lif grundvallast.

Bandarikjamadurinn Ed Roberts er einn helsti frumkvédull hugmyndafraedinnar
um sjalfstaett lif en hann stofnadi, 4 haskéladirum sinum, fyrstu midst6dina arid 1972 {
Berkeley, Kalifornfu (Center for independent living, CIL) asamt 60rum fétludum
studentum. Ed Roberts fékk 16munarveiki fimm 4ara gamall og notadi hjélastél og
ondunarteki upp fra pvi. Hugmyndafredin hafdi byltingarkenndar breytingar 1 for
med sér medal fatlads folks en med henni hafnadi pad leknisfredilegum skilningi a
tétlun (Vilborg Jéhannsdéttir, Freyja Haraldsdéttir og Rannveig Traustadéttir, 2009).
Hugmyndafredin um sjalfstett lf felur { sér ad allar manneskjur, 6hid edli og
alvarleika skerdingar, geta tekid eigin akvardanir. Einnig felur hun { sér ad allar
manneskjur hafi rétt til pess ad hafa stjorn 4 eigin lifi og taka fullan patt 4 Sllum
svidum pess; fjarhagslega, stjornmalalega og menningarlega, 1 fj6lskyldulifi, menntun,
atvinnu og téomstundum 1 samfélagi sem gerir Sllum jafn hatt undir h6£0i (Barnes,
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2003). Kjarni hugmyndafredinnar er sa ad allt fatlad félk akvedi og velji hvernig
pjénustu pad fer, hvar hun er veitt, hvenzr, hvernig og af hverjum (Evans, 2001).

Dregnir hafa verid fram helstu hornsteinar sem taldir eru naudsynleg undirstada
pess a0 fatlad folk lifi sjalfstedu lifi. Evans (2001) bendir 4 fimm meginatrioi:

e Husnxdi

e Notendastyrd personuleg adstod (NPA)
e Samgongur og ferdafrelsi

e Adgengi

e Jafningjafredsla og rad0gjof

Evans fjallar nanar um hvert atridi og bendir 4 ad hid fyrsta, bdsnedi, sé upphaf alls
par sem fatlad folk purfi ad eignast heimili sem hentar pérfum pess og adstedum.
Notendastyrda personulega adstod tilgreinir Evans sem grundvoll pess ad folk geti lifad
sjalfstedu lifi ut i samfélaginu. Pannig sé pvi veittur sa studningur sem til parf.
Notendastyrd persoénuleg adstod grundvallast vida af beingreidslum fyrir pa sem pad
kjosa, en pear felast { pvi ad notandinn fer greidslur sem hann getur rddstafad sjalfur,
kaupir pa pjénustu sem hentar honum og fra peim pjénustuadilum sem hann wvill.
Notandinn hefur par med frumkvadid og valdid ferist fra kerfinu yfir til hans sjalfs
(Ratzka, 2002). Hvad vardar samgingur og ferdafrelsi er ekki nég ad hafa adstod og eiga
heimili, heldur parf f6lk ad komast ferda sinna til pess ad taka fullan patt, t.d. hitta vini
eda meta til vinnu. Adgengi er stor pattur en fatlad félk 4 ad geta komist um an
hindrana. Sidast en ekki sist er pad jafningjaridgiof sem felur 1 sér ad veita hagnytar
upplysingar um réttindi og leidir til sjalfstads lifs, stydja vid gerd sjalfsmats til a0 meta
porf fyrir adstod, par sem reynsla fatlads folks og innsezi nytist vel 60ru foétludu folki
(Evans, 2001).

Hasler (2003) beztir vid pessa upptalningu og leggur rfka dherslu a upplysinga-
pattinn og visar til pess ad upplysa purfi fatlad folk um rétt sinn og moguleika til
pjonustu. Hann nefnir jafnframt takjabuinad sem getur minnkad porf fyrir adstod fra
00ru folki (Hasler, 2003). Crewe og Zola (1983) leggja einnig aherslu 4 a0 fatlad folk
hafi adgang ad almennri rddgjéf, menntun og fredslu { fjdlbreytilegum pattum
sjalfstaeds lifs. Hja peim kemur fram ad mikilvaegt sé ad auka fradslu til pess ad geta
mébtad eigid lifi dkvedna stefnu og gera sér betur grein fyrir peim lifsgedum sem hver
og einn gerir kréfu um { eigin lifi (Crewe og Zola, 1983).

Samték og midstodvar um sjalfstett lif hafa verid stofnud vida um heim og
Nordurlénd hafa ekki farid varhluta af pvi. Sem demi m4d nefna STIL, samték um
sjalfstaett 1if 1 Svipj6d, sem voru stofnud 1984 undir forystu Adolf Ratzka sem hafdi
veri® vid nam { haskélanum i Bandarfkjunum og kynnst par hugmyndafraedi um
sjalfstaett lif. Seensku samtokin toku strax pa stefnu ad leggja aherslu 4 notendastyrda
persénulega adstod og settu 4 laggirnar samvinnufyrirteki 4rid 1987. Markmidid var
20 veita fétludu folki adstod byggda 4 hugmyndafradi um sjalfstett lif og studla
pannig ad auknu valdi pess yfir lifi sinu. Su frumkvédlavinna studladi ad bein-
greidslum til notenda svo peir getu haldid utan um eigin adstod (Ratzka, 2003). Arid
1993 sampykkti senska pingid, eftir 6fluga barattu fatlads félks, 16g um studning og
pjonustu vid fatlad folk. Grunnur pessarar lagasetningar var vinna frumkvédla, eins og
Adolfs Ratzka og hans samstarfsfélaga, innan STIL. Samvinnufyrirtekid er { eigu
fatlads folks og rekid an fjarhagslegs 4g60a sjonarmids. Pannig hefur fatlad félk fulla
stjorn 4 préun og vinnubrégdum fyrirtakisins enda sérfredingar 1 eigin lifi og pannig
bestu st6dunni til pess ad veita radgjof, stydja vid gerd sjalfsmats og vera fyrirmynd
tyrir annad fatlad félk (Ratzka, 2003).

I Noregi stofnudu fimm frumkvodlar samvinnufélagid ULOBA 4rid 1991. STIL
var fyrirmynd peirra { uppbyggingu og préun pjonustunnar (ULOBA, e.d.). ULOBA
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er einnig samvinnufyrirteki og byggir 4 hugmyndum um valdeflingu, full borgaraleg
réttindi og mannréttindi. Eigendur fyrirteekisins eru allir stjornendur adstodarfélks og
skipuleggja adstodina sjalfir. Fyrirtekid leggur héfudaherslu 4 ad veita eigendum
jafningjaradgjof og studning. Eigendurnir rida og pjalfa sitt adstodarfélk, skipuleggja
vaktafyrirkomulag og vinnutima pess og fylgjast med notkun beingreidslna med
a0stod samvinnufyrirtakisins.

Barist fyrir sjalfstedu lifi 4 Islandi

Fyrrnefnd pingsalyktunartillaga um notendastyrda persénulega adstod spratt upp ur
barattu fatlads foélks vegna vaxandi 6anmgju, vanlidan og valdaleysis { nuverandi
pjonustukerfi og endurspeglar rika porf fyrir nyja hugsun 1 pjonustu fyrir fatlad félk a
Islandi. Pratt fyrir ad hugmyndafraedin um sjalfsteett lif hafi farid eins og eldur um sinu
vida um heim ner hun ekki fétfestu medal barattuhreyfinga fatlads félks hér 4 landi
fyrr en 4 allra sidustu arum (Vilborg Jéhannsdéttir, Freyja Haraldsdottir og Rannveig
Traustadottir, 2009).

I kjolfar alpjédlegrar radstefnu um notendastjrda pjonustu sem var haldin hér 4
landi i september 2008 var hépur dhugafélks um hugmyndafredina styrktur af
Oryrkjabandalaginu og Sjalfsbjérgu, landssambandi fatladra, til patttéku 4 25 4ra
afmelisradstefnu Svia um sjalfstaett lif petta sama ar. Vid heimkomu var radstefnu-
forunum fengid pad verkefni af halfu hagsmunasamtaka fatlads f6lks ad leggja grunn-
inn ad stofnun Samtaka um sjalfstett lif hér 4 landi (Vilborg Jéhannsdéttir, Freyja
Haraldsdéttir og Rannveig Traustadoéttir, 2009). Samtékin voru formlega stofnud pann
17. jani 2009. Kjolfestan var hugmyndafredi um sjalfstett lif og tilgangurinn ad vinna
20 battu lagaumhverfi og veita radgjof og eftirlit (Samték um sjalfstett lif, 2009).
Tapu ari sidar, 14. juni 2010 voru samtdkin 16gd nidur 4 adalfundi félagsins og
akvedid ad sameina félagid fyrirhugudu samvinnufyrirteki um notendastyrda
personulega adstod.

A sama tima voru adrir hépar farnir ad huga ad innleidingu 4 notendastjrdri
persénulegri adstod, m.a. hdpur um Virkari velferd (Vive) og undirbiningshépur um
stofnun samvinnufyrirtakis um notendastyrda persénulega adstod. Undirbunings-
hépurinn ték til starfa { lok ars 2008 en hann var skipadur fyrir tilstilli Landssamtaka
broskahjalpar og Sjalfsbjargar. Hopurinn hatdi pad markmid ad vida ad sér pekkingu
um hugmyndafredina, auk pess sem hann atti ad leggja grunn ad stefnumoétun
samvinnufyrirtekisins. Pann 16. jun{ 2010 var stigid mikilvaegt skref pegar samvinnu-
fyrirteekid, NPA midst6din, var stofnad formlega og er pad i eigu og undir stjorn
fatlads folks. Samkvamt 2. grein sampykkta midstodvarinnar er tilgangurinn ad stydja
fatlad f6lk vid ad utvega og skipuleggja personulega adstod. Starfsemin byggir 4 hug-
myndafredi um sjalfstett lif og vidmidum Evrépusamtaka um sjalfstett lif (ENIL).
Samkvemt 3. grein sampykktanna felst starfsemin { ad adstoda félagsmenn vid
starfsmannamal, veita jafningjaradgjof, fredslu til adstodarfolks, almennings og
stjornvalda um hugmyndafredina og taka patt { alpj6dlegu samstarfi 4 pessu svidi
(NPA midst6din, 2010).

Vive hopurinn var stofnadur til pess ad setja saman aztlun fyrir slensk stjornvold
um breytingar 4 velferdarkerfinu { att til sjalfsteeds lifs fatlads f6lks utan stofnana.
Markmid peirra var annars vegar ad semja tillogur um virkara velferdarkerfi par sem
dkvardanataka myndi flytjast fra stofnunum til fatlads félks og studningurinn yrdi ein-
staklingsmidadur { samreemi vid aherslur Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks. Hins vegar var markmidid a0 finna leidir til hagredingar { velferdar-
kerfinu sokum nidurskurdar (Vive, 2009).
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Islenskur veruleiki

Eins fram hefur komid hefur baratta fatlads foélks fyrir sjalfstedu lifi og mann-
réttindum sprottid af mikilli vanlidan og 6anzgju i hefdbundna pjoénustukerfinu.
Sjalfsagdar athafnir eins og ad fara { sturtu, meta til vinnu, geta sinnt heimanami, farid
a fetur, kikt { bié6 med vinum eda tekid til heima hja sér eru fléknar fyrir fatlada
patttakendur { rannsékninni og styrt af pjonustukerfinu. Folkid parf oft ad reida sig 4
mikla adstod fra fjélskyldu og vinum par sem opinber adstod og studningur er af
skornum skammti og pvi upplifir pad sig oft mikla byrdi 4 heimilum sinum og { lifinu
almennt. Vidmalendur okkar og fjélskyldur peirra eiga erfitt med ad gera kréfur um
breytingar eda aukna pjénustu pvi starfstolk pjonustukerfisins er oft og tidum
6samvinnupytt, fer { vorn eda synir 6virdingu med dénalegum athugasemdum, hunsun
eda kéldu viomoti. Nokkrir Iysa pvi jafnframt ad peim hafi verid refsad fyrir ad koma
med athugasemdir og ad komid sé fram vid pa eins og Opekk boérn. Af pessum
astzdum upplifir fatlad folk sina eigin tilvist minna virdi en annarra og ad pad sé
hlutverk pess ad satta sig vid ad vera annars flokks pjodfélagspegnar sem edlilegt pyki
20 bui vid 6évidunandi adstadur.

[ kjolfar bankahrunsins telja vidmaelendur ad slik skilabod hafi aukist og ad peir séu
stodugt minntir 4 nidurskurdinn, ad ekki pydi ad gera kréfur og ad wskilegast sé
cinfaldlega a0 satta sig vid og halda i pad sem er. Hvad f6tlud bérn i rannsékninni
var®ar felast flest drradi sem peim standa til boda idulega { ad adgreina pau frd
fj6lskyldum sinum. Nugildandi 16g um malefni fatladra kveda nanast einungis 4 um
adgreinandi rraedi eins og sambyli fyrir born, skammtimadvalir, studningsfjolskyldur
og sérstakar sumar- og helgardvalir. Pad eitt og sér er brot 4 helstu dkveedum Barna-
sattmala Sameinudu pjédanna og Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads
folks sem kveda 4 um rétt allra barna til alast upp 4 eigin heimili med fjélskyldum
sinum.

St stada sem fatlad folk 1 rannsékninni er sett { gerir pad ad verkum ad margir
viomelendur nefna uppgjof, vonleysi, hradslu og sarsauka. Viomelendur nefna ad
peir séu 66ruggir med framtid sina og finnst mikil litillekkun og évirding 1 pvi félgin
20 gefa fotludu folki pau skilabod ad pad sé dyrt og byrdi 4 fjélskyldu og samfélagi.
Fram kemur ad vidmalendur purfa a0 hafa mikid fyrir a0 leita sér ad upplysingum og
20 litil sem engin fradsla og radgjof sé 1 bodi. bPekkingarleysi 4 réttindum og mébgu-
legum urredum gerir £61kid { rannsékninni valdalaust yfir eigin lifi.

Beingreidslur og persénuleg adstod 4 Islandi

Nokkrir vidmelenda okkar fia beingreidslur 4 medan adrir bida { adstezdum sem
islensku 6f6tludu folki er almennt ekki bodid upp 4. Barattan fyrir beingreidslum
hefur tekid fra manudum upp { mérg ar og mikid er um fundahdld med fulltrium rikis
og sveitarfélaga. Hins og komid hefur fram er skilningur oft takmarkadur medal
pessara fulltria, faar akvardanir teknar og f6lkid { rannsokninni skilid eftir { lausu lofti,
oft svo manudum skiptir. Hjélin fara helst ad sntast pegar utanadkomandi adilar eru
fengnir inn 4 fundi, m.a. frumkvoodlar sem nota beingreidslur, foreldraradgjafar og
annad fagfélk sem hefur reynslu af NPA. Slikt hefur ad mati vidmalenda skapad
prysting og fordemi 4 hefdbundna pjoénustukerfid og flytt fyrir akvardanatéku um
beingreidslur.

Nidurst6dur okkar syna ad ekkert akvedid verklag er til stadar i kringum
umsoknarferli og mat 4 porf fyrir adstod. Tilviljanakennt er hversu miklum
beingreidslum fétludu folki er uthlutad og virdist pad stjornast af vidhorfi og vilja hins
opinbera 4 hverjum stad en ekki sist prautseigju og stadfestu fatlads félks og fjol-
skyldna i samskiptum vid sému adila. Orfiir einstaklingar hafa fengid sampykktar
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beingreidslur { hopi vidmelenda okkar og { llum tilvikum naegir fjarmagnid ekki til
pess ad peir sem um rxdir lifi sjalfstedu lifi. Fotludu folki og fjélskyldum er undan-
tekningalaust bodid minna en pad bidur um og par sem ekkert verklag eda lagarammi
er i kringum beingreidslur er tilviljunum had hver far beingreidslur og hver ekki.
begar f6lkid i rannsokninni hefur fengid sampykktar beingreidslur er pad { Sllum
tilvikum til nokkurra manada eda eins ars { senn. Beingreidslurnar hafa idulega verid
skertar vi0 endurnyjun samninga og heyja vidmalendur pvi st6duga barittu sem
studlar ad 60ryggl og kvida.

bad kemur fram ad pegar beingreidslur hafa verid sampykktar fer fatlad félk litla
sem enga eftirfyloni eda studning { pvi nyja hlutverki ad vera stjérnendur eigin
adstodar. Sa studningur sem vidmelendur fa { pessu skyni er alfarid frd 60rum frum-
kvédlum sem nota beingreidslur og fra fjolskyldu og vinum. Margir vidmealendur
leggja dherslu 4 a0 NPA midst6din komist { gagnid til pess ad hafa adgang ad
jafningjaradgjot og studningi vardandi notendastyrda persénulega adstod.

bPad kemur p6 skyrt fram ad peir vidmealendur sem nota beingreidslur upplifa
byltingu { lifsgeedum sinum og méguleikum til patttéku 4 Sllum svidum lifsins. Med
beingreidslunum getur pad valid og pjalfad adstodarfdlk sjalft dsamt pvi ad taka
akvardanir um hvad pad geti, hvener og hvernig. S6mu vidmelendur nefna einnig ad
mikil breyting verdi 4 samskiptum innan fjélskyldunar og stada hvers og eins breytist.
Fatlad f6lk sem notar beingreidslur finnur minna eda ekkert fyrir dhrifum skerdingar
sinnar pvi adstodarfolkid gengur { pa hluti sem pad hefdi annars gert ef pad veri
6fatlad. Viomelendur telja a0 med persénulegri adstod styrkist peir vid ad gera krofur
um eigid lif og méta pvi stefnu. Vidmalendur sem nota beingreidslur leggja mikla
dherslu 4 a0 peim lidi miklu betur par sem streita yfir valdaleysi og frelsisskerdingu
minnki og 6ryggi aukist vid pad ad velja adstodarfélk og hafa yfirsyn yfir eigin adstod.
Einnig Iysa sému vidmalendur yfir miklum létti vegna pess ad med adstodinni geti
pad sinnt hlutverkum sinum 4 6llum svidum lifsins og samfélagslegum skyldum
sinum. Erlendar rannséknir syna jafnframt ad pad ad hafa stjorn 4 eigin lifi sé
forsenda andlegrar og likamlegrar heilsu (Glasby og Littlechild, 2002).

Nidurlag

Fram kemur hja Morris (1993) ad kjarni hugmyndafredinnar um sjalfstett lif
grundvallast 4 fjérum eftirfarandi lykilhugmyndum um a0;

e vidurkenna skuli reisn og éendanlegt verdmaeti hverrar manneskju,

e allir, 6hdd skerdingu, geti tekid sjalfstadar dkvardanir um eigio lif,

e allar manneskjur sem eru fatladar s6kum vidbragda samfélagsins hafi rétt
4 a0 stjorna eigin lifi,

e  vidurkenningu 4 rétt fatlads f6lks til fullrar samfélagspatttku.

I pessu samhengi fjallar Hasler (2003) um ad beingreidslur og persénuleg adstod sé
forsenda pess ad nd settu marki og ad markid sé sjalfstatt lif par sem fatlad folk er vid
stjérnvélinn og hefur fullt frelsi til athafna.

bPegar rannséknarnidurstédur eru skodadar { ljosi leidbeinandi vidmida
hugmyndafraedinnar um sjalfstett lif virdist hid hefdbundna pjoénustukerfi vera fast {
vidjum leknisfredilegra hugmynda sem gefa til kynna ad pad sé edlilegt ad fatlad folk
bui vid évidunandi adstedur. Horft er fram hja pvi 1 lifi vidmalenda okkar ad vandi
peitra ligeur fyrst og fremst i samfélagslegum hindrunum og vidhorfum sem gefa til
kynna ad fatlad folk sé alitid annars flokks og minna virdi en adrir. bad hljtur ad
teljast 6edlilegt { sidmenntudu pjédfélagi sem okkar ad akvedinn hépur sé sviptur
peim grundvallarmannréttindum sem 60rum pjoéofélagspegnum pykja sjalfségd. Faera
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Notendastyrd personuleg adstod fyrir fatlad filk d Isiand;

ma sterk ok fyrir pvi ad Island sé langt 4 eftir nagrannapjédunum vid ad skapa
fotludu folki grundvoll til sjalfsteds lifs og mannlegrar reisnar. Skertur adgangur
fatlads folks ad upplysingum og radgjof um réttindi sin og mdguleika sviptir pad sjalfs-
Oryggl og framtidarsyn sem er forsenda pess ad gera kréfur og vera vid stjérnvélinn {
cigin lifi. T pvi samhengi er naudsynlegt ad stydja vid nystofnad samvinnufyrirteki
fatlads folks og skapa pvi lagalegan og fjarhagslegan grundvoll.

Fyrrnefnd pingsalyktunartillaga um notendastyrda persoénulega adstod skapar
islensku pj6dfélagi ny tekiferi til réttakra breytinga. T pvi samhengi er mikilvaegt ad
nyta aratuga reynslu pjéda par sem hornsteinar hugmyndafredinnar um sjalfstett lif
eru lagoir til grundvallar pjénustu og allri frampréun sem og lykilakvadi mannréttinda-
sattmala. Ljost er ad fatlad folk parf ad vera leidandi vid stefnumérkun, undirbining
lagasetninga sem og um 6nnur pau mal sem lif peirra vardar.
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