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Umsdgn Rannséknarseturs i fotlunarfreedum
vid Haskola islands
um
Frumvarp til laga um pjénustu vid fatlad folk med miklar studningsparfir
146. l6ggjafarping 2016-2017. Ppingskjal 571 — 438. mél

.  INNGANGUR

Vio fognum pvi ad petta frumvarp skuli vera komid fram og teljum pad mikla framfor og
réttarbét fyrir fatlad folk. Frumvarpid felur i sér mikilveegar nyjungar s.s. &kvaedi um rétt til
NPA pjénustu og byggir & nyrri hugmyndafraedi sem grundvallast & félagslegum skilningi &
fotlun og mannréttindum. betta eru medal grundvallaratrida i Samningi SP um réttindi
fatlads folks (hér eftir ymist samningurinn, sattmalinn eda SRFF) sem islensk stjornvdld hafa
fullgilt og er I6gunum medal annars &tlad ad innleida dkveedi pessa mikilvaega
mannréttindasattmala i islenska 16ggjof. Ad okkar mati hefur i storum drattum tekist vel til
med frumvarpid en viljum jafnframt benda & nokkur grundvallaratridi sem vid gerum
athugasemdir vio auk dbendinga um nokkrar af k6flum og greinum frumvarpsins.

Il. Gagnryni & vinnubrégo

Adur en lengra er haldid i umsdgn pessari viljum vid i allri vinsemd koma & framfaeri sému
gagnryni og i umsdgn vid onnur skyld pingmal er varda maélefni fatlads folks. Vid gagnrynum
vinnubrdgd vio medferd fjogurra vidamikilla mala (sja lista hér fyrir nedan) sem 16gd voru
fram & Alpingi i sidasta manudi og & sidustu stundu til ad fa afgreidslu a yfirstandandi pingi.

Dagana 28. april og 3. mai voru malin send til umsagnar en hér er um ad reeda fjogur
vidamikil pingmal sem o6ll hafa afdrifarik ahrif a lif fatlads félks. pessi mal eru eftirfarandi:

a. Frumvarp til laga  um pjénustu vio fatlad folk med miklar studningsparfir(438. mal)
b. Frumvarp til laga  um félagspjonustu sveitarfélaga (439. mal)

c. Frumvarp til laga  um jafna medferd & vinnumarkadi (435. mal)

d. Tillaga til pingsalyktunar um stefnu og framkvamdaaatlun i malefnum fatlads

félks fyrir &rin 2017-2021 (434. mél)



Einungis 10 dagar voru gefnir til umsagnar um 6ll pessi mal. Pad blasir vid ad Utilokad er ad
vinna ad vandadri umségn um pessi mikilvaegu og umfangsmiklu mal d svo sk6mmum tima.
Rannséknasetur i fotlunarfreedum éskadi eftir fresti til ad veit umsagnir en a svari ritara
velferdarnefndar Alpingis matti skilja ad umsagnir maetti senda inn hvenzer sem vaeri en
vegna farra pingfunda og nefndarfunda fram ad pinglokum i vor veeri éljést um afdrif peirra
umsagna sem skilad vaeri inn eftir umbedinn umsagnarfrest.

Eins og itrekad hefur verid bent a, hér a landi og a alpjédavettvangi, er mikilveegt ad
freeGasamfélagid komi ad undirblningi ad lagasetningum — ekki sist laga sem marka timamat
eins og vid @ um flest peirra pingmala sem hér um raedir. Benda ma a ad um half 6ld er lidin
sidan sidast var sampykkt timamétaldggjof um malefni fatlads folks (Log um adstod vid
broskahefta, 1980, 16g um malefni fatlads félks sem sett hafa verid eftir pbad byggja ad
uppistodu a peim l6gum og peirri hugmyndafraedi sem par er 16gd til grundvallar). Okkur,
fraedafélk innan fotlunarfraeda i Hi, hefur ekki verid bodin nein formleg adild ad
undirbiningi ofangreindra pingmala a vinnslustigi i raduneytinu og erum pvi i fyrsta sinn
a0 fa formlega adkomu ad pvi ad tja okkur um pau. Pad skal pé tekid fram ad vid satum
einn fund innan raduneytisins um mal 434, bingsdlyktunartillaga um stefnu og
framkvaemdadaetiun i mdlefnum fatlads folks 2017-2021, og veittum, ad eigin frumkvaedi,
umsogn um pad mal a8 undirblningsstigi 8 medan pad var i vinnslu innan raduneytisins. Sem
leidandi freedafdlk a svidi fotlunarfreeda hér a landi pykir okkur brynt ad vid faum edlilegt
svigrum til ad vinna umsagnir um pa vidamiklu timamdtaléggjof sem nu liggur fyrir Alpingi.

Vid bendum jafnframt a ad malefni fatlads folks er vidkveemt malasvid og mikilveegt ad
alpingismenn, ekki sidur en umsagnaradilar, fai svigrim til ad kynna sér petta mjog svo
sérhaefda svid. Ljost er ad ef ofangreind pingmal verda afgreitt 4 hradferd gegnum bpingid
fyrir pinglok i nG vor pa er Gtilokad ad alpingismenn, sem faestir hafa sérpekkingu a pessum
malaflokki, geti kynnt sér pau og tekid upplysta afstodu til afgreidslu peirra. Vid lysum eftir
vandadri vinnubrégdum og meiri metnadi af halfu Alpingis vid afgreidslu pessara mala en hér
virdist blasa vid ad verid viohofa.

[ lj6si peirra prongu timamarka sem gefin er fyrir umségn pessa er einungis hér taept 4
beim pattum sem okkur pykja skipta allra mestu. Utilokad er ad vid getum veitt
malaefnalega, vandada, vel igrundada og itarlega umsogn a svo skommum tima sem
veittur er.

lll. ALMENNT UM FRUMVARPID OG TENGSL PESS VID SRFF

Alpingi fullgilti Samning SP um réttindi fatlads félks, SRFF, sem leidir pad af sér ad tulka 4
islensk 16g i samraemi vid sattmalann og ad islenskum stjérnvéldum ber skylda til ad innleida
akvaedi hans i islenska loggjof. Frumvarpid sem hér er til umfjéllunar er mikilveegt skref i pvi
ad innleida sattmalann i islenska |6ggjof.

Félagslegur skilningur a fétlun liggur til grundvallar SRFF en pad felur i sér ad litid er svo 4 ad
fotlun er ad stérum, jafnvel staerstum hluta, tilkomin vegna skorts samfélagsins 4 ad koma til
mots vid parfir einstaklinga sem hafa akvednar skerdingar. Petta ma sja 4 1. gr. sattmalans,
en par segir ad ,til fatlads félks teljist m.a. peir sem eru med langvarandi likamlega, andlega



eda vitsmunalega skerdingu eda skerta skynjun og sem verda fyrir ymis konar hindrunum
sem geta komid i veg fyrir fulla og arangursrika samfélagspatttoku til jafns vio adra“. betta
ma einnig sja a e-lid inngangsorda samningsins par sem fram kemur ad hugtakid fotlun proist
og ad fotlun verdi til i samspili skerdingar og umhverfis og vidhorfa sem hindri fulla og
arangursrika samfélagspatttoku til jafns vid adra. [ sattmalanum er 16g8 mikil dhersla & rétt
félks med fotlun til jafnréttis a vid adra og gengur jafnréttid eins og raudur pradur i gegnum
sattmalann i heild sinni, sbr. m.a. b-lid 3. gr., sem kvedur a bann vid mismunun. Sattmalinn
stadfestir einnig ad fatlad félk séu fullgildir einstaklingar i pjéofélaginu sem eigi rétt a
mannlegri reisn og virdingu til jafns vid adra. Petta ma m.a. sja 4 a-lid 3. gr. sattmalans, sem
kvedur a um rétt fatlads félks a virGingu fyrir edlisleegri mannlegri reisn, sjalfraedi
einstaklinga, bar med talid frelsi til ad taka eigin akvardanir, og sjalfstaedi einstaklinga. Petta
ma einnig sja a 19. gr. samningsins, sem fjallar um rétt fatlads félks til ad lifa sjalfstaedu lifi og
an adgreiningar i samfélaginu. Pa kemur einnig fram i j-1id inngangsorda sattmalans ad riki
sem eigi adild ad sattmalanum vidurkenni naudsyn pess ad efla og vernda mannréttindi alls
fatlads félks, einnig pess sem purfa mikinn studning.

SU hugmyndafraedi sem frumvarpid byggir a er i meginatridum i samraemi vid
hugmyndafraedi SRFF. L6gd er ahersla a samfélagspatttoku fatlads félks og kvedid @ um ad
veita skuli einstaklingum pa pjénusta sem peir purfi a ad halda til ad vera patttakendur til
jafns vid adra i samfélaginu. Jafnframt er kvedid 8 um ad fatladir einstaklingar eigi rétt a ad
virding sé borin fyrir mannlegri reisn peirra, sjalfraedi og sjalfstaedi sbr. 1. gr. Petta markmid
speglast einnig i akvednum dkvadum frumvarpsins m.a. 9., 10. gr. og 11. gr. sem kveda a um
ad einstaklingur sem piggur pjénustu samkvaemt frumvarpinu eigi rétt 4 ad akveda hvar hann
byr og ad hann fai ad stjérna ad einhverju leyti hvers konar pjonustu hann feer. Einnig ma sja
a nokkrum akvaedum frumvarpsins ad 16gd er ahersla a rétt fatlads félks til jafns vid adra. Hér
ma sem daemi nefna 1. gr., sem kvedur a um rétt fatlads félks til pjénustu, pannig ad pad geti
notid fullra mannréttinda til jafns vid adra, og 13. gr., sem fjallar um rétt fatladra barna til
bjénustu sem veitir peim moguleika a ad geta notid mannréttinda og mannhelgi til jafns vid
onnur born.

[ meginatridum teljum vid ad frumvarpid sé i meginatridum i samraemi vid hugmyndafraedi
SRFF og fognum framkomu pess. Hér a eftir fara p6 nokkur atridi sem vid viljum benda
sérstaklega a ad purfi ad huga betur ad, m.a. vegna samraemis vid 6nnur pingmal sem nu
liggja fyrir Alpingi.

IV. UM EINSTAKAR GREINAR
Hér fyrir nedan verdur fjallad um nokkrar helstu greinar frumvarpsins. Vegna pess skamma

tima sem veittur er til umsagnar er einungis tok a ad fjalla um nokkrar mikilveegustu
greinarnar.



2. gr.
Skilgreiningar

Skilgreiningar a fotlun og fotludu folki (2. gr., 1. og 2. tolul.)

bad vekur undrun og veldur dhyggjum ad fotlun er skilgreind & mismunandi hatt i premur
af peim fjérum pingmalum sem talin eru upp hér ad framan — tveimur frumvérpum (um
bjénustu vid fatlad félk med miklar studningsparfir og um jafna medferd a vinnumarkadi) og
bingsalyktun (um stefnu og framkveemdadzetlun i malefnum fatlads félks 2017-2021). Ol
bessi pingmal liggja nu fyrir Alpingi. Vid teljum afar brynt ad samraemi sé i skilningi og
skilgreiningu a grundvallarhugtakinu fétlun i pessum pingmalum og bendum a ad edlilegt
er ad stydjast vid pann skilning a fétlun sem er i Samningi SP um réttindi fatlads félks (SRFF)
sem Alpingi fullgilti i september 2016. Par er ad finna pann nyja skilning a fotlun sem
stjornvold eru ad innleida i islenska loggjof. Pad vekur mikla évissu um réttarvernd undir
vidkomandi lagasetningu ef grundvallarhugték eru skilgreind med mismunandi haetti i
islenskum logum. Pad blasir einnig vid ad mismunandi skilgreiningar geta leitt til élikrar
tulkunar og bydur heim atokum og togstreitu um rétt til pjénustu.

Oskilgreind hugték

[ 19. og 20. gr. frumvarpsins kemur hugtakid réskun fyrir, en pad er hvergi verid skilgrein
frumvarpinu. Vid teljum ad éparfi sé ad flaekja hugtakafloru frumvarpsins pvi fotlun hlytur ad
na yfir pad sem hér um raedir, jafnt sem annad i frumvarpinu. [ 19. gr. kemur hugtakid
langvinnir sjukdémar einnig fyrir. Pa er i 20. gr. visad i born med ,,miklar proska- og
gedraskanir”. Oljést er hvort akvaedi 19. og 20. gr. na einungis til pessa héps eda hvort og
hvernig hann er talinn falla undir skilgreiningu a fétlun i 2. gr 1. t6lulid. Petta pyrfti ad vera
ljést. Pa bendum vid a ad ,raskanir” visa sterkt i gamlan laeknisfraedilegan skilning a fotlun
sem einstaklingsbundid , fravik” eda ,galla” og minnum a ad i d-lid 3. grein SRFF segir ad ein
almenn meginregla sattmalans sé , virding fyrir fjidlbreytileika og vidurkenning a fotludu félki
sem hluta af mannlegum margbreytinleika og mannkyni”. Pessi skilningur a fotlun og fétludu
félki er grundvallandi i sattmalanum og setti pvi ad vera gegnumgangandi i 6llum greinum
frumvarpsins og pvi aettu hugték s.s. ,,réskun” ekki ad vera i frumvarpinu.

Hér fyrir nedan rekjum vid pann mun sem er a skilningi a fétlun og fotludu félki i Samningi Sp
um réttindi fatlads félks annars vegar og i frumvarpi um pjénustu vid fatlad félk med miklar
studningsparfir hins vegar. Vid teljum mikilvaegt grundvallaratridi ad skilgreiningu & pessum
lykilhugtokum verdi breytt i frumvarpinu pannig ad pau verio i samrami vid SRFF.

2. gr., 1. tolul. Skilgreiningar a fotlun

Fétlun i Samningi SP um réttindi fatlads folks
[ SRFF er horfid fra peim einstaklingsbundna og leeknisfraedilega skilningi ad skerding leidi af



sér flest eda 6ll vandamal fatladra einstaklinga. Pess i stad 16gd ahersla a félagslega skilning a
fotlun par sem sjonum er beint ad hlutverki umhverfisins i ad skapa fotlun einstaklingsins og
hindra fulla samfélagspatttoku er dregin fram. [ e-lid inngangsorda SRFF segir ,ad hugtakid
fotlun préast og ad fétlun verdur til i samspili félks med skerdingar og umhverfis og vidhorfa
sem hindra fulla og arangursrika samfélagspatttoku til jafns vid adra”. Ljést er ad hér er logd
ahersla a félagslegan skilning a fotlun og ad hindranir i umhverfinu skipti ekki sidur mali
vid ad skapa fotlun en skerding viokomandi einstaklings.

Fétlun i frumvarpi um pjonustu vid fatlad folk med miklar studningsparfir
Hugtakid fotlun skilgreint i 1. télul. 2. gr. frumvarpsins og a eftirfarandi hatt:

Fétlun: Afleiding skerdinga og hindrana af ymsum toga sem geta komid i veg fyrir
fulla og drangursrika samfélagspatttoku til jafns vid adra. Skerdingar hlutadeigandi
einstaklings eru varanlegar og hindranirnar til pess fallnar ad viekomandi veroi
mismunad vegna likamlegrar, gedraennar eda vitsmunalegrar skerdingar eda skertrar
skynjunar.

Hér er aherslan & ad fotlun sé afleiding skerdingar og hindrana. Aherslan & skerdingu sem
orsok fétlunar er mun sterkari en i SRFF. Hér er pvi a ferdinni leifar af eldri leeknisfreedilegum
skilningi a fotlun par sem skerdingin (,,gallinn“) er alitin helsta orsék vanda fatlads félks.

Hér pyrfti ad leggja aherslu a, i anda SRFF, a0 fotlun verdi til i samspili einstaklings med
skerdingar og hindrana i umhverfinu. Hér pyrfti einnig ad taka deemi um hindranir (eins og
gert er i SRFF). Pa er i pessari skilgreiningu akvaedi um ad skerdingar viGkomandi skuli vera
»varanlegar” sem er mun sterkara or8alag en i SRFF er talad um ,langvarandi” skerdingar.
Pa ma benda & ad i skilgreiningu a fotludu folki i naesa tolulid er oréfaerdir ,langvarandi
skerdingar”. Akaflega mikilvaegt er ad ekki sé um slikt misreemi ad raeda i sému lagagrein.

Skilgreiningin a hugtakinu fétlun i frumvarpinu myndi falla betur ad skilgreiningu sattmalans
ef athygli veeri dregin ad mikilveegi samfélagslegra hindrana, (bmt vidhorfa, fordéma og
stadalmynda) og bent a mikilvaegi pess ad fjarlaegja hindranir i umhverfi og samfélagi. Vid pa
breytingu maetti hafa til hlidsjénar pau akvaedi SRFF sem fjalla um fotlun, pad er e-lid
inngangsorda. Sem daemi veeri haegt ad skilgreina fotlun sem samspil félks med skerdingar
og bess umhverfis sem hann/han byr i og hindrar fulla og arangursrika patttoku i
samfélaginu.

2. gr. 2. tolul. Skilgreiningar a fotludu folki

Fatlad folk i Samning Sb um réttindi fatlads folks
[ 1. gr. SRFF er talid upp hverjir falli undir sattmalann. | 4kvaedinu segir:



Til fatlads félks teljist m.a. peir sem eru med langvarandi likamlega, andlega eda
vitsmunalega skerdingu eda skerta skynjun og sem verda fyrir ymis konar hindrunum
sem geta komid i veg fyrir fulla og drangursrika samfélagspatttoku til jafns vid adra.

Hér er enn og aftur l6g ahersla a mikilvaegi samfélagslegra hindrana sem koma i veg fyrir fulla
og arangursrika patttoku til jafns vid adra, og ekki einblint 8 skerdingu viokomandi
manneskju.

Fétlun i frumvarpi um pjonustu vid fatlad folk med miklar studningsparfir
[ frumvarpinu er hugtakid fotlun skilgreint i 2. tolul. 2. gr.

Fatlad folk: Félk med langvarandi likamlega, gefraena eda vitsmunalega skerdingu
eda skerta skynjun sem verdur af peim sokum fyrir ymiss konar hindrunum sem geta
komid i veg fyrir fulla og arangursrika samfélagspatttoku til jafns vid adra.

Hér eru skilgreiningar SRFF og frumvarpsins nokkud samhljéda. Vi bendum hins vegar a ad i
SRFF er skilningurinn mun opnari pvi pad segir ,Til fatlads folks teljis m.a. ...” Pa bendum vid

a ad i 2. grein vaeri mikilvaegt ad draga fram eina af meginreglum SRFF, sem er ad finna i 3. gr.
d-1ig, en par segir ad ein almenn meginregla sattmalans sé , virding fyrir fjdlbreytileika og
vidurkenning a fotludu félki sem hluta af mannlegum margbreytinleika og mannkyni”. bessi
skilningur a fotlun og fotludu félki er grundvallandi i sattmalanum og aetti pvi ad koma skyrt
fram i skilgreiningum i 2. gr. frumvarpsins.

Pa itrekum vid misraemi & milli tolulida 1 og 2 bar sem annars vegar er talad um ,varlanlegar
skerdingar” og hins vegar ,langvarandi skerdingar”. Mikilvaegt er ad parna sé samraemi og vid
leggjum aherslu a ad ordfeeri SRFF um ,langvarandi” verdi notad.

2. gr., 3. tolul. Skilgreiningar a studningsporfum
[ frumvarpinu eru studningsparfir skilgreindar & eftirfarandi hatt:

Studningsparfir: barfir einstaklings fyrir pjénustu eda adstod i daglegu lifi vegna
fotlunar. Studningsparfir eru einstaklingsbundnar en geta einnig tekid mid af pérfum

fiolskyldu einstaklingsins. Vid mat a studningsporfum er studst vid samraamdar
adferdir.

Hér bendum vid a ad pessi skilgreining er afar opin og augljést ad tilkun a pessum pérfum
geta byggst 4 persénulegu mati eda gedpotta peirra sem veita pjénustu & hverjum stad. |
ljési pess ad talsverd aték og agreiningur hefur verid um pad medal pjénustunotenda og
bjénustuveitenda hvada studningspérfum skuli mzeta pa er mikilveegt ad i reglugerd verdi
kvedid nanar @ um hvernig tulka skuli ,,studningsparfir”.



Pa vekjum vid athygli 4 ad i skilgreiningunni segir ,Vio mat a studningsporfum er studst vid
samraemdar adferdir.” Pad samraeemda mat sem studst hefur verid vid undanfarin ar
svokallad SIS-mat metur studningsparfir margra hépa fatlads félks afar illa. Par ad auki er
matinu ekki beitt med peim haetti ad pad geti verio til leidbeiningar um ad meta
studningsparfir fatlads félks. Vid lysum pvi miklum ahyggjum yfir pvi ad ekki skuli vera fyrir
hendi vidunandi mat a studningsporfum.

2. gr., 4. tolul. Skilgreining a stodpjonustu
[ frumvarpinu er stodpjénusta skilgreind a eftirfarandi hatt:

Stodpjonusta: Marghattud adstol vid athafnir daglegs lifs, veitt @ grundvelli laga
bessara, sem tekur m.a. mid af einstaklingsbundnum porfum félks med hlidsjén af
6skum pess.

Hér er, jafnt og i 3. tolulid, afar opin og 6ljos skilgreining sem audvelt er ad tulka 4 ymsa
vegu. Fra hruni og fram til dagsins i dag hefur vidast hvar verid nidurskurdur a pjénustu vid
fatlad félk og mikil tregda vid ad bjdéda nyja og sveigjanlega pjoénustu. [ Stor hépur
bjénustunotenda er éanaegdur med hversu pjénustan er takmérkud (fair timar, takmarkad
hvada pjénustu skal veita, afmarkad hvar ma veita hana (t.d. adeins inni @ heimilum), o.s.frv.).

Pa segir,,..sem tekur m.a. mid af einstaklingsbundnum porfum félks...”. Hér pyrfti ad kveda
sterkar ad ordi um ad stodpjonusta skuli 2tid taka mid af einstaklingsbundnum p6rfum
folks. Og loks segir ad pjonustaun skuli veitt ...“med hlidsjon af éskum pess (fatlads folks.”.
Hér eiga oskir fatlads félks ad sjalfsogdu ad rada.

Eins og pessi skilgreining er ordud er pjonustuveitanda gefid allt vald um hvada stodpjonustu
a ad veita (byggir a tdlkun hans) og hvernig hun er veitt. Hér er haetta & ad notandinn verdi
sviptur 6llum véldum yfir daglegu lifi sinu pvi pjonustuveitandinn hefur valdid sin megin og
notandinn valdalaus.

Slika akvaedi sem petta er alls ekki i anda frumvarpsins, t.d. akveedum i 1. Grein um
markmid laganna og pvi sidur er petta i anda SRFF. Vid leggjum pvi eindregid til ad pbessari
skuilgreiningu verdi breytt a pann veg ad ljost sé ad fatlad folk geti haft vald yfir sinu
daglega lifi.

2. gr., 12, t6lul. Skilgreining @ videigandi adlogun

Videigandi adlégun er skilgreind meo eftirfarandi haetti:
Videigandi adlégun: Naudsynlegar og videigandi breytingar og lagfeeringar, sem eru
ekki umfram pad sem edlilegt ma teljast eda of ipyngjandi, par sem peirra er porf i

sérstoku tilviki, til pbess ad tryggt sé ad fatlad félk fai notid eda geti nytt sér, til jafns
vid adra, 61l mannréttindi og mannfrelsi.



Pessi skilgreining er ordrétt endurtekning a skilgreiningu a ,,videigandi adlogun”i 2. gr.
Samningi SP um mannréttindi fatlads folks (SRFF). Vid fégnum pvi en minnum jafnframt a ad
i skilgreiningu SRFF & ,,mismunun vegna fotlunar” er tekid sérstaklega fram (2. gr. 4. malsgr.)
a0 ef fotludu félki er neitad um videigandi adlogun pa feli pad i sér mismunun a grundvelli
fotlunar.

3. gr.
Réttur til pjonustu

[ bessari grein er kvedid & um ad ,Fatlad félk skal eiga rétt & allri almennri pjénustu rikis og
sveitarfélaga. Avallt skal veita fotludu folki pjonustu samkvaemt almennum 16gum & svidi
félagspjonustu, hisnaedismala, menntunar, vinnumarkadar, oéldrunarpjénustu og
heilbrigbispjénustu.”

Hins vegar segir jafnframt ad ,,Reynist pjonustuporf fatlads einstaklings eda porf fyrir
studning meiri eda sérhaefdari en svo ad henni verdi fullnaegt innan almennrar pjénustu skal
veita vidbdtarpjénustu samkvamt [6gum pessum. Pjénusta samkveemt 16gum pessum kemur
til vidbétar peirri pjénustu sem veitt er @ grundvelli annarra laga en ekki i stad hennar.”

Hér er virkjad dkvaedid um ad fatlad félk sem hefur miklar studningsparfir ,,meiri eda
sérhaefdari” en hin almenna pjénusta getur maett pa skal pessi akvedni hépur fatlads félks fa
,vioboétarpjonustu” samkvaemd pvi frumvarpi sem hér er fjallad um.

Vid viljum taka pad mjog skirt fram ad vid teljum afar mikilvaegt ad fatlad félk fai pa pjonustu
sem pad parf, hvort sem hln rdmast innan hins almenna kerfis eda sérhaefdari pjénustu.
Hins vegar lysum vid miklum ahyggjum af pvi hvernig petta verdur Gtfeert i raun. Hér virdist
fotludu félki skipt i tvo hdpa sem veita skal mismunandi pjonustu. Eins og med skilgreiningar
hér ad framan er ordalag opid og 6ljost hver 4 rétt a hverju.

Pa veltum vid upp peirri grundvallarspurningu um hvort slik ,flokkun” eda ,skipting” fatlads
félks i hopa eftir pjénustuporf samraemist SRFF sem kvedjur fast ad ordi um bann vid
mismunun a grundvelli fétlunar. Hér er fatlad félk flokkad annars vegar i pau sem hafa
,Fétt” til ymissar pjénustu sem talin er upp i pessu frumvarpi, m.a. nyjungar s.s.
notendastyrda personulega adstod, notendasamninga og fleira, og hins vegar i pau sem ekki
hafa rétt a slikri pjénustu. Pad bydur heim hasttu @ miklum agreining hversu d6ljost pad er
hverjir falla i hvorn , flokk” og 4 hvada grundvelli slikt mat eda skipting er byggo.

Vid itrekum pad sem ad framan segir a0 undanfarin ar hafa verid talsverd atok og
agreiningur um hvada pjénustu skuli veita og jafnvel gengid svo langt a0 fatlad folk hefur
farid med krofur sina @ hendur sveitarfélogum fyrir domstéla. Vio lysum ahyggjum okkar af
bessari framsetningu sem hér er og éskum eftir ad ,réttur” fatlads folks til pjénustu sé betur
igrundadur.



4, gr.
Stjornun og skipulag

Hér segir ,,Radherra fer med yfirstjérn malefna fatlads félks samkveemt 16gum pessum.
Radherra ber abyrgd a opinberri stefnumdtun i malaflokknum sem skal gerd i samvinnu vid
Samband islenskra sveitarfélaga, hagsmunasamtok fatlads folks og adildarfélog peirra. pa
skal fatlad félk eiga moguleika a virkri patttéku i stefnumdtun i malefnum sem vardar pad.”

A0 okkar mati er allt of veikburda pau akveedi sem hér eru um adkomu fatlads folks ad
stefnumoétun | malum sem varda lif pess. Ad fatlad félk skuli ,eiga moguleika a virkri
pbatttoku” er alsendis 6fullnaegjandi og alls ekki i samraemi vid SRFF par sem i 4.gr (Almennar
skuldbindingar) er kvedid @ um (i grein 4.3) ad stjornvold ,,skuli hafa ,naid samrad vid fatlad
félk og tryggja virka patttoku pess” vardandi lagasetningar og stefnu vid ad innleida SRFF.

[ bessu samhengi er mikilvaegt ad pad komi fram ad frumvarpid sem hér liggur fyrir var samid
an sliks samrads og ad einungis ein fotlud manneskja kom ad samningu frumvarpsins og ad
sl adkoma var timabundin. Hér er i engu kostud ryrd pa 6fotludu einstaklinga sem komu ad
samningu frumvarpsins, par med taldir 6fatladir fulltrdar samtaka fatlads félks. Hins vegar er
bad i andst6du vid akvaedi SRFF ad fatlad folk skuli ekki hafa att beina adkomu ad samningu
frumvarpsins. Vio teljum pau vinnubrégd amaelisverd og vonum ad slikt endurtaki sig ekki.

[ 4. gr er einnig kvedid & um eftirlit med framkvaemd laganna og kemur fram ad eftirlit er i
hondum radherra og sveitarfélaga. Vid gerum alvarlega athugasemd vid petta og bendum a
ad afar brynt er ad, auk eftirlits radherra og sveitarfélaga, verdi 6had eftirlit med
framkveemd peirrar pjénustu sem veitt er a grundvelli pessara laga.

[ Samningi SP er skyrt kvedid & um (i grein 33) ad eftirlit med innleidingu og framkvaemd
Samningsins (og pad a ekki sist vid um pau 16g sem atlad er ad innleida hann hér a landi)
skuli vera i hondum sjalfstaedra og 6hadra eftirlitsadila — annarra en peirra sem sja um
framkvaemd og pjonustu. Pad sama & vid um eftirlit og mat a peim I6gum sem hér um raedir.
Lagt er til ad eftirlit med framkvaemd laganna og mat a arangri verdi i hondum éhadra adila
og ekki i hondum velferfarraduneytis, annarra raduneyta, pjonustusveeda eda sveitarfélaga.

bad er grundvallaratridi vandadrar stjornsyslu ad framkveemdaadilar hafi ekki eftirlit med
sjalfum sér. Eftir efnahagshrunid hefur verid kallad eftir vandadri vinnubrégdum vid
stjornsyslu, ekki sist pykja eftirlitsadilar hafa brugdist. Skyrsla Rikisendurskodunar gagnrynir
bennan patt (eftirlitshlutverk radunevytisins og upplysingaéflun um sté6du malaflokksins)
sérstaklega i skyrslu sinni fra 2010. Mikilveegt er ad bregdast vid pessari gagnryni med
vidunandi haetti i frumvarpinu og kveda par 8 um 6hada og sjalfstaeda eftirlitsadila.

11. gr.
Notendastyrd persénuleg adstod

Pad sama 34 vid hér og um ymsar adrar greina frumvarps pessa ad 6ljést her hverjir eigi rétt a
beirri pjonustu sem um raedir. Hér er t.d. 6lj6st hvada einstaklingar verda metnir med ,mikla



og vidvafandi porf fyrir adstod og pjénustu”. Visum vid til fyrri rokmsemda um haettuna a pvi
a0 skilgreiningar eru déljésar. P4 minnum vid 4 ad vid éttumst ad pad sé ,mismunun 3
grundvelli fétlunar” ad neita akvednum hopum fatlads félks um grundvallarpjénustu svo sem
NPA pjénustu.

Pa bendum vid 4 ad i pessari grein, eins og i fleiri greinum frumvarpsins, er kvedid a um
flokna stjornsyslu par sem radherra gefur Ut handbdk og reglugerd — og ,,vidmid um umfang
bjonustu og lagmarsstudningsparfir...” Hér er enn og aftur 6ljést hvad i akveedum
frumvarpsins felst. Jafnframt bera sveitarfélog abyrgd a framkveemd og hvert og eitt
sveitarfélag getur sett nanari reglur ,,i samradi vid notendarad fatlads folks eda samtok
fatlads félks.” Hér er lykilatrid, eins og vidar i frumvarpinu, ad kvedid sé fastar ad ordi um
adkomu fatlads folks ad stefnumdtun og framkvaemd, ekki sist a vettvangi sveitarfélaga.

20.gr.
Radgjof vegna barna med miklar proska- og gedraskanir

Hér itrekum vid athugasemdir okkar vid ordalagid , raskanir” um skerdingu fatladra barna sbr
bad sem segir a bls. ...hér ad framan um skilgreiningar a fétlun og orénotkun par um.

[ greininni er sérstaklega talad um ad , Akvérdun (sérfraedi)teymisins er kaeranleg til
Urskurdarnefndar velferdarmala”. Vid undrumst ad pessi klausa skuli vera tekin sérstaklega
fram i pessari grein og minnum a ad 35. Gr. Keeruheimild, kvedur almennt & um keseruleidir
skv. frumvarpi pessu.

26. gr.
Haefi starfsmanna

[ VI. KAFLA er fjallad um stjérnendur og starfsfélk. Hér viljum vid benda & ad i upptalningu
um starfsfélk sem hefur ,reynslu og getu” til ad takas a vio verkefni skv. Frumvarpinu er
hvernig nefndir fotlunarfraedinar. Vid teljum edlilegt ad nefna pann sérfraedihop.
Fotlunarfraedi er nG kennd til MA og PhD gradu, auk styttra Diplémagradu, vid Hi og margir
af peim sem hafa Utskrifast Ur pvi nami starfa innan pjénustukerfis fyrir fatlad félk og vidar
bar sem unnid er ad malefnum fatlads folks. Vid leggjum pvi til ad pessu sérfreedihdpur verdi
jafnframt nefndur i greininni.

36. gr.
Samradsnefnd um malefni fatlads folks

[ VIII. KAFLI Samrad og stefnumorkun segir: ,,Radherra skal skipa samradsnefnd um malefni
fatlads félks, sem er samradsvettvangur rikisins, sveitarfélaga og hagsmunaadila.
Samradsnefndin skal skipud fulltrGum raduneytisins, rdduneytis fjarmala, fulltrGum
sveitarfélaga og fulltrGum hagsmunasamtaka fatlads félks. Hlutverk samradsnefndarinnar er
a0 vera radgefandi fyrir rd8herra vid stefnumérkun i malefnum fatlads folk.”
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Vid hljétum ad undrast ad ekki skuli gert rad fyrir neinum fra freeGasamfélaginu i pessari
samradsnefnd. NG pegar eru fyrir hendi hépur fraedimann vid Haskéla [slands & svidi
fotlunarfreeda og a fleiri svibum s.s. mannréttindalogfraedi. Jafnframt eru fyrir hendi
rannsdknasetur og ndmsbrautir vid Haskéla [slands sem einbeita sér ad kennslu og
rannséknum i anda nyrrar hugmyndafraedi Samnings SP um réttindi fatlads folks, med
aherslu 3 félagslegan skilning a fétlun og mannréttindi. Pad hlytur ad teljast edlilegt og
sjalfsagt ad leitad sé i pann pekkingarbrunn sem fraedafdlk byr yfir sem innlegg i
samradsvettvang og radgjof i malefnum fatlads folks.

V. AD LOKUM

Eins og tekid er fram i upphafi umsagnar pessarar pa hefur, iljési peirra préngu timamarka
sem gefin er fyrir umségn um frumvarpid, einungis verio teept a peim pattum sem okkur
bykja skipta allra mestu. Utilokad er ad veita malaefnalega, vandada, vel igrundada og
itarlega umsogn a svo skommum tima sem veittur er. Vid itrekum gagnryni okkar a pau
vinnubroégd sem viohofd hafa verid vardandi umsagnarferlio.

Virdingarfyllst,

Fyrir hond Rannsdéknaseturs i fotlunarfraeedum vid Haskola [slands
Rannveig Traustadéttir, préfessor og forstédumadur
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