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Efni: Umsögn Barnaverndarstofu um frumvarp til laga um réttindagæslu fyrir fatlað 
fólk - 728. mál

Bamavemdarstofa vísar til erindis nefndasviðs Alþingis, dags. 15. apríl sl.5 þar sem stofunni 
var gefíð tækifæri á að gefa umsögn um frumvarp til laga um réttindagæslu fyrir fatlað fólk, 
728. mál. Beðist er velvirðingar á töfum á að skila umsögninni til félags- og 
tryggingamálanefndar.

Bamavemdarstofa gerír þá athugasemd eina við frumvarpið að í því er ekki tekin afstaða til 
sérstöðu fatlaðra bama, heldur virðist þeirri vemd sem framvarpinu er ætlað að veita fyrst og 
fremst beint að fuliorðnum og lögráða einstaklingum. Ljóst er að fatlað fólk getur í vissum 
tilvikum vegna fötlunar sinnar átt hægara um vik með að gæta réttinda sinna en ófatlað fólk. 
Vegna æsku sinnar og ósjálfstæðis eiga böm einnig oft erfitt með að gæta réttinda sinna og er 
þeim vegna þessa veitt sérstök vemd með lögum. Gera má ráð fyrir að í mörgum tilvikum séu 
fötluð böm þannig sérlega illa í stakk búin til þess að gæta réttinda sinna og eru því háðari 
utanaðkomandi aðstoð við að sækja þann stuðning sem þau eiga rétt á.

Eins og fram kemur í 1. gr. frumvarpsins sem hér er til um fjöllunar er það markmið laganna 
að tryggja fötluðu fólki viðeigandi stuðning við gæslu réttinda sinna, og gilda lögin um 
sérstaka réttindagæslu fatlaðs fólks sem vegna fötlunar sinnar þarf stuðning við ákvarðanir 
um persónuleg málefdi eða aðstoð við að leita réttar síns, hvort sem er gagnvart opinberum 
þjónustuaðilum, öðrum stjórnvöldum eða einkaaðilum. í 3. mgr. 1. gr. frumvarpsins er tekið 
fram að við framkvæmd laganna skuli taka mið af samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi 
fatlaðs fólks.

í inngangsorðum samnings SÞ um réttindi fatlaðs fólks er m.a. vísað í samning SÞ um réttindi 
bamsins (Bamasáttmálann), ásamt ýmsum öðrum mannréttindasamningum og tekið fram að 
aðildarríki samningsins viðurkenni að fötluð böm eigi að njóta til fulls allra mannréttinda og 
mannfrelsis til jafns við önnur böm. f Bamasáttmálanum er orðuð sú nauðsyn að bami sé veitt 
sérstök vemd og umönnun þar sem það hafi ekki tekið út Hkamlegan og andlegan þroska.

Markmið bamavemdarlaga nr. 80/2002 er að tryggja að böm sem búa við óviðunandi 
aðstæður eða böm sem stofna heilsu sinni og þroska í hættu fái nauðsynlega aðstoð. Leitast 
skal við að ná markmiðum laganna með þvi að styrkja fjölskyldur í uppeldishlutverki sínu og
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beita úrræðum til vemdar eínstökum bömum þegar það á við.

Reglulega berast umsóknir og beiðnir frá bamavemdamefndum til Bamavemdarstofu um 
sérhæfð úrræði utan heimilis fyrir böm sem glíma við alvarlega hegðunarerfiðleika á 
grundvelli fötlunar, svo sem vegna raskana á einhverfurófi og/eða greindarskerðingar. Þessi 
böm glíma gjaman við blandaðar raskanir sem gera hegðunarvandamál þeirra enn meira 
krefjandL Erfiðleikar foreldra við að takast á við vandann geta verið helsta ástæða þess að 
málið verður bamavemdarmál, en Ijóst er að þeir erfiðleikar skapast að miklu og stundum að 
öllu leyti vegna álags á fjölskylduna í tengslum við fötlun bamsins. Þjónustuþörfm beinist því 
að úrræði utan heimilis. Þar sem það hefur verið stefha stjómvalda að veita fötluðum bömum 
fyrst og fremst þjónustu á heimili sínu er úrræði þar sem böm eru vistuð utan heimilis helst að 
fínna innan bamavemdarkerfísins.

Úrræði samkvæmt bamavemdarlögum eru einkum hugsuð til þess að mæta vanda bama þegar 
foreldrar þeirra eru af einhverjum ástæðum ekki í stakk búnir til þess að sinna 
foreldrahlutverkum sínum sem skyldi, sbr. ákvæði 2. gr. laganna sem rakin hefur verið, þar 
sem segir að markmið laganna sé að tryggja að böm sem búa við óviðunandi aðstæður eða 
böm sem stofha heilsu sinni og þroska í hættu fái nauðsynlega aðstoð, Þegar um fatlað bam er 
að ræða er hins vegar ekki endilega um það að ræða að aðstæður á heimili bamsins séu 
óviðunandi eða að fjöiskylda bamsins uppfylli ekki þær kröfur sem gerðar eru til uppeldis- og 
umönnunaraðila bama almennt, heldur má í mörgum tilvikum rekja þörfína fyrir aðstoð fyrst 
og fremst til fötlunar bamsins.

Samkvæmt lögum um málefhi fatlaðs fólks á einstaklingur rétt á þjónustu samkvæmt 
lögunum sé hann með andlega eða líkamlega fötlun og þarfnist sérstakrar þjónustu og 
stuðnings af þeim sökum, í 4. tölul. 8. gr. laganna kemur firam að þjónusta sem veita á skuli 
miðast við þarfír fatlaðra barna fyrir umönnun og þjálfun ásamt nauðsynlegri aðstoð við 
fjölskyldur þeirra svo að þær geti búið bömunum örugg og þroskavænleg uppeldisskilyrði. Er 
nánar um þjónustuna vísað til VIII. og IX. kafla laganna, en í 21. gr. þeirra segir að 
fjölskyldur fatlaðra bama skuli eiga kost á þjónustu stuðningstjölskyldna eftir því sem þörf 
krefur og í 22. gr. að foreldrar skuli eiga kost á skammtímavistun fyrir fötluð böm sín þegar 
þörfkrefur.

Fmmvarp það sem hér er til umfjöllunar virðist fyrst og fremst taka á þörf fullorðinna og 
lögi*áða einstaklinga fyrir aðstoð við að gæta réttinda sinna. Virðist gert ráð fyrir því að 
réttindagæsla ólögráða fatlaðra einstaklinga, þ.e. fatlaðra bama, sé í höndum foreldra þeirra 
eða forsjáraðila. Þó vissulega sé það á ábyrgð foreldra að gæta bama sinna og réttinda þeirra, 
getur fötlun bams gert bamið enn síður í stakk búið til þess að gæta réttinda sinna og er því 
ljóst að fatlað bam hefur enn meiri þörf fyrir sérstaka vemd en ófatlað bam, bæði í ljósi stöðu 
sinnar sem ólögráða einstaklings og vegna fötlunar sinnar.

Þetta sýnir reynslan glöggt þar sem þónokkur dæmi em um að mál fatlaðra bama rati inn á 
borð bamavemdaryfirvalda, svo sem með umsókn um vistun bamsins utan heimilis, án þess 
að önnur úrræði samkvæmt lögum um málefhi fatlaðs fóíks hafí áður verið reynd, svo sem 
stuðningur irrn á heimili. Sé ekki gætt sérstaklega að réttindum og hagsmunum fatlaðra bama 
í löggjöf um málefni og réttindi fatlaðs fólks er því hætt við því að bamið fari á mis við 
aðstoð sem því ber.

í ljósi þessa er lögð áhersla á það af hálfu Bamaverndarstofu að í lögum um réttindagæslu
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fyrir fatlað fólk sé hugað sérstaklega að réttindum fatlaðra bama, svo sem með tilliti til þess 
að fullreyndur sé stuðningur inni á heimili bams áður en til álita kemur að vista það utan 
heimilis á gmndvelli bamavemdarlaga. Þá er einnig mikilvægt að tryggð séu réttindi fatlaðra 
bama, sem vistuð hafa verið utan heimilis, til stuðnings inni á fósturheimilum og til þeirra 
aðstoðar sem þau eiga rétt á í ljósi fotlunar sinnar. Að lokum er rétt að nefiia nauðsyn þess að 
foreldrum fatlaðra bama sé tryggður stuðningur og aðstoð þegar fatlað bam snýr aftur heim að 
fóstri loknu.

Bamavemdarstofa er fus til að veita félags- og tryggingamálaneftid Alþingis allar nánari 
upplýsingar og skýringar sem þörf er á og er reiðubúin að mæta á fund nefndarinnar verði 
óskað eftir því.
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