MINNISBLAD UM SIS-MAT

Fra: Samstarfshopi um ny frumvorp, reglugerdir og NPA handbdk
Efni:  SIS-mat og framkveemd pess i USA, Kanada og islandi
Dagsetning: 15. jantar 2018

Um samstarfshopinn: | hépnum eru fulltriar fra NPA midst6dinni, Landssamtokunum broskahjalp,
Rannsoknasetri i fotlunarfraeedum vid Haskola islands, Tabu og Oryrkjabandalagi islands.

Minnisblad petta dregur fram helstu gagnryni samstarfshopsins a SIS-matid og framkveemd pess a
islandi. Vid gerum alvarlegar athugasemdir vid SIS-matid almennt og hvernig pad er framkveemd hér
& landi. Einkum motmaelum vid pvi ad SIS-mat verdi skilyrdi fyrir pvi ad einstaklingur geti sott um NPA
eins og nU er kvedid & um i Il. KAFLA, 5. grein draga ad Reglugerd um NPA, en par segir:

Einstaklingur sem fellur undir gildissvid 1 gr. getur s6tt um NPA til pess sveitarfélags par sem
hann & l6gheimili. Skilyrdi fyrir pvi ad einstaklingur geti s6tt um NPA er ad fyrir liggi almennt
félagspjonustumat (grunnmat) og SIS-mat eda annad sambaerilegt mat.

Vid gerum mjog alvarlegar athugasemdir vid pessar fyrireetlanir. Gagnryni okkar a SIS-matid og
framkveemd pess byggir & islenskum rannséknum og Gttektum, og erlendum greinum og skyrslum.
Helstu heimildir er ad finna aftast i minnisbladi pessu. Allar heimildir sem vid vitnum til, nema ein,
eru ,,6hadar". pad er, pessar heimildir eru ekki skrifadar af htéfundum SIS-matsins eda peim adilum
sem eiga hagsmuna ad gaeta, svo sem peim sem hafa innleitt matid, stadfeert og standa ad
framkveemd pess.

Gagnryni & matid SIS-matid sjalft.

1. Matio er mjog dyrt i stadfeeringu, innleidingu og framkvaemd. Ad aliti sérfraedinga er SIS
eitt dyrasta matsteekido sem na er 4 ,markadnum." Sérfreedingar benda & ad pad sé sérlega
dyrt i notkun ef pvi er s&etlad ad greina eda meta alla einstaklinga sem eru med eina eda fleiri
skerdingar.

2. SIS matio flokkar fatlad folk og smaettar pad nidur i eina télu a bilinu 1- 7 eftir pvi i
hvada stuoningsflokk viokomandi lendir skv. matinu. Margir fatladir einstaklingar (og
adstandendur peirra) benda 4 ad matid sé 6mannudlegt og nidurlegjandi. Sumir bera SIS-
matid saman vid hvernig félk med proskahdmlun (sem matid er hannao fyrir) var flokkad hér
aour fyrr eftir einni tolu (greindarvisitolu) og i framhaldi af pvi flokkad sem ,idiot", ,imbecil"
o.s.frv. | USA, padan sem SIS matid er settad, og i Kanada, er ad finna alvarlega gagnryni &
betta atridi, ekki sidur en hér & landi. [ Alberta riki i Kanada var haett ad nota SIS-matid vegna
gagnryni af pessum toga fra fotludu folki, fjélskyldum peirra og fagfolki.

3. SIS-matio leitar eftir miklu af viokveemum persénulegum upplysingum, sem hafa litio
med mat & studningsporf ad gera. batttakendur i matinu & islandi telja sumir ad matid gangi
neerri fridhelgi einkalifs.



4. SIS-matid er stadladur spurningalisti. Allir eru spurdir sému spurninga. b.e. SIS-matid er
ekki einstaklingsbundio og pad tekur ekki tillit til persénulegra 6ska og vilja, eda sérparfa hvers og
eins (sem er lykilatridi i NPA pjonustu) heldur er stadlad og notast vid somu spurningar fyrir alla. pessi
gagnryni kemur fram i baedi islenskum rannséknum og greinum, og erlendum heimildum.

5. SIS-matid virdist gera rad fyrir ad fagfolk og pjonustuveitendur eigi sidasta ordid i
skilgreiningu a porfum folks og vold til ad skilgreina hvad skuli taka vid ad mati loknu.
petta er ein afleiding pess ad matid er stadalad og 6personulegt og pvi taka nidurstdodur ekki
mid af persdnulegum éskum og vilja félks.

Samantekid um SIS-matid sjalft
Sérstaklega hvad vardar mat & NPA umsoknum
(A lika vid um mat & studningsporfum fatlads folks almennt)

Ef markmidid er ad veita einstaklingsbundna og sveigjanlega pjonustu pa gengur ekki ad
kerfig sé drifio afram af einfoldudum flokkunum smeettudum nidur i eitt namer. Matid
verdur ad vera einstaklingsbundid og persénulegt. Annad er i motsdgn vido hugmyndafraedina
um NPA, dkveedi Samnings SP um réttindi fatlads folks og markid peirra frumvarpa sem na

liggja fyrir Alpingi.

Il. Gagnryni a framkveemd SIS-matsins

1. Vié gerum alvarlegar athugasemdir vid ad SIS-matid er ekki notad hér & landi a pann
hatt sem hofundar pess atla pvi ad vera notad (sbr. skyrslu Kristinar S. Sigursveisdottur,
2012 bls. 18-19), en par segir:

SIS var fyrst og fremst préad med pad i huga ad vera verkfeeri vid gerd
einstaklingsbundinna pjénustudaetlana en héfundar bentu einnig 4 pann méguleika
ad nota nidurstéour vid skipulag pjonustu fyrir steerri hdpa eda svaedi, vid akvoroun
fjarveitinga og vid skiptingu fjarveitinga t.d. milli pjonustuveitenda. Hofundar gjalda
varhug vid pvi ad nota eingbngu nidurstddur SIS-mats, lita beri & pad sem einn ,bita i
puslid" (Thompson o.fl., 2004).

Hér & landi er SIS-matid einvérdungu notad til ad deila Gt ffarmunum. Eins og fram kemur i
erlendum og islenskum heimildum er pad talid sérlega gagnrynivert hvernig SIS er notad sem
teeki til ad deila ut fjarmunum a grundvelli einnar tolu og pvert a pad sem héfundar matsins
aetla pvi.

2. SIS-matid er hannad fyrir folk med proskahémlun. Hér & landi er matid hins vegar notad
fyrir allt fatlad folk 6had skerdingu. Vid gagnrynum hardlega pessa framkveemd. |
islenskum rannséknum kemur fram ad matid & mismunandi vel vid 6likar skerdingar og



metur illa og af mikilli Snamvamni studningsparfir f6lks med hreyfihomlun, gedfétlun og
hegdunarvanda.!

3. [ erlendri gagnryni 4 framkvaemd SIS matsins kemur i ljés ad pad hefur idulega verid
notad til ad hindra adgang ad pjonustu og réttleeta skerdingu fjarveitinga — stundum med
afar einfoldum haetti pvi nidurskurdurinn beinist ad studnings-flokkum sem byggjast a einni
t6lu, 6had einstaklingsbundnum pérfum félksins.

4. [ framkvaemd & [slandi er SIS-matid hvorki notad til ad baeta studning og pjénustu folks
sem metid er, né til ad vinna einstaklingsbundnar pjénustu- eda studningsaaetlanir. Petta
kemur fram islenskum heimildum. [ MA ritgerd Bjargeyjar Unu Hiniksdottur (2016 bls. 60)
segir um patttakendur i SIS-matinu:

Langflestir toku patt i matinu i peirri tri ad upplysingarnar, sem margar voru mjog
persénulegar, yrou nyttar til ad baeta adstod peirra en raunin var svo énnur — par sem
aldrei sté0 til ad nyta paer i peirra pagu heldur i pagu sveitarfélagana til ad Gthluta
fiarmagni til pjonustuadila. Ma pvi segja ad viomaelendur hafi tekid patt i SIS — matinu
a réongum forsendum. Petta er umhugsunarvert i ljosi pess ad flestir toldu ad peir
fengju meiri adstod en peir fa i dag ef nidurstédur SIS — matsins vaeru nyttar til ad
aatla studningsporf peirra.

Vidtalid sem SIS- matid byggir a er langt og flékid par sem m.a. er bedid um nanar og
vidkveemar persdnulega upplysingar. Ef matid er ekki notad til ad baeta studning og pjénustu
vekur pad aleitnar spurningar um hvort pad er réttleetanlegt ad nota petta dyra og flékna
mat til pess eins ad Utdeila fjarmagni byggt a einni tolu.

5. Erlendar uttektir hafa synt ad SIS-matid er oft 6areidanlegt i framkveemd og metur
studningsparfir ekki rétt. Pad sé pvi sums stadar talid évidunandi sem grundvéllur
fjarveitinga. Petta kemur m.a. fram i 6hadri Gttekt & framkvaemd SIS-matsins i Virginiu riki i
USA (sja heimild aftast).

[ nidurstodukafla Uttektarinnar kemur fram ad framkvaemd SIS-matsins er flokin og jafnframt
talsvert mismunandi a milli peirra 15 rika i USA sem notudu pad pegar Uttektin fér fram arid
2013. Bent er a ad pegar SIS er notad til ad Utdeila fjArmunum skiptir mestu ad nidurstodur
matsins (vidtalsins) séu lausar vid hagsmunaarekstra, nakvaemar og araedanlegar. betta felur
i sér ad peir sem fa pjalfun til ad framkvaema vidtalid/matid hafi ekki hagsmuna ad geeta
vardandi nidurstédurnar, séu pjalfadir a viourkenndan hatt, vidurkenndir sem SIS spyrlar, [Gti
reglubundnu eftirliti med frammistodu sinni og fai leidbeiningar og séu leidréttir eftir
porfum.

[ stuttu mali er nidurstada Gttektarinnar & framkvaemd SIS-matsins i Virginiuriki st ad mikid
vanti upp a ad framkvaemdin sé i lagi og raktir margir paettir par ad IGtandi, m.a. pjalfun
spyrla, eftirlit med framkvamd (matsvidtalinu) og nidurst6dum, mat a areidanleika
nidurstadna, samraemi milli matsvidtala, og fleira. [ skyrslunni eru settar fram margar
abendingar um breytta framkvamd matsins. Medal annars er fyrsta tillagan s ad
framkveemdin vaeri svo 6areidanleg ad tafarlaust zetti ad haetta ad nota SIS- matid med
beim hatti sem gert er og alls ekki nota pad mat sem pegar hafdi verid unnid sem



grundvoll fjarveitinga. Eins og matid veeri framkvaemt veeri pad ovidunandi sem
grundvollur & atdeilingu fjar.

Engin 6had attekt hefur verid gerd a pvi hvernig SIS-matid er framkveemt hér & landi. Afar
mikilvaegt er ad slik 6had Gttekt verdi gerd til ad unnt sé ad leggja mat & pad hvort pad er
aseaettanlegt hvernig stadio er ad framkveemdinni hér a landi.

6. Eins og yfirvold vida um heim vilja islensk yfirvéld nota SIS til ad deila ut fjarmunum &
réttlatari hatt en gert var fyrir daga SIS matsins, pegar folk med svipadar studningaparfir
fékk mismunandi fjarveitingu/pjénustu. Vido bendum & ad pad sama gerist med fjarveitingum
byggdar a SIS mati og fyrri matsteekjum. SIS-matid tryggir alls ekki ad fjarmunum sé deilt &
réttlatan hatt. pratt fyrir ad einstaklingar séu med somu eda svipada skerdingu og par med
metnir med svipadar studningsparfir pa geta viokomandi buid vio élikar adsteedur, haft
mismunandi &hugamal, parfir, éskir og lifsstil. Ef litid er til 6ska og parfa fatlads folks er ljost
a0 stdolud og épersénuleg utdeiling fjar, byggd a einni tolu, er ekki i samreemi vid natima
hugmyndafraedi um einstaklingsbundna pjénustu.

7. Rannséknir & framkveemd SIS-matsins hér & landi synir ad pad er 16ng bid eftir pvi ad fa
mat. Auk pess er 16ng bid eftir nidurstédum matsins. Matid er pvi i sumum tilvikum drelt
pbegar pad er sent til pjénustuadilans.

8. Vio gagnrynum jafnframt ad nidurstodur matsins eru sjaldan eda ekki kynntar fyrir peim
sem fara i SIS-mat. | MA ritgerd Bjargeyjar Unu Hiniksdottur (2016 bls. 60) segir um
patttakendur i rannsékn hennar sem hoéfou farid i SIS-mat: ,,Athyglisvert er ad patttakendur
fengu hvorki kynningu & nidurstddum eda teekifzeri til samtals um hvernig peir vildu ad porf
peirra veeri matt." Sama gagnryni kom fram vardandi skort & kynningu & matinu adur en folk
for i matio.

Samantekid um framkveemd SIS-matsins
Sérstaklega hvad vardar mat & NPA umsoknum

Ohéadar uttektir svo og fatlad folk, fjolskyldur peirra og fagfélk, hér & landi og erlendis, hafa
sett fram mjog alvarlega gagnryni & framkvaemd SIS-matsins. Bent er & ad pad sé dvidunandi
ad matstaeki sem atlad er sem grundvollur fjarveitinga og pjonustu skuli vera jafn umdeilt og
raun ber vitni. Og skuli par ad auki vera mjog kostnadarsamt og svo flékid i framkvaemd ad
erfitt er ad framkvaema matid pannig ad aseettanlegt er.

Mikilveegt er ad notkun SIS-matsins sé endurskodud, baedi matid sjalft en ekki siour hvernig
pad er framkveemt hér & landi. Gera parf 6hdda uttekt & matinu, kostnadi vid pad, arangri
pess og reynslu helstu hagamunaadila.

par til slik attekt hefur farid fram leggjumst vid eindregid gegn pvi ad pad sé innleitt sem
mat & umséknum um NPA pjénustu.

pad er fjoldi matsteekja sem meetti nota i stadinn fyrir SIS-matid en vid teljum mikilveegt ad
aherslan verdi ekki einungis 4 ad finna eitthvad i stad SIS sem getur metid parfir folks. A
sama tima og vid teljum ad innleida eetti matstaeki sem m pjénar porfum fatlads folks betur



en SIS-matid, en leggjum ekki sidur dherslu & ad endurskilgreina hvad a ad vera i forgangi. Ad
okkar mati a4 ekki ad beina fjarmagni og orku i pad ad leggja ofurdhersla 4 mat &
pjonustuporfum. pad er ekki pad sem skiptir mestu.

i stad pess ad ausa fé i mat & studningsporfum leggjum vid aherslu & féd verdi notid i aukna
0g beetta pjonustu og ad préad sé fyrirkomulag sem er snidid ad einstaklingsbundnum
porfum fatlads folks og studlar ad jafnrétti, mannréttindum og samfélagspatttoku.

Samrymist ekki Samningi Sameinudu pjédanna um Réttindi fatlads folks

Ad lokum er vakin athygli & pvi ad Nefnd Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks gaf
nylega Ut almennar abendingar nr. 5 um hvernig talka skuli 19. gr. Samnings Sameinudu
bjédanna um réttindi fatlads folks (SRFF). Greinin fjallar um rétt fatlads félks til ad lifa
sjalfsteedu lifi og vera patttakendur i samfélaginu. Hvad vardar greiningaradferdir segir m.a. i
pessum athugasemdum um hvernig greinin skuli tulkud eftirfarandi:

61. States parties shall incorporate the following elements into the eligibility
criteria for access assistance: The assessment should be based on a human rights
approach to disability, focus on the requirements of the person because of barriers
within society rather than the impairment, take into account, and follow a person's
will and preferences, and ensure the full involvement of persons with disabilities in
the decision-making process.

63. Support for persons with disabilities should be assessed, through a personalised
approach, and tailored to the specific activities and actual barriers that persons with
disabilities face in being included in the community. The assessment should
acknowledge that persons with disabilities require access to participate in activities
that are varying over time. States parties should ensure that personalization of
support, including cash transfers/personal budgets, take into account and address
the challenges that persons with disabilities face when living in rural and/or urban
areas.

Af pessum leidbeiningum um hvernig talka beri samninginn er ljost ad st adferd ad beita SIS
mati alhlida & alla einstaklinga sem saekja um NPA er 6haef og samrymist ekki SSPRFF.
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