Umsogn um frumvarp til laga um sérhaefda pjonustumiostéd a svidi heilbrigdis og

félagspjénustu. bPingskjal 295, 257. mal.

Umsdgn fra Rannsoknarstofu um skdéla an adgreiningar vid Menntavisindasvid Haskola

Islands.

Vid erum pakklat fyrir ad f4 tilefni til ad gefa umsdgn um ofangreint frumvarp til laga. Umsdgn
okkar byggir & aratuga reynslu og ranns6knum sem varda menntun fatladra nemenda, patttoku
peirra i skdla og samfélagi og videigandi studning vid slika nemendur; bérn, unglinga og ungt
fullordid folk med fatlanir. P4 na rannsoknir okkar einnig til viohorfa fatladra nemenda og
adstedna fjolskyldna peirra frd 1974. Fredasvio okkar byggir m.a. & fotlunarfredum, heimspeki,

sidofredi, mannfradi, félagsfredi og menntunarfredum.

Almennt

i frumvarpinu er gert rad fyrir ad sameina prjar stofnanir, Greiningar og radgjafastéd, Heyrnar og
talmeinast6d og bjénustu og pekkingarmidstdo fyrir blinda og sjonskerta og daufblinda sem og
TMT Tolvumidstodvar. Vissulega syna rannsoknir okkar og rannsoknir & vegum Rannsdknar-
seturs i fotlunarfredum og fleiri ad ekki er vanporf & ad einfalda adgengi fatladra barna og
fullordinna og adstandenda peirra ad naudsynlegri og videigandi pjonustu. bvi midur alitum vid
ad petta frumvarp um sameiningu ofangreindra stofnanna beati ekki adgengi ad ofangreindri
pjonustu og studli heldur ekki ad auknum gedum. EkKki er ljést af frumvarpinu hvada pjénustu a

ad bata, né hvernig han eigi ad batna eda hvers vegna.

Raddir fatlads félks og syn & fotlun

[ frumvarpinu er ekki gert rad fyrir roéddum fatlads folks og ahrifum pess 4 eigid lif. Syn sem
tengist hinu svokallada leknisfredilega sjonarhorni, par sem einblint er & likamlega, andlega eda
skinrena galla eda veikindi fatlads folks er i fyrirrami i frumvarpinu, en minna fer fyrir
félagslegum sjénarhornum sem gera rad fyrir pvi ad fotlun skapist, motist og proéist i samskiptum
manna og i samfélagi sem dregur dam af adstedum félks sem ekki telst fatlad. Fagleg rok fyrir
sameiningunni eru pvi otraverdug og i besta falli 6fullnegjandi i frumvarpinu og greinargerdinni

sem pvi fylgir. Pvert @ méti ma atla ad verdi petta frumvarp ad 16gum, pé auki sameining pessara
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oliku stofnanna enn & pann frumskog laga, reglna og vinnuferla sem folk med fotlun og

adstandenda pess parfad kljast vio alla &fi i sinu daglega lifi.

P& er badi 6ljost og sérkennilegt ad sameinud stofnun eigi ad annast radgjof, greiningu, medferd,
haefingu og endurh&fingu & svidi heilbrigdis og félagspjonustu fatladra og langveikra einstaklinga
an samrads vid fatlad félk og adstandendur pess. betta samra&mist hvorki Samningi Sameinudu
bjodanna um réttindi fatlads folks sem island hefur undirritad en ekki enn fullgilt. Samningurinn
snyst um ad efla folk med fotlun og skyra nanar mannréttindi og félagsleg réttindi pessa hops
umfram pad sem fram kemur i mannréttindasattmala Sameinudu pjédanna og Barnasattmalanum.
Markmid og leidir Samningsins i heild purfa ad setja mark sitt & stefnu stjérnvalda og 4 opinberar
stofnanir sem hafa pad hlutverk ad pjona og efla hina mérgu 6liku einstaklinga sem af einhverjum

astedum hafa verid greindir fatladir. betta er ekki ad sja i ofangreindu frumvarpi.

Hlutverk rikis og sveitarfélaga

b4 stangast frumvarpid einnig a vid nylega tilferslu pjénustu vid fatlad folk fra riki til sveitarfélaga
2011. Stér midleg stofnun geti grafid undan vidleitni sveitarfélaganna til ad beta slika pjénustu i
heimabyggd, og kynnt undir togstreitu milli rikis og sveitarfélaga um umfang, abyrgd og kosnad
vid pa pjonustu. Pad er einnig umhugsunarvert ad hvergi er minnst & grunnskoéla eda leikskéla i
frumvarpinu eda greinargerdinni sem pvi fylgir, en petta eru par stofnanir samfélagsins sem

fotlud born sekja ad jafnadi mesta pjonustu til.

Olik hlutverk

P4 er radgert i frumvarpinu ad sameinud stofnun sinni ekki adeins leidségn og pjonustu vid fatlad
folk & 6llum aldri og fjolskyldur barna og ungmenna med fotlun. Stofnuninni er einnig &tlad ad
annast rannséknir og kennslu, eftirlit med réttindagaslu fatlads félks, ad meta porf fyrir og flytja
inn og selja eda afhenda hjalparteki, annast um adgerdir sem &ttlad er ad draga Ur pvi ad fatlad
folk & 6llum aldri sé beitt naudung, og hafa eftirlit med pjonustu sem stofnuninni sjalfri er @tlad

ad veita. Hér rekst hvad & annars horn og er okkur til efs ad petta samramist stjérnsyslulégum.

Vid latum petta duga en itrekum ad stofnun af pvi tagi sem frumvarpido kvedur & um samramist
ekki fagpekkingu & malefnum og adstedum fatlads félks, hvorki pegar litid er til islenskra né
erlendra rannsokna & stoou fatlads folks, alpjodlegra sattmala og yfirlysinga, né syn fatlads folks
sjalfs & adstedur sinar og framtidarvonir. Ef af pessari sameiningu verdur, péa veri pad stort skref

aftur 4 bak og ar takti vio rikjandi pekkingu, vilja fatlads folks og meirihluta adstandenda pess, og



i andst6du vid rikjandi stefnu stjérnvalda um mannréttindi og félagslegt réttlzeti til handa félki a

Ollum aldri sem er greint med fotlun.

Vid hvetjum til pess ad petta frumvarp verdi 1atid nidur falla eda ad pad verdi batt i samremi vid

rikjandi fagpekkingu (m.a. fotlunarfreeda) og vilja félksins sem stofnuninni er @tlad ad pjona.

Fyrir hénd Rannséknarstof um skéla én adgreiningar.
Dr. Phil. Déra S. Bjarnason, préfessor

Dr. Olafur Pall Jonsson, désent



