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Rannséknin sem hér er gerd grein fyrir snyr ad rétti fatlads f6lks til samrdds um maélefni
sem varda hagsmuni pess samkvemt samningi Sameinudu pjédanna um réctindi fatlads
f6lks (Stjornarrad Islands, e.d.). I ljési dherslu nefndar samningsins, sem hefur eftirlit med
innleidingu hans, 4 mikilvagi pess ad tilka réctinn til samrdds vitt var dkvedid ad beina
sj6num ad préun ndmsefnis { ndmskeidi 4 fyrsta dri { BA-ndmi { proskapjélfafredum
vid Héskéla Islands. Proskapjalfar sem starfsstétt vinna ad pvi ad raungera rée fatlads
folks til fullrar samfélagspdtttoku og pvi er ljést ad fatlad félk 4 mikilla hagsmuna
ad geta { menntun proskapjlfa. Miklu skiptir pvi ad hlustad sé eftir reynslu pess og
mati 4 eigin hagsmunum og porfum vid préun ndmsefnis. Vid gerd rannséknarinnar
var sérstaklega horft til samrdds vid f6lk med proskahémlun sem oft reidir sig mikid
4 pjénustu proskapjdlfa og rannsoknir hafa jafnframt synt ad hafi oft takmarkada
moguleika til ad koma sjénarhorni sinu og reynslu 4 framferi vid dkvordunartdku og
stefnumétun. Rannséknin, sem fram fér 4 drunum 2022 og 2023, var eigindleg og
byggdi 4 gognum sem aflad var med rynihépavidtolum vid fatlad félk, vidtélum vid
patttakendur { rynihépunum og greiningu 4 ndmsefni ndmskeids { proskapjalfafradi.
Nidurstodur géfu til kynna mikilvegi samrdds vid préun ndmsefnis og gildi pekkingar
og reynslu fatlads f6lks vid mat 4 hvada petti mikilvagt er ad leggja dherslu 4 i ndmi
proskapjalfa. Vidmalendur bentu 4 fjérar nyjar dherslur sem tengjast sjalfstadi fatlads
folks og studningi vid ad styra eigin lifi, sem talid var mikilvegt ad beta vid nimsefni
ndmskeidsins. Nidurst6dur undirstrikudu jafnframt mikilvagi samréds til ad stydja vid
valdeflingu fatlads félks en pdtttakendur upplifdu, med pdcteoku sinni { rannsékninni,
dkvedna tilferslu 4 valdahlutfllum sem sérfredingar i eigin mélefnum.

Efnisord: valdefling, samrdd, proskapjilfafredi, fatlad félk, samningur Sameinudu
pjédanna um réttindi fatlads folks

Inngangur

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (Stjérnarrdd [slands, e.d.) kvedur skyrt
4 um réee fatlads félks til samrdds um mdlefni sem varda hagsmuni pess, likt og fram kemur
i grein 4.3 (Stjérnarrdd [slands, e.d.; UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities,
2018). Bent hefur verid 4 ad hér sé um grundvallarmannréttindi ad reda (Stein og Lord, 2010) og
jafnframt ad naudsynlegt sé ad tdlka pennan réct vitt hvad vardar umfang samrdds, til ad nd megi
fram pvi lykilmarkmidi samningsins ad kollvarpa peim vidteknu og oft préldtu vidhorfum um ad
dkvordunartaka er vardar lif og hagsmuni fatlads félks sé best komin { hondum annarra (Arstein-
Kerslake, 2017; Quinn, 2010; UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities, 2018).
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Hér verdur gerd grein fyrir nidurstodum rannséknar sem midadi ad pvi ad virkja pennan rétt fatlads
folks til samrdds samkvaemt samningi Sameinudu pjédanna vid métun ndmsefnis ndmskeids sem
kennt er 4 fyrsta 4ri vid proskapjélfabraut Hdskéla Islands. Proskapjlfar eru starfsstétt sem vinnur
vid ad stydja rétt fatlads folk til fullrar og virkrar samfélagspdtctdku 4 6llum svidum samfélagsins
og kemur jafnframt ad métun pjénustu vid fatlad folk (reglugerd um menntun, réttindi og skyldur
proskapjilfa og skilyrdi til ad hljéta starfsleyfi nr. 1120/2012; Proskapjilfafélag [slands, 2007).
Menntun peirra snertir pvi hagsmuni fatlads félks med beinum og skyrum hetti.

Akvedid var ad beina { rannsékninni sjonum ad félki med proskahomlun 1 ljési pess ad sa hépur folks
hefur oft haft mjog takmarkada moguleika til pess ad ldta rédd sina heyrast pegar haft er samrdd
vio fatlad f6lk og hagsmunasamtdk pess (UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities,
2018). Rannséknir sem beinst hafa ad hagsmunasamtokum fatlads f6lks hafa leitt { l[j6s ad innan
peirra rikir oft dkvedid stigveldi grundvallad 4 tegund skerdingar (Piepzna-Samarasinha, 2019). Félk
med proskahémlun og félagssélfredilegar skerdingar eru peir hopar sem oftast lenda { legstu prepum
pessa stigveldis og verda pvi fyrir dkvedinni jadarsetningu innan hagsmunasamtakanna (Deal, 2003;
Petri et al., 2017; Szmukler o.fl., 2014). Raddir pessara hépa heyrast pvi oft litid og moguleikar
peirra til ad koma vilja sinum og mati 4 eigin hagsmunum 4 framferi pvi takmarkadir. Jafnframt er
mikilvaegt ad hafa { huga ad pessi hépur reidir sig ad jafnadi mikid 4 studning pjénustuveitenda like
og proskapjélfa og hefur pvi sérlega mikilla hagsmuna ad geta vardandi menntun peirra. Pvi var talid
mikilvaegt ad beina sjénum sérstaklega ad pessum hépi fatlads félks.

[ rannsékninni sem er eigindleg voru i fyrsta lagi tekin rynihépavidtsl vid félk med proskahomlun
med pad ad markmidi ad fd fram syn pess 4 hvad er mikilvegt fyrir proskapjélfa ad vita til ad geta
stutt vid virka pareedku fatlads f6lks 4 fullordinsirum. T 63ru lagi voru tekin einstaklingsvidtsl vid
patttakendur { rynihépunum um upplifun peirra af samrddi vid métun ndmsefnis { proskapjdlfafredi.
[ pridja lagi voru 4herslur { syn patttakenda bornar saman vid dherslur i ndmsefni 1. 4rs ndmskeids {
proskapjilfafredi med pad ad markmidi ad nyta nidurstédur til ad dypka og betrumbata ndmsefni
nemenda { proskapjélfafrdi vid Haskéla Islands. Markmid rannséknarinnar var jafnframt ad stydja
vid raungeringu réttar fatlads f6lks til samrdds um eigin mdlefni 4 breidum vettvangi, likt og kvedid
er 4 um { samningi Sameinudu pjédanna um réctindi fatlads f6lks.

Bakgrunnur og fredileg ndlgun

Proskapjalfar 4 [slandi starfa samkvaemt reglugerd nr. 1120/2012, um menntun, réttindi og skyldur
proskapjilfa og skilyrdi til ad hljéta starfsleyfi. Starfsleyfi er gefid ut af landlekni og parf umsakjandi
ad hafa lokid BA-ndmi i proskapjélfafredi auk vidbétarndms til diplémapréfs 4 meistarastigi.
Proskapjdlfar starfa med folki 4 6llum aldri sem byr vid skerdingu med pad ad markmidi ad efla
lifsgedi og auka samfélagspdtttoku pess (reglugerd um menntun, réctindi og skyldur proskapjdlfa
og skilyrdi til ad hljéta starfsleyfi nr. 1120/2012). I sidareglum og starfskenningu proskapjilfa
(Proskapjalfafélag Islands, 2007, 2016) kemur fram ad { starfi sinu skuli proskapjlfar byggja 4
virdingu fyrir mannréttindum, frelsi og sjélfsikvérdunarrétti og vidurkenningu 4 ad hver manneskja
eigi réte til fullrar pateedku 4 eigin forsendum i samfélaginu. Med petta ad leidarljési taki proskapjélfar
patt { ad moéta pjdénustu og rydja burt samfélagsleeum hindrunum { pvi skyni ad beta adstedur, 1if
og lifsgedi félks. Auk pessa er studningur vid réttindabardttu og -gaeslu mikilvegur pactur { starfi
proskapjilfa. Pannig md ljést vera ad menntun proskapjélfa er malefni sem snertir hagsmuni fatlads
félks beint og pvi mikilvegt ad virkja réttinn til samrdds vid métun nimsefnis { menntun peirra. Pa
mé benda 4 ad Héskéla Islands sem lykilstofnun ber einnig skylda til ad vinna ad pvi ad raungera
réte fatlads folks og skuldbindingar samkvaemt samningi Sameinudu pjédanna sem [sland fullgilti
4rid 2016.
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Mannréttindandlgun

Fredileg nilgun rannséknarinnar er grundvollud { mannréttindasjénarhorni 4  fotlun.
Mannréttindasjénarhornid byggir 4 félagslegu sjénarhorni 4 fétlun en felur jafnframt i sér dkvedna
utvikkun 4 pvi (Degener, 2016; Laufey E. Love og Rannveig Traustadéttir, 2022). B2di pessi
sjénarhorn hafna pvi ad skerding einstaklingsins sé helsta uppspretta peirra hindrana sem fatlad f6lk
verdur fyrir og telja orsakanna fremur ad leita { samfélagslega skdpudum hindrunum. Naudsynlegt
sé pvi ad gera breytingar 4 efnahagslegum, kerfisbundnum og félagslegum pdctum sem tryggja
rétt allra samfélagspegna til fullrar og virkrar patteoku (Kanter, 2015). Mannréttindasjénarhornid
endurspeglar og styrkir markmid samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, par sem
fatlad félk nytur stddu rétthafa (Quinn og O’Mahony, 2017). Pad itrekar jafnframt skyldu stjérnvalda
til ad tryggja fotludu félki grundvallarmannréttindi til jafns vid adra og ad vidurkenna ad ef gengid er
4 pann rétt sé pad talid brot 4 mannréttindum (Kanter, 2015; Stein og Stein, 2007).

Réttur fatlads folks til ad hafa um dkvardanir er varda eigin lif og hagsmuni ad segja, er eins og
raudur pradur i gegnum samninginn og mikilvaegur Gtgangspunktur vid alla tilkun hans (Quinn,
2009; Stein og Lord, 2010; UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities, 2018). |
samningnum kemur einnig fram skyr dhersla 4 mikilvegi eigin reynslu og upplifunar fatlads félks
sem uppsprettu pekkingar sem taka parf tillit til vid dkvordunartoku { mélefnum er varda hagi pess
og hagsmuni (UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities, 2018). Pessi rika dhersla 4
réttinn til ad hafa um eigin mal ad segja kemur ekki 4 évart, hvorki { ségulegu samhengi né { ljési pess
a0 fatlad fdlk sjélft og hagsmunasamtdk pess voru virkir og ad morgu leyti leidandi pétctakendur vid
gerd hans (Kanter, 2015; Quinn, 2009). Pessa sterku r6dd fatlads f6lks sjélfs mad einnig greina skyrt
i skipun og verkum nefndar sem hefur pad hlutverk ad leidbeina adildarrikjum um tdlkun dkvada
hans. Nefndin hefur frd upphafi ndnast alfarid verid skipud sérfredingum sem eru sjélfir fatlad
félk pannig ad raddir fatlads f6lks hafa afgerandi dhrif 4 talkun og raungeringu peirra réttinda sem
samningurinn kvedur 4 um (Laufey E. Love o.fl., 2017).

Rannséknin sem hér er gerd grein fyrir midadiad pviad leita svara vid tveimur rannséknarspurningum,
annarsvegar ,,Getur samrdd vio f6lk med proskahémlun stutt vid préun ndmsefnis i proskapjalfafredi?“
og hins vegar ,Hvernig upplifa pdtttakendur ad vera kalladir til samrdds vid préun ndmsefnis {

proskapjalfafraedi?®

Adferd

Rannséknin er eigindleg og var vid gagnaéflun, sem fér fram 4 drunum 2022 til 2023, 16gd dhersla
4 mikilvegi upplifunar og reynslu fatlads félks sjilfs sem uppsprettu pekkingar (Taylor o.fl., 2016).
Gagnadflun var pripaete. T fyrsta lagi byggdist hin 4 tveimur rynihépavidtslum vid afmarkadan
hép fatlads folks, p.e. folks med proskahémlun. I 63ru lagi var gagna aflad med hdlfopnum
viotolum vid pdtttakendur i rynihépunum og i pridja lagi var innihald ndmskrar 1. drs nimskeids
{ proskapjalfafredi vid Menntavisindasvid Haskéla fslands greint med adferdum textagreiningar
(Bowen, 2009). I nidmskeidinu eru teknar til umfjollunar adstedur fatlads félks og vidhorf til
peirra 4 élikum aviskeidum med mannréttindasjénarhorn ad leidarljési og gagnrynid sjénarhorn
fotlunarfredinnar.

Akvedid var ad takmarka vidfangsefni rannséknarinnar vid eitt zviskeid, fullordinsarin, p.e. aldurinn
18 til 67 dra. Patttakendur voru bednir um ad reda hvad peir teldu mikilvegt fyrir proskapjalfa ad
vita til ad geta sem best stutt vid fulla samfélagspdtttoku fatlads félks 4 fullordinsdrum. Patttakendur
voru fengnir til samrdds sem sérfredingar { malefnum fatlads folks og var pvi greitt fyrir pdtcedku
peirra. Nokkur breidd var { aldri patttakenda, sd yngsti var 19 dra og sd elsti 44 dra. Adstedur peirra
voru sémuleidis olikar. Pannig bjuggu nokkrir i sjdlfstzdri busetu, en adrir i ibudarkjérnum eda
foreldrahtdsum. Tveir af patttakendunum voru foreldrar, sex voru i vinnu en med mismiklum studningi
og einn var nemandi. Sex af sjo pdtttakendum skilgreindu sig sem proskahamlada einstaklinga en
einn skilgreindi sig sem einhverfan einstakling en taldi sig tilheyra og vera hluta af hépnum.
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Vid undirbining rynihépavidtalanna voru fjégur af helstu vidfangsefnum fullordinsdra (heimili,
fjolskyldu- og einkalif; atvinnupdtttaka og atvinnumoguleikar; afpreying og full og virk
samfélagpdtttaka; kosninga- og stjérnmélapdtttaka) afmérkud med hlidsjon af lifshlaupsnilgun
Priestley (2003) sem leidarstef { umredum rynihdpanna. Rannséknin var kynnt pdtttakendum
med kynningarefni 4 audlesnu mdli 4dur en rynihdpar komu saman. Hluti pdtctakenda fékk auk
pess studning fra fulleria Fjolmenntar vid ad undirbua péttedku sina og einhverjir unnu med eigin
adstodarfolki vid undirbining, medal annars med pvi ad skrifa texta sem lesinn var upp fyrir hépinn.

Alls voru pétttakendur rannséknarinnar sj6. Vid val 4 pdtttakendum var leitad til Fjolmenntar
— Simenntunar og pekkingarmidstodvar sem hefur unnid ndid med ymsum réttinda- og
grasrotarsamtdkum f6lks med proskahémlun, medal annars Sendiherrunum um samning Sameinudu
pj6danna um fatlad félk (Fjslmennt, 2019) og Ataks, Félags félks med proskahomlun (Atak, e.d.).
Fjolmennt hefur jafnframt haft umsjén med og stutt vid samrddsverkefni 4 vegum opinberra adila,
badi rikis og sveitarfélaga (Laufey E. Love, 2023).

Rynihépavidtsl voru tekin 1 juni og dgust 4rid 2022. Fyrri hépurinn var skipadur fimm pétttakendum
og sd seinni sex. Umradurnar i fyrri hépnum stédu yfir { tepar tvaer klukkustundir med einu hléi og
i peim seinni { eina og halfa klukkustund med stuttu hléi. Auk rannsakanda var fulltrai Fjélmenntar
til taks medan 4 vinnu hépanna st6d. Umradurnar, sem voru hljédritadar og sidan afritadar ordrétt
af rannsakanda, fleddu vel og krofdust litillar hvatningar.

Vid greiningu gagna var byrjad 4 ad lesa yfir handrit af samredum fyrri rynih6psins vandlega og
itrekad, til pess ad koma auga 4 pemu { umraedunum. Greiningin leiddi i ljés sex pemu sem tengdust
spurningunni um hvad proskapjdlfar purfa ad vita til ad geta sem best stutt vid virka samfélagspdtcedku
fatlads félks 4 fullordinsirum.

Gerd var textagreining (Bowen, 2009) 4 lesefni og fyrirlestrum um f6tlun og fullordinsirin i
ndmskeidinu sem skodad var { rannsékninni. Pemu sem par greindust voru pvi nast borin saman vid
pemu sem fram komu { mali pdtttakenda i rynihépnum. Samanburdurinn leiddi { [jés ad umfjéllun
skorti { ndmsefninu um prja af peim pemum sem pdatttakendur 16gdu dherslu 4.

Seinni rynihdpurinn var bedinn um ad reda frekar pessi prji pemu en pess var jafnframt gett ad
gefa pdtttakendum svigram til ad vikka umradurnar og gefa feri 4 ad nefna nyjar dherslur. Vid
greiningu handrits af umredum rynihdépsins komu fram tvé ny pemu. Samanburdur vid greiningu
4 ndmsefninu leiddi { ljés ad umfjollun um annad pemad skorti en ad { hinu tilfellinu veri ekki um
sjalfsteedan efnispatt ad reeda heldur dherslu sem meetti flétta inn { adra efnispetti nimskeidsins.

Til ad 6dlast betri skilning og innsyn { upplifun pétttakenda voru tekin halfopin eigindleg vidtol
vid fimm af rynihépapdtttakendunum. Markmid med vidtolunum, sem fram f6éru haustid 2022 og {
byrjun drs 2023, var ad gefa patttakendum tekiferi til a0 koma skodunum sinum um gildi verkefnisins
4 framferi og lysa upplifunum sinum af péteedku i pvi (Creswell, 2009). Tveir viomalendanna
voru karlar og prir konur. Prir bjuggu i sjélfstadri busetu, einn { bisetu med studningi og einn {
foreldrahtdsum. Allir patttakendur voru 4 vinnumarkadi, ymist 4 almennum vinnumarkadi eda i
atvinnu med studningi. Greining vidtala félst { ndkvemum og itrekudum lestri handrita sem afritud
ho6fdu verid ordrétt og pemagreiningu.

Sidareglur Héskoélanna um visindarannséknir (Hdskéli Islands, 2020) skilgreina fatlad félk sem
vidkvaeman hép og var pvi dlits Visindanefndar hdskélanna 4 rannséknardetluninni 6skad. Jafnframe
voru grunngildi sidareglna hdskélanna um visindarannséknir hofd ad leidarljési vid alla vinnslu
rannsoknarinnar (Héskoli Islands, 2020) og gaett var ad virdingu fyrir manneskjunni, heidarleika og
véndudum vinnubrogdum, réttleti, pvi ad valda ekki skada og ad mida ad pvi ad studla ad velferd.

Pdtttakendum voru veittar upplysingar um rannséknina og tilgang hennar 4 audlesnu mali. Pvi nast
var 6skad eftir upplystu sampykki 4 audlesnu mali par sem medal annars kom fram ad samtél veru
hljédritud og yrdu hluti af rannséknargégnum, og ad patttakendum veri heimilt ad draga pétctoku
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sina til baka 4 6llum stigum rannséknarinnar. Gatt var nafnleyndar vid vinnslu rannséknarinnar og
a0 pétttakendur varu upplystir um ad rannsakandi hefdi umsjén med ndmskeidinu sem rannséknin
sneri ad.

Nidurstodur

Aherslur i fyrra rynihépavidtali

I heild voru dtta pemu greind { umredum rynihépanna. I 76f7u I ma sjd yfirlit um pemun og hvort
per dherslur veri ad finna i ndmsefni ndmskeidsins sem var skodad. Hér 4 eftir verdur fjallad um pau
pemu sem fram komu.

Samanburdur 4 dherslum rynihépavidtals vid ndmsefni nimskeids

[ méli vidmelenda i fyrri rynihépnum voru sex pemu greind sem pétttakendur téldu proskapjalfa
purfa ad vera medvitada um { starfi sinu vid ad stydja fatlad f6lk til samfélagspdcttoku 4 fullordinsdrum.
Pemun sem fram komu voru { fyrsta lagi virding fyrir sjdlfrzdi 6hdd btsetuformi. T pessu sambandi
undirstrikudu pdtttakendur réetinn til ad rdda sinu lifi og bentu sérstaklega 4 mikilvaegi pess ad
starfsfélk i busetupjonustu setti ekki reglur 4n samrdds. Einn pdtttakandi tok eftirfarandi demi méli
sinu til studnings: ,,Par sem ég bjé 4dur purfti ég ad fara ad sofa 4 dkvednum tima en mér var aldrei
sagt af hverju. I 63ru lagi bentu pétcrakendur 4 mikilvagi studnings vid seinfera foreldra en likt og
kom fram i méli peirra er mikilvagt ad slikur studningur takmarkist ekki vid fyrir fram gefna stadla
heldur purfi ad snida hann ad élikum pérfum hvers og eins. Pannig benti einn pétttakandi 4: , Pegar
ég 4rtti hann [son sinn] var engin pjonusta ad nzturlagi pé ad ég hafi kannski purft 4 ad halda.
pridja lagi drégu pdtttakendur athygli ad naudsyn pess ad veita studning vid stjérnmdlapdcteoku.
»Pad parf ad upplysa f6lk um kosningaréttinn. Panta ferdapjonustu eda bjédast til ad fara med til ad
hjédlpa félki ad nota kosningaréttinn.“ Pdtttakendur bentu einnig 4 mikilvagi pess ad proskapjélfar
veittu hlutlausar upplysingar og ttskyringar. ,,Eg vil f4 adstod vid ad dkveda hvad ég vil kjésa, en ekki
ldta segja mér hvad ég 4 ad kjosa.

Fjorda pemad sem greining gagna leiddi { ljés var mikilvaegi pess ad veita studning vid ad stofna til
dstarsambanda. Pdtttakendur bentu 4 ad ungt f6lk, par 4 medal ungt fatlad f6lk, hefdi dhuga 4 ad
notfera sér samskiptasidur til ad komast { samband vid adra { von um ad pad leiddi til 4starsambanda
og ad par veri mikilvegt ad geta fengid adstod vid ad orda skilabod, tilka pau, setja mérk og
skipuleggja stefnumét. , Eg er 4 Smitten, tok einn batttakandl fram. ,Eg vil ad broskabjalfar adstodi
mig vid ad skipuleggja stefnumét og i samskiptum 1 dstarlifinu, med morkin, hvad ma segja og
hvad ekki. Adstod vid atvinnuleit 4 almennum vinnumarkadi var fimmta pemad sem pdtctakendur
t6ldu mikilvagt ad proskapjlfar veittu studning vid 4 fullordinsarum. I pessu sambandi beindist
athyglin mest ad pvi ad fd studning vid leit ad stérfum 4 vefsidum par sem auglyst er eftir starfsf6lki
4 almennum vinnumarkadi og var vefsidan Alfred sérstaklega nefnd { pessu sambandi. ,Eg vil f4 ad
vinna vid pad sem mig langar til ad vinna vid og fd adstod vid ad sjd hvada vinnur eru i bodi. Pu skrifar
pann punkt pvi pad er ekki alltaf ad madur fatti ad fara sjdlfur 4 Alfred til ad sja hvad er i bodi,” sagdi
einn pdtttakandi. Bent var 4 ad studning pyrfti vid ad sekja um storf og svara ef viobrogd kemu fra
atvinnurekendum. Med pessu t6ldu pdtttakendur atvinnumaoguleika sina aukast par sem leit peirra
veri ekki takmérkud vid pjénustu Vinnumdlastofnunar sem peir upplifdu sem dkvedinn hlidvord
sem veri { peirri stédu ad meta hvada storf keemu til greina fyrir vidkomandi og hver ekki. Fram kom
a0 pétttakendur mdtu pannig ad studningur proskapjalfa vid atvinnuleit gefi peim moguleika til ad
hafa meira um sina atvinnuleit ad segja og par med einnig til ad auka dkvérdunarvald { sinu lifi.

Virkur studningur vid réttindabardttu fatlads félks sem ,aktivista“ og bardttufélks var sjétta pemad
sem pdtttakendur 16gdu dherslu 4 ad proskapjélfar sinntu. Par sem proskapjdlfum veri { ndminu
kennt sérstaklega um réttindi fatlads f6lks, og ekki sist samning Sameinudu pjédanna um réctindi
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fatlads folks, veru peir lika ad mati pdtttakenda mikilvagir studningsadilar i réttindabardttunni;
sérstaklega @tti petta vid um félk med proskahémlun sem pyrfti adstod vid skipulagningu og ymsa
framkvaemdapatti pegar ad réttindabardttu kemi. ,Proskapjdlfar geta stutt vid self-advocates. Par
er erfitt ad vera ad berjast vid allan heiminn. Gott ad hafa einhvern med sér { lidi, einhvern sem
getur adstodad mann { pvi, ekki endilega tekid pad yfir. Hjilpa manni ad berjast og koma ordum
ad hlutunum,” benti einn pdtttakandi 4. Pétttakendur 16gdu mikla dherslu 4 ad proskapjalfum veeri
kennt ad slikur studningur yrdi alltaf ad vera 4 forsendum fatlada bardttufélksins sjélfs og ad peir féllu
ekki { pd gryfju ad fara ad tala fyrir fatlad f6lk i stad pess ad tryggja ad kastljésid beindist ad hinum
eiginlegu talsmonnum bardttunnar. Einn pétttakenda komst svo ad ordi pegar hann lysti hvernig
proskapjélfar ettu ad fara ad pvi ad stydja vid réttindabardttu: ,Petta er okkar parti. Petta er parti
sem vid erum ad halda til ad berjast fyrir okkar réttindum, peir eru bodnir sem gestir.”

Pemun sex voru sidan borin saman vid nimsefni ndmskeidsins Fotlun og lifshlaup peer fjérar vikur
sem fjallad var um fatlad félk og vidfangsefni fullordinsdranna. Nidurstada pessa samanburdar leiddi
i ljos ad af peim sex pemum sem pdtttakendur 16gdu dherslu 4 var premur peirra pegar gerd god skil,
p.e. virdingu fyrir sjdlfredi fatlads f6lks 6hdd busetu, studningi vid seinfera foreldra og studningi
vid stjornmdlapdteeoku. Hins vegar leiddi samanburdurinn { ljés ad ekki var fjallad sérstaklega um
hlutverk proskapjélfa vid ad stydja pjénustunotendur vid ad stofna til 4starsambanda, vid atvinnuleit
4 almennum vinnumarkadi og vid réttindabardttu.

Aherslur i sidara rynihépavidtali

[ seinna rynihépavidtalinu voru vidmelendur bednir um ad reda framangreind prji pemu sem
greining gagna syndi ad veru ekki hluti af ndmsefni ndmskeidsins sem skodad var { rannsékninni.
Dess var p6 einnig gatt ad gefa pdtttakendum teekiferi til ad reda fleiri atridi og nyjar hlidar tengdar
efni rannséknarinnar. I seinni rynihépavidtalinu voru pvi greind tv6 ny pemu. Fyrra pemad var
dkall pdtttakenda eftir beinni adkomu félks med proskahémlun sem fyrirlesara i ndmskeidinu, enda
veri pad réttindamdl sem styddi vid og undirstrikadi pd afstdu ad fatlad folks sé talsmenn sinna
hagsmuna. ,Mér finnst bara ad fatlad f6lk @tti ad mega tala um pad sjélft pvi vid hofum upplifad pad
4 eigin skinni ad f6lk sé ad tala fyrir okkur.“ Einn pdtttakandi komst pannig ad ordi ad mikilvegt
veri ad ,folk eins og vid“ teki pdct sem gestafyrirlesarar pvi pannig fengju pau takiferi til ad koma
skilabodum sinum og dbendingum beint 4 framferi til verdandi pjénustuveitenda.

Seinna pemad sneri ad peirri dherslu ad ttgangspunktur { allri pjénustu og studningi vid fatlad f6lk
veri tri 4 getu pess frekar en ad fotludu f6lki veeri fyrst @tlad ad syna fram 4 getu sina 4dur en pvi
veri treyst til ad takast 4 vid og leysa verkefni. Einn vidmzalandi notadi samlikingu vid sundkennslu
til ad skyra mal sitt:

Fyrst @fir pu pig i grunnu lauginni med kat. Svo fara allir i djapu laugina nema f6lk med
proskahomlun. Pad heldur bara dfram ad vera alltaf { barnalauginni med kit pegar pau
@ttu ad vera bara med hinum { djapu lauginni.

Vid samanburd 4 nimsefni ndmskeidsins kom i ljos ad fyrra pessara pema, p.e. f6lk med proskahémlun
sem fyrirlesarar, vantadi { ndmsefni ndmskeidsins. Hins vegar var pad metid svo ad dherslan 4 tra
4 getu folks med proskahomlun til ad styra sinu lifi veri pegar fléttud inn { ndmsefnid, m.a. hvad
vardar fjolskyldulif og foreldrahlutverk, og jafnframt ad hana beri ekki ad skilgreina sem sjalfstzdan
efnispdtt, heldur frekar sem 4herslu sem mikilvaegt veri ad flétta inn { adra umfjollun tengda
fullordinsdrum.
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Tafla 1

Demu sem fram komu { umradum rynihdpanna

Pemu - rynihépur 1 Vantar umfjéllun um
1. Virding fyrir sjdlfredi 6hdd busetuformi Nei

2. Studningur vid seinfera foreldra Nei

3. Studningur vid stjornmélapdtttoku Nei

4. Studningur vid ad stofna til 4starsambanda Ja

5. Studningur vid atvinnuleit 4 almennum vinnumarkadi Ja

6. Studningur vid réttindabardttu Ja

Pemu — rynihépur 2 Vantar dherslu 4

7. Pétrraka folks med proskahdmlun sem gestafyrirlesarar Ja

8. Ad tru 4 getu fatlads f6lks sé drgangspunktur { pjénustu Nei

Raddir og upplifun pitttakenda i vidtélum

Tekin voru vidtdl vid fimm af pdtttakendunum { rynihépunum. Markmidid med vidtolunum var
ad gefa pdtttakendum tekiferi 4 ad koma mati sinu 4 gildi verkefnisins og upplifun 4 pdtcedku sinni
i pvi 4 framferi. Innan fotlunarfreda er 16gd dhersla 4 ad rannséknir beinist ekki ad fotludu folki
sem vidfangsefni heldur ad peer pjéni hagsmunum pess, pannig ad rannséknir séu ekki um fatlad
félk heldur fyrir pad (Rannveig Traustadéttir, 2003, 2006). Pvi skiptir mdli { rannsékn sem pessari,
sem fellur undir fotlunarfredi og sem sérstaklega er @tlad ad stydja vid réte fatlads f6lks til ad hafa
um eigin hagsmuni ad segja, ad spyrja patttakendur um upplifun peirra af patttéku { rannsékninni.

Greining 4 vidtolunum leiddi { ljés prji meginpemu; ad eiga hlutdeild { rannsékninni, valdefling og
efasemdir um raungeringu samrdds vid endurmat 4 ndmsefni ndmskeids. Vidmalendur upplifdu pvi
a0 eiga hlutdeild { rannsékninni. Pessi afstada birtist medal annars { uppdstungum peirra um hvernig
@skilegt veeri ad standa ad dframhaldandi préun rannséknarinnar. Nokkrir 16gdu til ad rannséknin
yrdi vikkud at pannig ad hin nzdi til fleiri aldursskeida i lifshlaupi fatlads folks og einnig ad hin
nadi til annarra nimskeida sem kennd varu i proskapjalfafradi. Allir vidmalendur budust jafnframt
til ad halda samstarfinu dfram. Nokkrir patttakendur téku sérstaklega fram ad rannsakandi geeti haft
samband vid sig. ,,Pa getur alltaf verid { sambandi vid mig ef pad er einhvern timann eitthvad sem ég
get hjédlpad pér med um petta,” sagdi einn, og annar t6k fram: ,,Eg get alltaf komid og adstodad, ég er
alltaf tilbuinn ef ég get hjilpad. Pu getur haft samband hvenar sem er.“ Tveir vidmalendur s6gdust
einnig vera tilbunir til ad taka ad sér ad vera gestafyrirlesarar { ndmskeidinu veri pess dskad.

Pdtttakendur voru almennt jdkvadir { gard rannséknarinnar og upplifdu ad hian veitti peim taekiferi
til ad koma skodunum sinum 4 framferi um mdlefni sem vardadi hagsmuni peirra. Pannig benti
einn pdcrtakandi 4 ad ,han [pekkingin] kemur ekki bara 4r gomlum békum. Pa ert ad lera af
okkur®. Vidmealendur 16gdu jafnframt dherslu 4 mikilvagi pess ad samrddid endurspegladi innbyrdis
fjolbreytileika peirra, dlikt pvi préldta vidhorfi ad fatlad folk sé einsleitur hépur med sému parfir og
skodanir (Thomas, 1999). Einn vidmelandi sagdi: ,Mér finnst ad pad purfi alltaf ad f4 skodanir frd
fleirum lika. Svo pad sé ekki bara ein skodun heldur fleiri skodanir.“ P4 t6ldu pdtttakendur ad styrkur
hefdi falist { smad hépanna sem hefdi hjilpad til vid ad skapa traust sin 4 milli og audveldad peim ad
tala um upplifanir sinar og parfir. Einn pdtttakandi lysti upplifun sinni 4 rynihépnum sem éruggum
stad par sem gagnkvem virding rikti og par sem folk mettist til ad tala 4 jafningjagrundvelli. , Mér
finnst pagilegt ad tala um petta i einhverjum svona hépum, en 6pzgilegt ad tala um pad pegar fleiri
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eru, hjd folki sem er kunnugt.“ Vidmelandi betti sidan vid: ,Madur hlustar 4 hina, pvi pd er madur
a0 kynnast f6lki og allir opnir og svoleidis.”

Valdefling var annad pema sem kom skyrt fram vid greiningu 4 vidtélunum. Einn pdtttakandi lysti
pvi pannig: ,Pad er ég sem stjérna. J4, ég sem red. Hérna ertu med fatlada manneskju sem redur.
I pessum ordum kemur ekki adeins fram upplifun 4 valdeflingu heldur einnig lysing 4 dkvednum
vidsniningi { valdahlutféllum. Samkvemt hefdbundinni ndlgun eru pjénustuveitendur, til demis
proskapjélfar, oft i dkvedinni valdastddu gagnvart pjénustunotendum { skjoli menntunar sinnar og
sérhafingar (Astridur Stefinsdéttir o.fl., 2022; Gudrtn V. Stefinsdéttir o.fl., 2014). Hér hins vegar
lysir einn vidmealandi fétludu f6lki 1 hlutverki sérfredinga sem leitad er til vid métun ndms pessarar
tilteknu starfsstéctar. Annar vidmelandi likei hlueverki sinu vid ad vera mentor, eda handleidandi.
,Pu ert { stddu pess sem er mentor. Fyrir mér er mentor s sem segir pér hvad pa geetir gert betur og
hvernig pt getur gert hlutina betur pegar pti heldur dfram.” P4 m4 tdlka pad ad tveir af viomalendum
budust til ad taka pdtt { ndmskeidinu sem gestafyrirlesarar sem svo ad vidkomandi hafi upplifad sig
og skilgreint sem sérfreding i pessu samhengi.

D6 vidbrogd og mat pdtttakenda 4 gildi rannséknarinnar og upplifun af pdtttéku i henni hafi
almennt verid jdkvad komu engu ad sidur fram efasemdir hjd 6llum vidmalendum um hvort yrdi {
raun hlustad 4 og tekid tillit til dbendinga peirra vid endurskodun ndmsefnisins. Pridja pemad var
pvi efasemdir um raungeringu samrads. I pessu sambandi lystu sumir patttakenda reynslu sinni af
samrddsverkefnum par sem peim hefdi verid bodid ad taka pétt og tjd skodanir sinar en sidan upplifad
a0 ekki hefdi { raun verid tekid tillit til peirra pegar ad dkvordunartoku kom. Pvi parf ekki ad koma
d 6vart ad dkvednar efasemdir hafi vaknad um hvort dbendingar peirra yrdu i raun teknar til greina
vid endurskodun nimsefnisins. Einn pdtttakenda komst pannig ad ordi: , Eg hef svo oft verid eins og
blémavasi { horninu og pad sem ég segi skiptir ekki m4li.“

Pritt fyrir pessar efasemdir métti greina prautseigju og barittuvilja hjd patttakendum. Oll téldu pau
mikilvaegt ad halda dfram ad gera krofu um samrdd og réetinn til ad hafa um pau mal ad segja sem
snda ad hagsmunum peirra. ,,Eg held ekki ad ég veri ad taka tima { petta ef ég hefdi ekki einhverja
trii 4 moguleikanum ad pad verdi breyting,” benti einn vidmalandi 4 um leid og hann ték fram ad
hann hefdi lika upplifad ad bardtta sin fyrir breytingum hefdi skilad drangri.

Umradur

Nidurstddur rannséknarinnar { heild syndu ad med pvi ad kalla eftir pekkingu og upplifun félks
med proskahomlun komu fram nyjar dherslur sem eskilegt var talid ad bazta vid ndmsefnid i
proskapjélfafredi. Pdtctakendur toldu sig jafnframt upplifa valdeflingu i gegnum patteoku sina i
verkefninu og lystu sig { framhaldi tilbina til ad stiga fram sem sérfradingar i eigin mélum og taka
pannig pdtt i ad snda vid hefdbundnum valdahlutfollum milli pjénustuveitenda og -notenda.

Greining gagna leiddi 1 ljés fjora nyja dherslupeetti sem til pessa hofdu ekki verid teknir sérstaklega
til umfjollunar { ndmskeidinu sem rannséknin beindist ad. Pessi nidurstada virdist pvi stydja med
jakvaedum hetti vid fyrri rannséknarspurninguna sem lagt var upp med, ,Getur samrdd vid folk
med proskahomlun stutt vid préun namsefnis { proskapjalfafraedi? Pessi nidurstada fellur jafnframt
vel ad ndlgun mannréttindasjénarhornsins 4 fotlun samkvaemt skilgreiningu Degener (2016)
og endurspeglar dherslu pess 4 mikilvagi reynslu fatlads félks sjlfs sem uppsprettu verdmatrar
pekkingar og mikilvagi pess ad fatlad félk hafi um dkvardanir er varda eigid lif ad segja (Quinn,
2009; Stein og Lord, 2010). P4 tengist pessi dhersla skyrt markmidi pessarar rannséknar, ad bjéda
félki med proskahémlun til samrdds sem sérfredingum i eigin malefnum og stydja pannig vid rétt
pess til samrdds um mélefni sem varda eigin hagsmuni 4 breidum vettvangi, likt og kvedid er 4 um {
samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks.

Athyglisvert er jafnframt ad pau vidfangsefni sem pétctakendur 16gdu dherslu 4 { rynihépunum
liggja flest utan pess svids sem hingad til hefur verid skilgreint sem vidfangsefni hefdbundinnar
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pjénustu, pad er pjonusta tengd grunnporfum, like og heimilishaldi og daglegum athéfnum, par
sem dkvordunarvald er ad mestu { hondum starfsfélks og sérfredinga (Laufey E. Love o.fl., 2018).
Patttakendur komu pannig ad vissu leyti fram med évaenta syn 4 hvada vidfangsefni skuli skilgreina
sem studning sem proskapjalfar veita. Athygli vekur ad dbendingar pétttakenda morkudust mjog af
dherslu 4 patti sem stydja vid sjdlfstedi notenda og ad hafa meiri stjérn 4 eigin lifi, sem og studning
vi0 réttindabardttu 4 eigin forsendum. Pessar dherslur rima vid markmid samningsins um ad knyja
fram breytt valdahlutf6ll, medal annars { gegnum virkt samrdd 4 vidum grunni, og vinna gegn pvi
préldta vidhorfi ad dkvordunartaka { malum fatlads folks sé best komin { hondum annarra (Arstein-
Kerslake, 2017; Quinn, 2010).

Med tilliti til seinni rannséknarspurningarinnar — ,Hvernig upplifa pétttakendur ad vera kalladir til
samrdds vid préun ndmsefnis { proskapjalfafredi’® — leiddi greining gagna { ljés ad pétttakendur toldu
sig eiga hlutdeild i rannsékninni og ad peir hefdu upplifad dkvedna valdeflingu med pécttoku sinni.
Dessi upplifun birtist medal annars i vilja peirra til ad halda samstarfi og samrddi dfram, sem og til
ad koma ad kennslu sem sérfredingar i eigin malum. Pannig mdtti greina ad pdtttakendur upplifdu
dkvedna breytingu 4 valdahlutféllum { gegnum pdtttéku sina par sem ni var pad peirra hlutverk ad
segja til um hvad pjénustuveitendur, sem oft hafa verid { dkvedinni valdast6du gagnvart peim, pyrftu
ad lera og tileinka sér { ndmi sinu. Slik upplifun 4 valdatilferslu er jafnframt mikilvegur pdctur
lifi f6lks med proskahémlun, likt og Piepzna-Samarasinha (2019) og Szmukler o.f1. (2014) hafa bent
4, par sem um hép fatlads f6lks er ad reda sem oft 4 erfitt med ad koma hagsmunamdlum sinum 4
framferi. P4 m4d hafa { huga i pessu sambandi ad nemendur { nimskeidinu kunna einnig ad upplifa
tilfeerslu 4 valdajafnvaegi vid pessa ndlgun 4 préun ndmsefnisins, en pad er medal peirra pdtta sem
@skilegt veeri ad rannsaka frekar { framhaldi af pessari rannsékn.

Hins vegar komu lika fram efasemdir medal ptttakenda um hvort um raunverulegt samrdd veri ad
reda, pad er ad segja hvort dbendingar peirra yrdu i raun teknar til greina vid endurmat 4 ndémsefninu
eda hvort samrddid félli frekar undir pad sem oft hefur verid kallad syndarsamrdd, par sem fotludu
folki er gefinn kostur 4 ad vera hluti af samrédsferlinu og tjd skodanir sinar en par i raun ekki teknar
til greina eda tillit til peirra tekid pegar dkvardanir eru teknar (Kumpuvuori og Virtanen, 2017).
Dessar efasemdir, sem fram komu i vidtélum vid patttakendur, mdtti m.a. rekja til fyrri reynslu peirra
af pdtcedku { samrddi.

Félk med proskahémlun er ekki eitt um ad upplifa skort 4 vidurkenningu sem fullgildir patttakendur
i samrddi og dkvordunartoku. Rannsdknir hafa itrekad synt ad hagsmunasamtdk fatlads f6lk upplifa
ad stjornvold liti 4 samrdd meira sem formsatridi en raunverulegan vettvang peirrar samvinnu og
samskopunar (e. co-creation) vid stefnumétun sem samningur Sameinudu um réetindi fatlads félks
kallar eftir (Kumpuvuori og Virtanen, 2017; Laufey E. Love o.fl., 2017; UN Committee on the
Rights of Persons with Disabilities, 2018; Waldschmidt o.fl., 2017). Nefnd samningsins gagnrynir
pessa afstodu og dregur sérstaka athygli ad pvi ad han hafi reynst badi vidvarandi og préldt. Nefndin
leggur pvi dherslu 4 naudsyn pess ad riki taki markviss skref til pess ad tryggja ad samrad feli i sér ad
tryggdur sé vettvangur par sem skodanir, skilningur og pekking fatlads f6lks sé vidurkennd { raun
og pattur { dkvordunartokuferlum med gagnsejum hetti (UN Committee on the Rights of Persons
with Disabilities, 2018).

[ ljési framangreindra dherslna og reynslu vidmelenda i rannsékn pessari var dhersla 16g3 4 ad
dbendingar vidmalenda yrdu teknar til greina vid mat 4 ndmsefni ndmskeidsins pannig ad dherslur
rynihépsins endurspegludust { endurskodudu ndmsefni. Fyrstu skrefin { pvi ferli voru stigin vorid
2023 pegar einn af patttakendunum i rynihépunum tok ad sér ad vera gestafyrirlesari { ndmskeidinu.
Par fjalladi vidkomandi um hvernig proskapjélfar gatu stutt vid fatlad bardteufélk i réttindabardttu
pess at frd sjénarhorni og porfum fatlads félks sjélfs. Par kom fram skyr dhersla 4 naudsyn pess ad
geta sérstaklega ad pvi ad dkvordunartaka og forysta veri 2tid 4 forrdi fatlads folks sjilfs pé svo
ad proskapjalfar veittu studning. Med pessari vidbot vid ndmsefnid var komid til méts vid tver af
dbendingum rynihépsins um mikilvega ndmspeatti, { fyrsta lagi ad ,folk eins og vid“ taki pdtt sem
gestafyrirlesarar og { 60ru lagi ad fjallad sé um hvernig a@skilegt sé ad stydja vid réctindabardttu
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fatlads f6lks 4 forsendum pess sjélfs. Auk pessa var nemendum i ndmskeidinu kynnt rannséknin,
framkvaemd hennar og nidurstddur. P4 var sérstaklega dregin fram dhersla hennar 4 mikilvegi
pekkingar fatlads félks sjélfs 4 sinum adstedum og pvi markmidi rannséknarinnar ad stydja vid
raungeringu 4 rétti fatlads f6lks til ad hafa um dkvardanir er varda eigin hagsmuni ad segja samkvaemt
samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks.

Med rannsokninni var pannig jafnframt dregin fram og undirstrikud st dbyrgd sem hvilir 4
stofnunum samfélagsins likt og Héskéla Islands sem og starfsstéteum like og proskapjélfum sem starfa
samkvamt reglugerd nr. 1120/2012 og sidareglum proskapjalfa (Proskapjalfafélag [slands, 2007) vid
ad raungera pau grundvallarmannréttindi fatlads félks ad hafa um pau mal er varda eigin hagsmuni
ad segja. Rannséknin undirstrikadi mikilvegi pess ad tryggja ad pessi réttur sé vitt tilkadur og ndi
par med einnig til menntunar starfsstétea likt og proskapjélfa sem vinna vid ad stydja vid rétt fatlads
félks til fullrar samfélagspdtttoku. Pannig ma jafnframt lita 4 rannséknina sem dkvedna fyrirmynd
fyrir nemendur um hvernig virkja megi réttinn til samrdds og pad mikilveega framlag sem slikt
samrad getur skilad.

Lokaord

Hér hefur verid 16gd dhersla 4 gildi pess ad talka skyldu til samrdds vid fatlad folk vitt pannig ad
hin ndi til métunar menntunar starfsstétta, likt og proskapjilfa, sem vinna vid ad stydja vid réttindi
fatlads folks til virkrar samfélagspdtctoku. Lj6st er af nidurstddum rannséknarinnar ad pekking og
reynsla f6lks med proskahomlun skiladi mikilvaegu innleggi med pvi ad ttvikka mat 4 hvada peetti
@skilegt sé ad leggja dherslu 4 { ndmi verdandi proskapjalfa. Hins vegar er ljést ad pessi rannsékn er
afmorkud vid einn hluta ndmskeids i proskapjélfafredi og veitir pvi mjég takmarkadar upplysingar
um adra peztti sem félk med proskahomlun telur mikilvegt ad sé fjallad um. Pvi veri @skilegt ad
ttvikka samrddid pannig ad pad ndi til fleiri ndmskeida innan proskapjélfafradi.

Pad ad leita pekkingar eins og gert var i rannsékn pessari er parft innlegg { métun ndms proskapjdlfa
og endurspeglar dherslu nefndar samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads flks 4 mikilvegi
pess ad vidurkenna pekkingu og reynslu fatlads f6lks vid alla stefnumétun { mélum sem snerta
hagsmuni pess. Ad auki pjénadi rannséknin sem fyrirmynd fyrir nemendur um hvernig hagt er ad
raungera rétt til samrdds { vidu samhengi og taka pannig markviss skref { dtt ad pvi ad rjufa vidtekin
valdahlutf6ll pjénustunotenda og -veitenda. Rannséknin er lidur i raungeringu réttar fatlads félks
til samrdds um malefni sem varda hagsmuni pess en mikilvaegt er, likt og patttakendur i rynih6pum

bentu 4, ad halda dfram 4 pessari braut og breikka og dypka samrdd vid fatlad félk i menntun
proskapjélfa.

The right of disabled people to consultation: Curriculum development in social
education

The research this article draws on examines the right of disabled people to participate in
decision-making in matters that affect their interests in line with the UN Convention
on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD). Recognising the need to interpret
this right broadly, as called for by the Committee on the Convention, this research
focuses on participation in curriculum development in the field of social education at
the University of Iceland. As licensed professionals, social educators provide key services
and supports for disabled people’s right to full and effective participation at all levels
of society. Disabled people, therefore, have a vested interest in the education of social
educators. Their experiences and views must be heard and included in the curriculum
development. This research focuses on consultations with people with intellectual
disabilities, recognising that as a group, they often depend on the services and supports
provided by social educators but have often had limited opportunity to express their
views and concerns in decision-making processes. The theoretical foundation of this
research is rooted in the human rights approach to disability, which focuses, first and
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foremost, on disabled people as rights-holders. States and state actors are responsible for
ensuring and upholding these rights. Failure to do so is considered a breach of disabled
people’s human rights. The human rights approach is closely related to the CRPD, which
it both supports and reflects, including its emphasis on the rights of disabled people to
take part in decision-making in matters that affect their lives.

The objective of this research was three-fold: first, to support the rights of disabled
people to have a say in matters that concern their interests and affairs, in line with the
CRPD; second, to improve the curriculum of a first-year course in the study of social
education by drawing on the knowledge and lived experience of people with intellectual
disabilities as experts in their own lives; and, third, to serve as an example for social
education students of how actively supporting the rights of disabled people to participate
in decision making can enrich the process and provide a better outcome.

The research employs a qualitative method, reflecting its emphasis on enlisting the
perspectives and knowledge derived from the lived experience of disabled people
themselves. Data gathering consisted of two focus group discussions, the first of which
took place in June of 2022 and the second in August of that same year, to gauge what
issues the participants considered important for social education students to know to be
able to support disabled people in adulthood. In addition, semi-structured interviews
were conducted with focus group participants to gain their views on the value of their
own participation and of this research in general. Themes relating to adulthood covered
by the course curriculum were also found and compared to the findings of the focus
group discussions to determine where the curriculum could be improved.

The data analysis from the focus group discussions revealed four themes describing topics
not included in the existing course material, underscoring the value of incorporating
the knowledge and views of disabled people as experts in matters that concern their
lives, needs and interests. Furthermore, the participants interviewed reported feeling
empowered by their participation in the project and having experienced a shift in the
balance of power with regard to service providers as a result of being recognised as
experts based on their lived experience of disability. Participants called for the scope
of the research to be extended and showed a measure of ownership by volunteering to
continue their participation and to contribute to the course curriculum as guest speakers.

Keywords: empowerment, consultation, social education, disabled people, Convention
on the Rights of persons with disabilities

Um héfund

Laufey Elisabet Love (lel@hi.is) er lektor { fotlunarfradi vid Menntavisindasvid Hdskdla
Islands. Rannséknir hennar hafa einkum fjallad um samning Sameinudu pjédanna um
réetindi fatlads folks med dherslu 4 réee til samrdds og hagsmunasamtok fatlads folks.
Laufey er virk { erlendu samstarfi um fétlunarfredirannséknir og situr medal annars
stjérn norrenna samtaka um fotlunarfredirannséknir (NNDR).

About the author

Laufey Elisabet Love (lel@hi.is) is an Assistant Professor in Disability Studies at the
University of Iceland. Her research has mainly focused on the UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities, with an emphasis on the right to consultation and
disabled people’s organisations. Laufey is a member of the Board of the Nordic Network
on Disability Research (NNDR).

11


mailto:lel@hi.is
mailto:lel@hi.is

Réceur fatlads folks til samrdds: Proun ndmsefnis { proskapjalfafradi

Heimildir

Arstein-Kerslake, A. (2017). Legal capacity and supported decision-making: Respecting rights and empowering
people. I C. O’Mahony og G. Quinn (ritstjérar), Disability law and policy: An analysis of the UN convention
(bls. 69=79). Clarus Press.

Astridur Stefinsdéttir, Gudrtan V. Stefinsdéttir og Kristin Bjornsdéttir (ritstjérar). (2022). Adstwdubundid
sjdlfradi: Lif og adstedur folks med proskahimlun. Hiskdlattgifan.

Atak: Félag félks med proskahomlun. (e.d.). Sétt af heeps://www.okkaratak.is/.

Bowen, G. A. (2009). Document analysis as a qualitative research method. Qualitative Research Journal, 9(2),
27-40. https://doi.org/10.3316/QRJ0902027

Creswell, J. W. (2009). Research design: Qualitative, quantitative, and mixed methods approaches (3. Gtgifa). Sage.

Deal, M. (2003). Disabled people’s attitudes toward other impairment groups: A hierarchy of impairments.
Disability & Society, 18(7), 897-910. https://doi.org/10.1080/0968759032000127317

Degener, T. (2016). Disability in a human rights context. Laws, 5(3), 35. https://doi.org/10.3390/laws5030035

Fjolmennt. (2019). Hver er upplifun fatlads folks? Samvinnuverkefni Ataks og Sendiherranna: Skyrsla um rannsékn
d framkvemd Samnings Sameinudu pjsdanna um réttindi fatlads folks & Lilandi 2019. heeps:/ [www.folmennt.
is/static/extras/images/skyrsla-um-framkvaemd-samnings-sth-um-rettindi-fatlads-folks702.pdf

Gudran V. Stefdnsdéttir, Kristin Bjérnsdéttir og Astridur Stefinsdéctir. (2014). ,M4 ég fd ad rdda minu
eigin 1ifi?: Sjdlfredi og folk med proskahomlun. Uppeldi og menntun, 23(2), 21-41. https://timarit.is/
page/6009597#page/n20/mode/2up

Héskoli Islands. (2020). Sidareglur hdskélanna um visindarannséknir. heeps:/ [www.hi.is/sites/default/files/ame18/
reglur_sidanefnd_hv_5_nov_2020.pdf

Kanter, A. S. (2015). The development of disability rights under international law: From charity to human rights.
Routledge.

Kumpuvuori, ]J. og Virtanen, R. (2017). Are we right or are we right? ‘Right approach’ in the advocacy work
of organisations of persons with disabilities. [C O’Mahony og G. Quinn (ritstjérar), Disability law and
policy: An analysis of the UN convention (bls. 55-65). Clarus Press.

Laufey E. Léve. (2023). Exclusion to inclusion: Lived experience of intellectual disabilities in national reporting
on the CRPD. Social Inclusion, 11(2), 94-103. https://doi.org/10.17645/si.v11i2.6398

Laufey E. Love og Rannveig Traustadéttir. (2022). Disabled people’s mobilization around a human rights
approach to enhance their participation in law and policy making in Iceland. T M. H. Riousx, J. Viera, A.
Buettgen og E. Zubrow (ritstjorar), Handbook of disability (bls. 1-12). Springer. https://doi.org/10.1007/978-
981-16-1278-7_7-1

Laufey E. Love, Rannveig Traustadéttir, Quinn, G. og Rice, J. (2017). The inclusion of the lived experience of
disability in policymaking. Laws, 6(4), 33. https://doi.org/10.3390/laws6040033

Laufey E. Love, Rannveig Traustadéttir og Rice, J. (2018). Trading autonomy for services: Perceptions of users
and providers of services for disabled people in Iceland. Alter: European journal of disability research, 12(4),
193-207. https://doi.org/10.1016/j.alter.2018.04.008

Laufey E. Love, Rannveig Traustadéttir og Rice, J. (2019). Shifting the balance of power: The strategic use of
the CRPD by disabled people’s organizations in securing ‘a seat at the table’. Laws, 8(2), 11. https://doi.
org/10.3390/laws8020011

Petri, G., Beadle-Brown, J. og Bradshaw, J. (2017). More honoured in the breach than in the observance: SelfX
advocacy and human rights. Laws, 6(4), 26. hteps://doi.org/10.3390/1aws6040026

Piepzna-Samarasinha, L. L. (2019). Care work: Dreaming disability justice. Arsenal Press.
Priestley, M. (2003). Disability: A life course approach. Polity Press.

Quinn, G. (2009). Resisting the ‘temptation of elegance’: Can the Convention on the rights of persons with
disabilities socialise states to right behaviour? I Oddny Mjéll Arnardéttir og G. Quinn (ritstjérar), 7he UN
convention on the rights of persons with disabilities: European and Scandinavian perspectives (bls. 215-255).
Martinus Nijhoff.

12


https://www.okkaratak.is/
https://doi.org/10.3316/QRJ0902027
https://doi.org/10.1080/0968759032000127317
https://doi.org/10.3390/laws5030035
https://www.fjolmennt.is/static/extras/images/skyrsla-um-framkvaemd-samnings-sth-um-rettindi-fatlads-folks702.pdf
https://www.fjolmennt.is/static/extras/images/skyrsla-um-framkvaemd-samnings-sth-um-rettindi-fatlads-folks702.pdf
https://timarit.is/page/6009597#page/n20/mode/2up
https://timarit.is/page/6009597#page/n20/mode/2up
https://www.hi.is/sites/default/files/ame18/reglur_sidanefnd_hv_5_nov_2020.pdf
https://www.hi.is/sites/default/files/ame18/reglur_sidanefnd_hv_5_nov_2020.pdf
https://doi.org/10.17645/si.v11i2.6398
https://doi.org/10.1007/978-981-16-1278-7_7-1
https://doi.org/10.1007/978-981-16-1278-7_7-1
https://doi.org/10.3390/laws6040033
https://doi.org/10.1016/j.alter.2018.04.008
https://doi.org/10.3390/laws8020011
https://doi.org/10.3390/laws8020011
https://doi.org/10.3390/laws6040026

Réceur fatlads folks til samrdds: Proun ndmsefnis { proskapjalfafradi

Quinn, G. (2010, 20. febrtar). Personhood and legal capacity: Perspectives on the paradigm shift of Article 12
CRPD [erindi 4 rddstefnu]. Conference on Disability and Legal Capacity under the CRPD, Boston, MA,
Harvard Law School.

Quinn, G. og O-Mahony, C. (2017). Introduction. [C. O’Mahony og G. Quinn (ritstjérar), Disability law
and policy: An analysis of the UN convention (bls. xxiii—xxv). Clarus Press.

Rannveig Traustadéttir. (2003). Sjénarhorn, herslur og adferdir 4 nyju fredasvidi. [ Rannveig Traustadéttir
(ritstjori), Fotlunarfradi: Nyjar islenskar rannséknir (bls. 17-52). Haskoladtgdfan.

Rannveig Traustadéteir. (2006). Fotlunarrannséknir: Aherslur og dlitamdl { rannséknum med f6tludu
folki. 1 Rannveig Traustadéttir (ritstjéri), Fotlun: Hugmyndir og adferdir d nyju fredasvidi (bls. 196-210).
Hiskélattgafan.

Reglugerd um menntun, réttindi og skyldur proskapjilfa og skilyrdi til ad hljéta starfsleyfi nr. 1120/2012.
https://www.stjornartidindi.is/Advert.aspx?1D=a52{1d93-0a81-4174-899f-1ad2301db008

Stein, M. A. og Lord, J. E. (2010). Monitoring the Convention on the rights of persons with disabilities:
Innovations, lost opportunities, and future potential. Human Rights Quarterly, 32(3), 689-728.

Stein, M. A. og Stein, P. J. S. (2007). Beyond disability civil rights. Hastings Law Journal, 58(6), 1203—1240.
https://doi.org/10.2139/ssrn.1552010

Stjérnarrad Islands. (e.d.). Samningur Sameinudu pjsdanna um réttinds fatlads folks. heeps:/ lwww.stjornarradid.is/
verkefni/mannrettindi-og-jafnretti/mannrettindi/althjodlegir-mannrettindasamningar/rettindi-fatlads-folks/

Szmukler, G., Daw, R. og Callard, E (2014). Mental health law and the UN convention on the rights of persons
with disabilities. International Journal of Law and Psychiatry, 37(3), 245-252. https://doi.org/10.1016/j.
ijlp.2013.11.024

Taylor, S. J., Bogdan, R. og DeVault, M. L. (20106). Introduction to qualitative research methods: A guidebook
and resource (4. Gtgafa). John Wiley & Sons.

Thomas, C. (1999). Female forms: Experiencing and understanding disability. Open University Press.

UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities. (2018). General comment no. 7 on the participation
of persons with disabilities, including children with disabilities, through their representative organizations, in the
implementation and monitoring of the convention (CRPD/C/GC/7). United Nations.

Waldschmidt, A., Sturm, A., Karacic, A. og Dins, T. (2017). Implementing the UN CRPD in European
countries: A comparative study on the involvement of organisations representing persons with disabilities.
[ R. Halvorsen, B. Hvinden, J. Bickenback, D. Ferri og A. M. Guillén Rodriquez (ritstjérar), The changing
disability policy system: Active citizenship and disability in Europe, volume I (bls. 177-195). Routledge.

Proskapjalfafélag Islands. (2007). Starfskenning proskapjilfa. heep://www.throska.is/is/um-felagid/chi/
starfskenning-throskathjalfa

Proskapjélfafélag Tslands. (2016). Sidareglur proskapjilfa og sidfradileg vidmid sampykktar 25. mai 2016. hteps://
www.throska.is/is/um-felagid/thi/sidareglur

a4,

Laufey Elisabet Love (2024).

Réteur fatlads félks til samrdds: Préun ndmsefnis { proskapjélfafradi

Netla — Veftimarit um uppeldi og menntun. Menntavisindasvid Héskéla Islands.
http://netla.hi.is/greinar/2024/alm/14.pdf

DOI: https://doi.org/10.24270/netla.2024/14

13


https://www.stjornartidindi.is/Advert.aspx?ID=a52f1d93-0a81-4174-899f-1ad2301db008
https://doi.org/10.2139/ssrn.1552010
https://www.stjornarradid.is/verkefni/mannrettindi-og-jafnretti/mannrettindi/althjodlegir-mannrettindasamningar/rettindi-fatlads-folks/
https://www.stjornarradid.is/verkefni/mannrettindi-og-jafnretti/mannrettindi/althjodlegir-mannrettindasamningar/rettindi-fatlads-folks/
https://doi.org/10.1016/j.ijlp.2013.11.024
https://doi.org/10.1016/j.ijlp.2013.11.024
http://www.throska.is/is/um-felagid/thi/starfskenning-throskathjalfa
http://www.throska.is/is/um-felagid/thi/starfskenning-throskathjalfa
https://www.throska.is/is/um-felagid/thi/sidareglur
https://www.throska.is/is/um-felagid/thi/sidareglur

