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Utdrattur

[ bessari ritgerd er fjallad um patttoku fatlads folks i akvardanatéku um pjonustu & eigin
heimili. Skodad er hvernig patttaka fatlads félks kemur fram i akvardanatéku a eigin
bjénustu ut fra hugmyndafraedi, lagalegri préun og i framkvaemd.

Mismunandi skilningur a fétlun kom fram a 20. 6ldinni sem endurspegladist i
vidhorfum og pjonustu fatlads folks. Hugmyndafraedi 4 bord vid edlilegt lif og sjalfstaett
lif attu sinn patt i breyttum vidhorfum til fatlads folks asamt barattu- og

hagsmunahdpum fatlads folks sem bardist fyrir auknum réttindum.

Notendastyrd persénuleg adstod (NPA) fellur undir notendastyrda pjénustu og er
bad pjonustuform ordid vinseelt i pjonustu vid fatlad folk vida um heim. Su pjénusta
byggir a pvi ad fatlad folk taki dakvardanir um eigin pjonustu, hvernig hun er, i hve miklu
magni og hver pad er sem adstodar. Pjonustan er snidin ad pérfum fatlads folks og hafa
rannséknir synt ad han yti undir sjalfstaedi og sé valdeflandi. Reynsla NPA & islandi er

stutt en unnid er ad pvi ad l6gfesta pjonustuna inn i islenskt lagaumhverfi.



Formali

Pessi ritgerd er 12 eininga lokaverkefni til BA-gradu i félagsradgjof vid Héaskola Islands.
Leidbeinandi minn var bpor Gardar bérarinsson og vil ég pakka honum fyrir gott og
faglegt samstarfid vid gerd pessarar ritgerdar. Eg vil pakka Ingunni borvardardéttur
sérstaklega fyrir yfirlestur og gédar abendingar. Einnig vil ég pakka foreldrum minum
fyrir godan studning og yfirlestur. Pa vil ég pakka syni minum honum Mariné Atla fyrir
ad halda mér félagsskap og sja til pess ad ég myndi ekki gleyma ad leika mér reglulega
inn & milli skrifa. Ad lokum vil ég pakka kaerustu minni Helgu Sigranu Omarsdéttur fyrir
6metanlega adstod og studning vid gerd ritgerdarinnar, an hennar vaeri pessi ritgerd

ekki til.
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1 Inngangur

Lengi vel einkenndust samfélog i heiminum ad adgreiningu fatlads folks og almennings

og var fatlad folk innilokad a stofnunum an allrar patttdku. Pad var i kringum arid 1970

sem vidhorf almennings for ad breytast gagnvart fotludu félki og i kjolfarid vard fatlad folk
synilegra i samfélaginu. Astaeduna ma rekja til hagsmunasamtaka fatlads félks sem

kom fram a@ pessum tima. Helstu barattumal peirra voru aukin mannréttindi og

moguleikinn a sjalfsteedu og edlilegu lifi til jafns vid 6fatlad folk. Par kom hugmyndin ad
personulegri pjonustu sem atti eftir ad taka vid af peirri stofnanavaedingu sem hafdi

verid vid lydi. Aukin dhersla vard a studning i pjonustu vid fatlad félk og valdeflingu i

stad mismunar og valdleysis (Shakespeare, 2006; WHO, 2011).

A islandi hefur ordid hréd préun i malefnum fatladra. Fra fyrstu 16gum sem sett voru
arid 1936 og fram til dagsins i dag hafa att sér stad gridarlegar breytingar, svo sem lagalegar,
samfélagslegar og félagslegar. A peim tima sem fyrstu 16g komu fram var talad um fatlad félk
sem favita sem ekki gatu séd um sig sjalfir (Margrét Margeirsdéttir, 2001). | dag aftur & méti
er |6gd dhersla & ad fatlad folk taki patt i samfélaginu og hafi ahrif @ pa pjonustu sem pad
barf vegna f6tlun sinnar. SU pjénusta sem talin er henta hvad best og yta undir sjalfstaedi og
patttoku fatlads folks er notendastyrd pjonusta. bar er dkvardanataka fatlads folks hofd i
fyrirrimi par sem pad feer ad lifa sjalfstaedu lifi an adgreiningar (WHO, 2011).

Markmid ritgerdarinnar er ad varpa ljési @ patttoku fatlads folks i pjonustu @ grundvelli
hugmyndafraedi, lagalegri préun og framkveemd par sem sjénarhorni er einkum beint ad
bjénustu vid fatlad folk @ heimilum sinum. Einn mikilvaegasti pattur i pessu eru moéguleikar
fatlads folks ad hafa stjorn a eigin lifi og adsteedum. Jafnframt verdur notendastyrdri
bjonustu gerd skil sem hefur pad ad markmidi ad auka patttoku fatlads folks. bar verdur
uppbygging pjonustunnar kynnt asamt pvi ad skoda medal annars forsendur og hindranir

bjénustunnar.

[ ritgerdinni verdur leitast eftir pvi ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum:

1. Hvernig kemur patttaka fatlads folks fram i akvardanatdkum a eigin pjonustu?

2. Hverjar eru forsendur og hindranir notendastyrdrar persénulegrar adstodar?



Ritgerdin er skrifbordsrannsékn og vid gerd hennar var studst vid baekur, rannsoknir,
skyrslur, upplysingar af heimasidum raduneyta og fraedigreinar dasamt 16gum, reglugerdum,
framkvaemdaraaetlunum og sattmalum.

Ritgerdinni er skipt upp i fimm kafla, ad medtéldum inngangi, umraeedum og
lokaordum. Annar kafli inniheldur fraedilega umfjollun par sem fjallad verdur um dlikan
skilning @ fétlun dsamt préun hugmyndafraedinnar i malefnum fatlads félks. | pridja kafla
verdur farid yfir mannréttindi og lagalega préun fatlads félks & Islandi. Peim kafla er skipt
upp i nokkra undirkafla par sem sattmadlar, lagaleg préun, reglugerdir og
framkvaemdaraaetlun koma fyrir. Fjérdi kaflinn fjallar um vinnuaferd sem studlar ad patttoku
fatlads folks. | peim kafla verdur fjallad um notendastyrda pjonustu par sem notendastyrd
persénuleg adstod verdur i adalhlutverki. Fimmti kaflinn inniheldur sidan umraedur par sem
rannsoknarspurningum ritgerdarinnar verdur svarad. Sjotti og sidasti kaflinn hefur ad geyma

lokaordin par sem vangaveltur héfundar ritgerdarinnar koma fram.



2 Freedileg umfjollun
A 20. 6ldinni kom fram élikur skilningur & fétlun. Préunin endurspegladist i rikjandi menningu
hvers tima og voru aherslur peirra dberandi i pjonustu vid fatlada.

[ fyrri hluta pessa kafla verdur gerd grein fyrir élikum skilningi & fétlun. Fjallad verdur um
leknisfraedilegan og félagslegan skilning a fotlun. Félagslegur skilningur a fotlun skiptist i tvo
sjénarhorn en pau eru Breska félagslega sjonarhornid og Norraena tengslasjonarhornid og
verdur peim gerd skil hér ad nedan. [ seinni hluti kaflans verdur farid yfir pa préun sem ordid
hefur i malefnum fatlads félks med tilkomu a nyrri hugmyndafreedi og adferda i pjéonustu. bar
verdur 16g0 ahersla @ hugmyndafraedi um edlilegt lif, valdeflingu og sjalfstaett lif. Mikilvaegt
er ad skoda hvernig préun hugmyndafradinnar hefur endurspeglast i breyttum aherslum i

bjonustu vid fatlad félk.

2.1 Leeknisfraedilegur skilningur a fotlun

Fotlunarfraedi a sér baxedi fraedilega forségu og pdlitiskar raetur. Um 1950 pegar fraedimenn
byrjudu ad skrifa a alpjédavisu féru fraeedilega kenningar i fotlunarfreedi ad lita dagsins ljds.
Skrifin einkenndust i byrjun ad mestum hluta af laeknisfraedilegum skilningi @ fotlun
(Rannveig Traustaddttir, 2006).

Leeknisfraedilegur skilningur a fotlun a@ raetur ad rekja til mannkynsbétastefnunnar
sem var radandi i pjédfélagsumraedu a fyrri hluta 20. aldar. SU umraeda snérist medal annars
um heilbrigdis-, félags- og menntamal. Samkvamt peirri stefnu var litid a félk med andlega
og likamlega sjukddoma eda fatlanir sem pa allra éhaefustu i samfélaginu. Neikvaedni i gard
fatlads folks var mikil, pad talid andfélagslegt og eetti ad loka inni a@ stofnunum aevilangt
(Unnur B. Karlsdottir, 1998).

Pessi syn a fatlad folk endurspegladist i laeknisfraedilegum skilningi sem leit a fétlun
sem likamlega skerdingu og persénulegan harmleik. Fotlun var skilgreind sem takmorkud
geta eda vanhafni til ad framkvaema athafnir eins og edlilegt paetti. Pad var pvi talid fyrir
bestu ad fatlad folk veeri busett & sértaekum stofnunum. bad geeti ekki séd um sig sjalft og
pyrfti ad vera uppa adra komid vardandi athafnir daglegs lifs. Med laeknisfraedilegum
skilningi @ fotlun var leitast eftir ad finna hvada likamlegu og andlegu paettir pad voru sem
ollu skerdingu, hver videigandi leekning var, hvada medferd, endurhaefing og umonnun

passadi fyrir hvern og einn. Ekki var litid svo a ad umhverfi og ytri adstaedur einstaklinga



hefdu ahrif a fotlun heldur nzer eingdngu horft 4 likamlega og andlega paetti (Rannveig
Traustadottir, 2006).

| félagsfraedi ma rekja upphaf laeknisfraedilegs skilnings til félagsfraedingsins Talcott
Parson. Hann hélt pvi fram ad haegt veeri ad nyta laeknavisindin sem félagslegt taumhald i
samfélogum. Rit hans um sjukdéma og sjukddomstengda hegdun endurspeglast i
leeknisfraedilegum skilning en hann vildi meina ad fétlun veeri hvorki heilbrigd né edlileg og
taldi hana fravik fra hinu edlilega. Folk sem vaeri heilbrigt veeri edlilegt og hefdi badi feerni og
getu til ad afkasta einhverju til samfélagsins. Aftur @ méti vaeri afbrigdilegt astand ad vera
med sjukdom sem i kjolfarid gerdi folk évirkt og had 68rum (Parsons, 1951). Hugmyndir
Parsons hofdu mikil ahrif @ adra félagsfraeedinga en skilningur hans a fétlun hefur saett mikilli
gagnryni. Gagnrynin felst i pvi ad ekki sé tekid mid af umhverfis- og samfélagspattum pegar
astaeda skerdingar sem leidir til fotlunar er skodud (Barnes, 1998; Rannveig Traustadottir,

2006).

2.2 Félagslegur skilningur a fotlun

Ut frd hugmyndum Parsons vard félagsfraedileg greining a fétlun ad vidfangsefni freedimanna
og bpeir féru ad skoda hvernig samfélog bregdast vid fotludu félki. Ervin Goffman,
bandariskur félagsfraedingur var einn peirra freedimanna. Um tima dvaldi Goffman a medal
sjuklinga a gedsjukrahusi og safnadi upplysingum fyrir rannsékn um akvedna peetti i lifi
sjuklinga. par tok hann eftir mikilli fjarleegd milli starfsfélks og sjuklinga og voru samskipti
beirra afar épersonuleg. Sjuklingar lifdu vid évidunandi adbunadi og sleema medferd. Allt
vald var tekid af sjuklingum par sem sjalfsmynd peirra var brotin nidur og byggd upp aftur
eftir gildum sjukrahussins (Goffman, 1961).

Goffman gaf ut bok arid 1963 sem bar nafnid Stigma en i henni varpar hann ljosi a pad
hvernig samfélog flokka einstaklinga og stimpla med neikvaeedum heetti i gegnum félagsleg
samskipti (Goffman, 1963). Aukin athygli vard a neikvaedum hlidum gedsjukrahisa og
solarhringsstofnanna fyrir fatlad foélk og i kjolfarid féru fleiri freedimenn ad rannsaka slikar
stofnanir. Skrif Goffmans attu sidan patt i pvi ad leggja grunninn ad félagslegum skilningi a
fotlun (Goffman, 1961). [ kjdlfarid komu félagsleg sjénarhorn fram & sjénarsvidid og i peim
var farid ad horfa i meira maeli 3 fatlad folk sem edlilegan hlut af samfélaginu par sem

margbreytileiki einstaklinga var talinn edlilegur (Maria Jonsdéttir, 2006).
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2.2.1 Breska félagslega sjonarhornid

pekkt sjonarhorn sem byggir a félagslegum skilningi er Breska félagslega sjonarhornid. pad er
baedi réttekt og umdeilt sjdnarmid, til ad mynda vegna pess ad gerd var endurskilgreining a
hugtakinu fétlun (Rannveig Traustadottir, 2006). Farid var ad nota hugtakid fotlun sem
yfirhugtak sem nota aetti um allt fatlad folk. Skilningur hugtaksins felst i aherslum a ad draga
fram mikilveegi samfélagslegra patta eins og pjonustu vid fatlad félk sem purfa @ sérstokum
studningi ad halda. Samhlida nyrri merkingu @ hugtakinu var dherslan @ ad ekki aetti ad gera
ba krofu til fatlads félks ad laga sig einhlida ad samfélaginu heldur ad mikilvaegt vaeri ad
samfélagid og umhverfid yrdi lagad ad porfum fatlads folks (Rannveig Traustaddttir, 2006).

Sjonarhornid a reetur sinar ad rekja til barattu fatlads félks en yfirlysing kom fra
samtokum fatladra i Bretlandi arid 1975 og var su yfirlysing afar réttaek og ahrifamikil & peim
tima (Union of the Physically Impaired Against Segregation, 1997). Yfirlysingin fjalladi um
ahrif félagslegra patta og hvernig umhverfid hefur ahrif a einstaklinga. Einnig var 16gd ahersla
a ad gerdur yrdi greinarmunur a skerdingu og fétlun. Munurinn a skerdingu og fétlun var sa
ad skerding a vid um likamlega skerdingu eda takmarkada virkni en fotlun um félagslegar
hindranir (Burchardt, 2004).

Breska félagslega sjonarhornid lagdi aherslu 8 paer félagslegu, efnahagslegu og
umhverfislegu hindranir sem valda pvi ad fatlad folk @ erfidara med patttoku i samfélaginu
(Burchardt, 2004). pad gerir pvi rad fyrir pvi ad fotlun sé afleiding af peim félagslegu
hindrunum og takmoérkudum moguleikum folks med skerdingu til pess ad framkvaema
athafnir daglegs lifs. Félagslegar hindranir leida pvi til fotlunar en ekki skerding einstaklinga
sem slik. Tom Shakespeare (2006) hefur gagnrynt breska félagslega sjénarhornid, telur pad
takmarkad og hafa fleiri galla en kosti. Ad hans mati lagdi likanid of mikla aherslu @ ad
félagslegar hindranir orsaki fétlun og ad pad sé horft algjorlega framhja peim likamlegu og
andlegu skerdingum sem einstaklingar hafa. Pad var talid geta mismunad Slikum hopum

fatlads folks par sem horft er framhja pérfum peirra og hagsmunum.

2.2.2 Norraena tengslasjonarhornid
Hugmyndir breska sjonarhornsins h6fdu ahrif @ norraena fraedimenn og i kringum 1970 for
umradan ad snuast um sameiginlegan skilning fétlunar. Um var ad reeda gagnryni a hinn

leknisfraedilega skilning fotlunar og farid var ad taka mid af tengslum fatladra vid umhverfi
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sitt asamt fleiri pattum. Freedimadurinn Jan Tgssebro nefndi pennan nyja skilning, Norraena
tengslasjénarhornid a fétlun. Norrena tengslastjornarhornid gerir rad fyrir ad samfélagio
moti sig ad porfum fatladra ekki sidur en ad fatladir moéti sig ad samfélaginu (Gustavsson,
Sandvin, Traustadoéttir og Tgssebro, 2005; Tgssebro, 2004).

Norraena sjénarhorninu var skipt upp i prju meginatridi; Fotlun er misreemi milli
einstaklings og umbhverfis, fotlun er adstaedubundin og fotlun er afstaed (Rannveig
Traustadéttir, 2006). | fyrsta lagi er talad um ad fotlun sé misraemi milli einstaklinga og
umhverfis og er pa att vid ad umhverfid geri ekki rad fyrir mismunandi pérfum einstaklinga.
Vid petta misreemi, geta myndast hindranir fyrir pa einstaklinga sem hafa ekki pa faerni sem
skilgreind hefur verid sem edlileg feerni. [ 68ru lagi ad fétlun sé adstaeedubundin og er talid ad
folk geti verid fatlad @ einum stad en a peim naesta sé pad ekki fatlad. Til ad taka deemi um
bad er ad blindur einstaklingur er ekki fatladur pegar ad hann talar i sima. bPad er pvi
umhverfid sem hefur ahrif a skerdingu hja félki sem getur par af leidandi leitt til
adstaedubundinnar fétlunar. Sidasta atridid er ad fotlun sé afstaed. Par er pvi haldid fram ad
bad sé mismunandi eftir samfélégum hvort ad folk teljist fatlad pvi pzer adferdir sem notadar
eru til ad skilgreina fotlun eru dlikar milli landa (Rannveig Traustadoéttir, 2006).

Fra pvi um midjan sjéunda aratuginn hefur pennan nyja norraena skilning a fétlun matt
finna i 16gum, reglugerdum og skyrslum & Nordurléndunum. P3 er att vid hinn félagslega og
umhverfislega patt fotlunarinnar sem studlar ad pvi ad fjarleegja samfélagslegar hindranir,

laga umhverfid ad fotludu foélki og veita pvi pjénustu (Rannveig Traustadéttir, 2006).

2.3 proun hugmyndafradinnar i malefnum fatlads folks

Réttindi fatlads folks og annarra minnihlutahdpa hafa verid brotin i gegnum tidina og fatladir
buid vid mismunun af ymsum toga eins og utskufun, adgreiningu og valdaleysi. Umraeda um
st6du og adbunad fatlads foélks hofst a sidari hluta sidustu aldar dsamt framférum asamt pvi
ad vidhorf til fatlads folks hafa breyst til hins betra. Adgerdir Sameinudu pjédanna urdu
medal annars til pess ad mannréttindi fatlads félks urdu meiri og almenningur vard
upplystari um adsteedur peirra. Upp fra pvi for fatlad folk ad berjast sjalft fyrir podlitiskum
réttindum sem leiddi til jakveedrar préunar til aukinna réttinda (Maria JOnsdéttir, 2006;

Rannveig Traustadoéttir, 2006).
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2.3.1 Edlilegt Iif

Ymsar barattuhreyfingar og hagsmunasamtok fatlads félks i Bandarikjunum og i mérgum
[6ndum Evrépu stigu fram a peim tima sem félagslegi skilningur fétlunar var ad koma fram.
Barist var fyrir sjalfstaedi dsamt vidurkenningu i samfélaginu dn mismununar (Brynhildur G.
Flévenz, 2004; Rannveig Traustadottir, 2006). bjédfélagsbreytingar attu sér jafnframt stad a
Vesturlondum og velferdarkerfi i Skandinaviu lagdi dherslu a betri lifskjor en adur vegna
mikillar frampréunar. Pad ma lita til norraena tengslasjéonarhornsins i pessu samhengi par
sem hugmyndir préudust & grundvelli pess. Jafnframt var tekid mid af
mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjédanna sem sampykkt var arid 1948. bessi nyja
hugsun byggdi 4 hugmyndinni um edlilegt lif (e. normalisering) og vard grundvollur ad baettri
bjonustu vid fatlad félk (Maria Jonsdottir, 2006).

Upphafsmadur hugmyndafreedinnar um edlilegt lif var danskur |6gfreedingur, Bank
Mikkelsen og skilgreindi hann hugtakid edlilegt lif fyrst arid 1959. Saenski félagsfraedingurinn
Bengt Nirje préadi hugmyndir Mikkelsen en hann setti fram adra skilgreiningu a hugtakinu
arid 1969 og lagdi hann aherslu a lifshlaup fatlads folks og ad fatlad folk gaeti lifad til jafns vid
6fatlad folk (Nirje, 1980). A pessum tima bjé fatlad félk & stofnunum og var hugmyndafraedin
byggd 4 pvi ad lifa sem edlilegustu lifi innan peirra stofnanna (Margrét Margeirsdéttir, 2001).
Seinna proadi Wolf Wolfenberger hugmyndir Mikkelsen og Nirje og lagdi aukna aherslu a
patttoku fatlads folks i samfélaginu og ad pad hefdi par hlutverk og félagsleg gildi.

Wolfenberger (1980; 1998) endurskilgreindi hugtakid edlilegt |if og gaf pvi nafnid
Social Role Valorization sem hefur verid skilgreint sem gildisaukandi félagsleg hlutverk a
islensku. A peim tima var fétlun talin fravik sem vard til pess ad fotludu félki var baedi hafnad
og stimplad af samfélaginu. Eins vaeri pad jafnframt liklegra til ad lenda i neikvaedum
hlutverkum vegna pess ad peim var ekki zetlad ad taka virkan patt i samfélaginu.
Wolfenberger gagnryndi pessa hugsun og taldi ad pad pyrfti ad skapa jdkvaeda imynd i
samfélaginu til ad koma i veg fyrir slikt. Hann vildi pjalfa fatlad félk og lagdi aherslu a proska
bess med pad ad markmidi ad gera pad haeft til ad geta gegnt storfum i samfélaginu, pad
taldi hann ad myndi leida til vidurkenningar og sampykktar i samfélaginu. Einnig taldi hann
ad til pess ad fatlad folk myndi 60last géda sjalfsmynd pa vaeri lykilatridi ad pad myndi fa
virdingu fra samfélaginu.

Hugmyndafraedin um edlilegt lif byggdi 8 mannudarsjonarmidum og atti vid um alla

broskahefta og fatlada, 6had aldri og proskaskerdingu (Margrét Margeirsddttir, 2001). Hiun
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gerir rad fyrir ad skapa eigi fotludu folki pau skilyrdi ad hafa stjérn og val um pad hvernig pad
lifir sinu eigin lifi og geti lifad i samrami vid adra i samfélaginu. Fatlad folk @ ad hafa frelsi til
bess ad dkveda hvernig pjonustu pad vill fa, hvar hdn sé veitt og hver pad er sem veitir hana.
Er pvi um ad raeda notendastyrda personulega adstod (Gudny Jonsdoéttir og Snaefridur b.
Egilson, 2013; Morris, 2004; Vilborg Johannsddttir, Freyja Haraldsdottir og Rannveig
Traustadottir, 2009).

Natengt hugtakinu edlilegt lif er hugtakid blondun (e. integrering). Pad hugtak byggir &
beirri hugmynd ad fatlad folk a ad fa taekifeeri til pess ad eiga samleid med 6drum og rjufa
bannig pa einangrun sem pad byr vid. Fatladir eiga pvi ad hafa adgang ad pvi stunda sama
skola og adrir i samfélaginu, stunda vinnu @ almennum vinnumarkadi og bua i navist vid adra

ofatlada einstaklinga (Félagsmalaraduneytid, 2007).

2.3.2 Valdefling

Fra pvi @ 7. aratugnum hefur umfjéllun um valdeflingu ordid algengari i réttindabarattu
ymissa samfélagshopa. Sidustu ar hefur hugtakid fest sig i sessi og er baedi mikilvaegt hugtak
og taeki i barattu fatlads folks fyrir hagsmunum sinum (Evrépurddid, 2004). Valdefling sem
hugtak hefur verid skilgreint 8 ymsa vegu og hafa fraedimenn ekki getad komid sér saman um
eina skilgreiningu 4 hugtakinu, ef til vill vegna pess ad hugtakid er notad i mismunandi
tilgangi og & margvislegum malasvidum. Innan félagsvisinda eru pd flestir fraedimenn
sammala um ad hugtakid snuist i meginatrioum um ad fdlk 6dlist meiri stjorn a eigin lifi
(Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).

Sagan hefur synt ad fatlad folk hefur gert tilraunir til ad berjast fyrir sjalfstaedi,
jafnrétti og rétti til sjalfsakvardana. Efnahags- og samfélagslegar hindranir eru daemi um
hindranir sem maett hafa fotludu folki i peirri barattu. Vidhorf og viomaét almennings hefur
gert pad ad verkum ad fatlad folk upplifir ad pad sé litid hornauga vegna krafa sinna um
bessa peetti. Sama ma segja um ymsa adra peetti eins og stofnanamidada pjonustu,
fagmennsku, samstarf a milli fagfélks og varfaerni i akvérdunartdku. betta eru peettir sem
geta komid i veg fyrir valdeflingu i vinnu med fotludu félki. Einnig hefur verid litid a fatlad
folk sem vidfangsefni og skjolstaeedinga fremur en patttakendur og manneskjur, asamt pvi ad

vera ekki ekki gildir pjéofélagspegnar (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006; Ratzka, 2002).
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Mikilvaegt er ad baedi hagsmunasamtdk fatlads félks og peir sem annast og stjérna
bjénustu vid fatlad folk geri sér grein fyrir pvi ad valdefling kemur ekki ad sjalfu sér og krefst
akvedinnar vinnu. Meginmarkmid valdeflingar er ad félk fai aukin ahrif a inntaki, edli og
framvindu adstaedna sinna. Hja fotludum snyr valdefling ad pvi ad baeta og efla sjalfsmynd,
sjalfsvirdingu, félagslega stodu og lifsgaedi (Félagsmalaraduneytid, 2007).

Valdefling er mikid notud i notendasamradi i samstarfi vid fatlad félk. Notendasamrad
a sér eins og valdefling margar skilgreiningar. Haegt er ad tala um notendasamrad pegar folki
er gefid aukid vald yfir adstaedum sinum og pad haft med i akvordunum um lif sitt (Warren,
2007). Til pess ad valdefling hja fotludu folki geti att sér stad parf ad faera vald og
akvardanatokur fra pvi ad vera sérfraedistyrd yfir i ad vera notendastyrd. Lita a fatlad félk
sem sérfraedinga i eigin porfum og gera peim kleift ad vera peir haefustu til pess ad leggja
mat 4 parfir sinar, adstaedur og langanir dasamt pvi ad fa ad taka dkvardanir um eigid lif 6had
borfum pjénustuveitenda (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006). Mikilvaegt er pé ad gera sér
grein fyrir pvi ad notendastyrd pjonusta hentar ekki alltaf i pjonustu vid fatlad folk. Fatlad
folk er fjolbreyttur hépur og getur afmarkadur hdpur peirra att erfidara med ad taka
akvardanir um lif sitt. [ pvi samhengi parf lika ad hafa hugfast ad dryggi fatlads félks og peirra

sem veita pjonusta sé i forgangi (Ottman, Laragy og Damonze, 2009).

2.3.3 Notendastyrd persdénuleg adstod og sjalfsteett lif

Hugmyndafraedin um sjalfstaett lif (e. independent living) ma rekja til 7. dratugsins og er
frumkvodull hugmyndafraedinnar bandarikjamadurinn Ed Roberts. Roberts lamadist adeins
fimm ara gamall en hann gafst ekki upp og stofnadi & sinum haskdladrum, arid 1972
midstodina Berkeley i Kaliforniu asamt fleiri fotludum stddentum. Laeknisfraedilegum
skilningi a fotlun var hafnad og var hugmyndafraedin byltingarkennd sem leiddi af sér mikilar
breytingar medal fatlads félks. Hugmyndafraedina ma pvi tengja vid barattu fatlads folks fyrir
auknum réttindum sinum (Evans, 2001; Vilborg J6hannsdéttir og Freyja Haraldsddttir, 2010).

Til pess ad fatlad folk geti lifad sjalfstaedu lifi parf ad vera akvedin undirstada og hafa
verid nefnd fimm atridi i pvi samhengi. bau eru; heimili, notendastyrd persénuleg adstod
(NPA), samgongu- og ferdafrelsi, adgengi-og jafningjafreedsla og radgjof. begar talad er um
ad heimili sé eitt af undirstédum pess ad lifa sjalfstaedu lifi pa er att vid ad fatlad folk purfi ad

eiga heimili sem maetir pérfum pess. bvi naest ad ef fatlad foélk atlar ad bua a eigin heimili pa
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burfi pad ad fa notendastyrda personulega adstod til pess ad sinna porfum daglegs lif. bridja
atridid fjallar um ad samgongur purfi ad vera i lagi svo ad fatlad félk einangrist ekki inn a
eigin heimili. Fjorda atridid er ad gera purfi fotludu folki kleift ad komast a milli stada an pess
ad adgengi hindri pad. Fimmta og sifasta atridid fjallar sidan um mikilvaegi pess ad veittar
séu upplysingar og radgjof um réttindi fatlads félks og hvada leidir séu feerar til pess ad geta
lifad sjalfstaedu lifi (Evans, 2001).

Hugmyndafraedin grundvallast i ad allt folk geti tekid eigin dkvardanir, 6had edli og
alvarleika skerdingar. Jafnframt ad allt folk hafi stjorn og rétt til ad taka fullan patt @ 6llum
svidum lifsins. bPad endurspeglast i pvi ad fatlad folk hafi frelsi til pess ad akveda hvernig
bjonustu pad vill fa, hvar hun sé veitt og hver pad er sem veitir hana. betta snyst um val til

bess ad stjérna sinu daglega lifi eins og 6fatladur einstaklingur (Evans, 2001; Ratzka 2005).
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3 Mannréttindi og lagaleg préun 4 islandi
Hugmyndafraedin um edlilegt lif og blondun sem fjallad var um hér ad ofan hafa haft
toluverd ahrif a vidhorf stjérnvalda um allan heim. Pegar méta a stefnur og strauma i pessum
malefnum hafa stjornvéld i auknum meeli sdst eftir auknu samstarfi vid fatlad folk eda
samtok sem vinna ad réttindum peirra (Barnes, 2003).

| bessum kafla verdur byrjad & ad fjalla almennt um mannréttindi fatlads félks og
brounina ad sampykkt Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks. par a eftir
verdur fjallad um pa lagalegu préun sem ordid hefur a islandi fra pvi ad fyrstu 16g voru sett
hér a landi og fram til dagsins i dag. Log0 verdur sérstok ahersla a ad varpa ljosi a paer greinar
i l6gum og reglugerdum sem taka til aukinnar patttoku og aukins réttar i pjonustu vid fatlad
folk. Tilgangur pess ad gera grein fyrir peirri préun er ad skoda peer miklu breytingar sem
ordid hafa & réttindum fatlads félks. | sidasta hluta kaflans verdur fjallad um reglugerd um
fatlad folk a heimili sinu en i henni koma fram medal annars dkvaedi sem studst er vid pegar
mat @ studningsporf fatlads félks er gert. Einnig verdur fjallad um framkveemdaraaetlun i

malefnum fatlads folks fra 2012-2014.

3.1Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks

Mannréttindi hafa verid skilgreind sem réttindi sem gilda fyrir allar manneskjur. Fjoldi
samninga hafa verid gerdir 4 alpjédavettvangi sem taka til mannréttinda fatlads félks og
hefur [sland sampykkt pa ad einhverju marki (Brynhildur G. Flévenz, 2004). | 76. gr
stjérnarskrar islands er ad finna pau grundvallarmannréttindi sem reynir hvad mest a i lifi
fatlads folks. bar stendur ad ollum peim sem purfa, eigi ad vera tryggdur réttur til adstodar
vegna sjukleika, 6rorku, elli, atvinnuleysis, orbirgdar eda sambaerilegra adstedna (Log um
stjornarskra lydveldis islands nr. 33/1944).

Arid 1948 var mannréttindayfirlysing sampykkt & allsherjarpingi Sameinudu pjédanna
og vard su yfirlysing ad fyrirmynd alpjédasattmala um mannréttindi (Margrét Margeirsdottir,
2004). Yfirlysing um réttindi andlegra vanheilla var sampykkt arid 1971 a allsherjarpingi
Sameinudu pjédanna og arid 1975 kom fram yfirlysing um rétt fatladra. Arid 1980 akvad
Allsherjarping Sameinudu pjédanna ad arid eftir, eda arid 1981 yrdi ar fatlads félks. [ kjdlfarid
var gripid til ymissa adgerda til ad auka athygli @ malefnum fatlads félks og baeta hag pess

(Brynhildur G. Flévenz, 2004).
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Allsherjarping Sameinudu pjodanna kom a fét vinnuhdpi med fulltraum adildarrikja sinna
arid 2001 med pad ad markmidi ad undirbua drég ad alpjédasamningi sem atti ad vernda og
baeta réttarstédu og virdingu fatlads folks. Skyrsla Sameinudu pjédanna kom sidan ut arid
2003 um jafna patttoku fatladra. Upp fra pessu vard til nyr samningur Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads félks og var hann sampykktur i desember 2006 a allsherjarpingi
Sameinudu pjédanna (Brynhildur G. Fldvenz, 2004; Margrét Margeirsdottir, 2001).

[ samningnum var gengid Ut frd sameiginlegri 4byrgd allra og ad stédva pyrfi peer
hindranir sem keemu i veg fyrir ad allir veeru virtir ad sému verdleikum. Ymis &kvaedi
samningsins fjalla um pjénustu vid fatlada dsamt patttdku og sjalfstaedi peirra. [ samningnum
kemur fram ad allir eigi ad hafa rétt til frelsis og mannréttinda. bessi réttindi koma jafnframt
fram i Mannréttindasattmala Evrépu fra arinu 1953 en island hefur baedi sampykkt og
l6gleitt pann sattmala. | peim sattmala er 16gd ahersla @ bann vid mismunun og rétti til
mannréttinda og frelsis (Brynhildur G. Flévenz, 2004).

[ dag eru pjédir um allan heim ad sampykkja samning Sameinudu pjédanna og adlaga
hann ad lagaumhverfi sinu. Arid 2007 var samningurinn undirritadur hér & landi og med
beirri undirskrift stadfestu islensk stjornvold ad pau myndu fara eftir innihaldi samningsins i
einu og Ollu (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, Helga Baldvins- og Bjargarddttir, Rannveig
Traustadéttir, 2009; Mannréttindaskrifstofa islands, e.d.-a). Samningur Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads folks hefur pé ekki verid I6gfestur hér a landi likt og Mannréttindasattmali
Evrépu. Til pess ad pad verdi ad veruleika parf ad l6gfesta samninginn pannig ad
stjérnvoldum sé pad skylt ad gripa til adgerda til ad full patttaka, taekifeeri og virkni fatlads
folks i samfélaginu sé tryggd par sem baedi sjalfstaedi og sjalfreedi peirra fai ad njota sin. Frelsi
til ad taka eigin akvardanir og ad fa ad taka patt i akvardanatdku og stefnumdtun um eigid lif
kemur skyrt fram i samningnum (Astridur Stefansdéttir, 2012).

3. gr. samningsins ma lita @ sem utgangspunkt og yfirlysingu um ad allir hafi sama rétt.
Par kemur fram mikilveegi medfaedddrar gofgi, sjalfredis og frelsis til ad taka eigin
akvardanir. Jafnframt kemur fram i somu grein ad fatlad félk eigi ad geta tekid fullan og
virkan patt i samfélaginu an adgreiningar, hafi j6fn teekifaeri og bann sé vid mismunun

(Sameinudu pjédirnar, 2007).

18



3.2 bréun réttinda Gt fra islenskri 16ggjof

Su vitundarvakning sem ordid hefur @ malefnum fatlads félks a Vesturlondum hefur lika haft
ahrif hér a landi. Fyrstu I6gin um malefni fatlads folks sem sampykkt voru hér a landi voru i
samraemi vid skilning og vidhorf almennings a fétludu félki @ peim tima og var réttur peirra
illa skilgreindur (Félagsmalaraduneytid, 2007). Miklar breytingar hafa ordid 4 I6gunum i
samraemi vid breytt vidhorf gagnvart fotludu folki og hafa verid stigin 6fa spor i rétta att i
barattunni fyrir auknum réttindum peirra.

A islandi ma skipta I6gum er varda pjénustu vid fatlad félk i almenn og sértaek l6g. Log
um félagspjonustu sveitarfélaganna eru almenn 16g sem taka til margra malaflokka og taka til
bjonustu, radgjafar og adstodar (Log um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991). Fatlad
folk 6dlast rétt til sértaekra laga um malefni fatlads folks ef pad hefur andlega eda likamlega
fotlun og parf & sértekri pjénustu eda studningi ad halda vegna hennar. Pa er att vid
broskahdmlun, hreyfihdmlun, gedfotlun og sjon- og heyrnaskerdingu. Fotlun getur jafnframt

verid afleiding af langvarandi veikindum og slysum (Log um malefni fatladra nr. 59/1992).

3.2.1 L6g og lagabreytingar fra 1936-1983

Hér 4 landi voru engin sérstok |6g sem téku a malefnum fatlads félks fyrir arid 1936.
Framfaerslu peirra var po ad einhverju leyti maett med fataektarldggjof fra 11. old eins og
fram kemur i akvaedum i Omagabalki Gragasar (Brynhildur G. Flévenz, 2004).
Framfaersluskyldan hvildi mikid & aettingjum asamt pvi ad hreppar gerdu pad sem i peirra
valdi st6d pegar ekki var haegt ad stdla 4 ttingjana (Félagsmalaraduneytid, 2007).

Fyrstu skrefin i att ad framkveemd i malefnum fatlads félks urdu pegar Sesselja
Sigmundsdoéttir kom a fét heimili arid 1930 sem hdn nefndi Soélheima og var fyrir
munadarlaus og fotlud born. bPad brautrydjendastarf vard til pess ad Gudrun Larusdéttir
alpingismadur lagdi fram frumarp til laga a Alpingi arid 1935 (Margrét Margeirsdottir, 2001).
Frumvarpid var sampykkt og arid 1936 voru i fyrsta skipti sett [6g sem snéru sérstaklega ad
borfum fatlads folks og hétu pau 16g um favitahaeli (L6g um favitaheeli nr. 18/1936). Upp fra
bvi eda arid 1944 var fyrsta rikisstofnunin stofnud i Borgarfirdi fyrir favita eins og fatladir
voru kalladir & pessum arum og Képavogsheeli var sidan stofnad arid 1952.

Lég um favitastofnanir toku vid af 16gum um favitahaeli 4rid 1967. [ peirri 16ggj6f kom

fram ad rikid eetti ad reka eitt adalhaeli fyrir favita og var akvedid ad Kdépavogshaeli myndi
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sinna pvi hlutverki. Hzlid var allt i senn hjukrunarhzeli, uppeldishzli-og kennsluhzli auk
vinnuhaelis (L6g um favitastofnanir nr. 53/1967).

Ny 16g voru sampykkt arid 1979 sem hétu I6g um adstod vid proskahefta og téku pau
vid af fyrri [6gum um favitastofnanir. Undanfari pessara nyju laga var aukin umrada i landinu
um pad astand sem rikti i malaflokki fatlads folks og hver stada peirra veeri. Farid var ad fjalla
um jafnrétti og edlilegt lif og fram komu akvaedi um sambyli sem valkost fyrir proskahefta.
Pad ma segja ad med pessum logum hafi verid tekin fyrstu skrefin i att ad peirri 16ggj6f sem
unnid er eftir i dag i malefnum fatlads félk (L6g um adstod vid proskahefta nr. 47/1979;
Margrét Margeirsdottir, 2001).

Login fra 1979 um adstod vid proskahefta ndadu adeins til proskaheftra og nadu pvi
ekki til alls fatlads folks. Arid 1980 kom allsherjarping Sameinudu pjédanna fram med pa
alyktun eins og adur hefur verid fjallad um ad ar fatlads félks skyldi vera arié 1981. [ kjdlfarid
skipadi pdverandi félagsmalaradherra Magnus H. Magnusson nefnd sem kollud var ALFA-
nefndin og atti hun ad sja um undirbuning pessa mikla afanga i sogu fatlads fdlks.
Undirbdningurinn snérist um pad ad vinna ad frumvarpi til laga um malefni fatladra hér a
landi (Brynhildur G. Flévenz, 2004). Frumvarpid var sampykkt og téku 16g um malefni fatladra
nr. 41/1983 gildi 1. jantar 1984 og nadu pau til fatladra i heild. Login um malefni fatladra
voru pau fyrstu sinnar tegundar sem téku baedi til félks med andlega og likamlega fotlun (Log
um malefni fatladra nr. 41/1983).

Arid 1989 voru gerdar tilldgur ad breytingum & I6gunum um malefni fatladra fra 1983
bar sem talin var porf @ endurskodun. Talid var ad a@ milli almennrar og sértaekrar pjonustu
vaeru 6skyr mork og jafnframt veeru skyldur og abyrgd sveitarfélaga 6ljos i pjéonustu vid fatlad
folk. Johanna Sigurdardottir paverandi félagsmalaradherra skipadi nefnd sem vann vid pa
endurskodun sem leiddi til ad frumvarp til laga var lagt fram til Alpingis. Nefndin var peirrar
skodunar ad i l6gum um félagspjonustu sveitarfélaga veeri almenn félagspjénusta fatlads
folks tryggd en ekki réttur til sértaekrar pjonustu. bvi voru sett dkveedi i frumvarpid sem
tryggdi fotludu folki rétt til sértekrar pjénustu (Brynhildur G. Flédvenz, 2004; Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

20



3.2.2 Log um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991
Nefnd Jéhdnnu Sigurdarddttur sem endurskodadi 16gin fra arinu 1983 taldi ad tryggja pyrfti

betur skyldur og abyrgd sveitarfélaga i pjonustu vid fatlada. Var pvi sett i frumvarpid,
bradarbirgdarakveedi um ad a fjogurra ara fresti pyrfti ad endurskoda 16gin en pau attu ad
mida ad aukinni dbyrgd sveitarfélaganna hvad vardar malefni fatladra (Brynhildur G. Flévenz,
2004; Margrét Margeirsdéttir, 2001). SU timasetningin var samreemd hlidstaedu
bradarbirgdarakvaedi i I6gum um félagspjonustu sveitarfélaga. bar kemur jafnframt fram ad
endurskodunin eigi ad vera gerd i samradi vid Samband islenskra sveitarfélaga og
heildarsamtok fatladra (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Log um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991 téku gildi 4rid 1991 og eru pau i gildi
enn pann dag i dag. Um er ad raeda I6g sem taka heildstaett til peirrar pjonustu sveitarfélaga
sem pau veita ibdum sinum. Vid framkveemd laganna var akvedid ad gera ekki breytingar a
verkaskiptingu rikis og sveitarfélaga sem gerd var arid 1989. Sveitarfélog myndu pvi sja um
ba pjénustu sem ekki veeri tilgreind i sérlogum um malefni fatlads folks og vaeri su pjénusta
tilgreind i l6gum um félagspjonustu sveitarfélaga. Rikid myndi sidan halda afram ad sja um
bjonustu vid fatlad folk i samraemi vid sérlogin (Log um félagspjonustu sveitarfélaga nr.

40/1991; Margrét Margeirsdottir, 2001).

3.2.3 L6g um malefni fatladra nr. 59/1992

Frumvarpid sem lagt var fram a Alpingi um malefni fatlads folks var sampykkt og vard ad
l6gum 2. juni 1992 (Lég um malefni fatladra nr. 59/1992). Markmid laganna um malefni
fatlads folks var ad tryggja fotludu folki jafnrétti og sambeerileg lifskjor til jafns vid adra i
pbjodfélaginu og gera peim kleift ad lifa edlilegu lifi. Aukin dhersla var a sjalfstaedi fatlads folks
bar sem pad fékk studning inn a heimilin eftir porfum. baer hugmyndir byggja a pvi ad fatlad
folk stjorni eigin busetulrreedum, baedi hvad vardar eigin hag sem og val @ sambylisfolki
(Margrét Margeirsdéttir, 2001).

[ 2. gr. laga um malefni fatladra segir ad fatlad félk eigi rétt & sérstakri pjénustu eda
studningi vegna andlegrar eda likamlegrar fotlunar. Pad ad fatlad folk eigi rétt a pjéonustu par
sem peir kjésa ad bua er tekid fyrir i 5. gr. laganna og er pad hvert sveitarfélag fyrir sig sem
tekur akvardanir um bd pjonustu. Akvedid teymi skal starfa i hverju sveitarfélagi sem metur

heildstaett porf einstaklinga fyrir pjénustu i samradi vid einstaklingana sjalfa. | 8. gr. sem
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tekur til stodpjonustu kemur fram ad veita skal fotludu folki pjénustu sem midar ad pvi ad
gera peim kleift ad lifa og starfa i edlilegu samfélagi vid adra. 10. greinin sem fjallar um
busetu segir ad fatlad folk skuli eiga kost a félagslegri pjonustu inn a eigin heimili sem gerir
beim kleift ad bua i samraemi vid parfir og 6skir eins og mogulegt er. Pad kemur fram sem
sérstakt akvaedi i 25. gr. laganna ad einstaklingar sem nyta sér slik busetuurradi geti fengid
til viobotar vid heimapjénustu frekari lidveislu. Um er ad reeda einstaklingsbundna adstod
sem felur i sér ymis konar adstod vid athafnir daglegs lifs til pess ad gera einstaklingum
mogulegt ad bua i eigin hisnaedi (Log um malefni fatladra nr. 59/1992).

[ l1dgunum um malefni fatladra var sett fram &kvaedi til bradarbirgda ad
félagsmalaradherra skyldi gera radstafanir og skipa verkefnastjora til ad undirbua yfirfeerslu
malefna fatladra fra riki til sveitarfélaga (Log um malefni fatladra nr. 59/1992). Aukin abyrgd
og skyldur sveitarfélaga i malefnum fatladra héfdu verid ad aukast i Io6ndunum i kring pegar
|6gin toku gildi og var talid ad su préun veeri af hinu gdda. Talid var ad med peim breytingum,
ad feera malefni fatladra fra riki til sveitarfélaga vaeri verid ad studla ad auknu jafnrétti
fatladra a vid adra i pjodfélaginu. Pa myndi abyrgd fatlads folks a peirri pjonustu sem pad
byrfti 3 ad halda aukast (Margrét Margeirsddttir, 2001).

3.2.4 L6g um malefni fatladra nr. 59/1992 med sidari breytingum

Loég um malefni fatladra voru endurskodud arid 2010 og pjonustan sem rikid veitti fotludum
samkvaemt peim l6gum faerdist yfir til sveitarfélaga 1. jantar 2011 (L6g um malefni fatladra
nr. 59/1992 med sidari breytingum). Vid gerd pessarar endurskodunar var tekid mid ad
Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (Félagsvisindastofnun, 2011). Abyrgd
a framkveemd og fjarmoégnun pjonustunnar er pvi a vegum sveitarfélaga og peim
bjénustusveedum sem peim tilheyra. Markmidid med pessum breytingum er ad auka
naerpjonustu og bezeta pjénustuna med pvi ad horfa & parfir notenda og taka tillit til

mismunandi adstaedna peirra (Velferdarraduneytid. 2010).

3.2.5 Log um réttindagaeslu fyrir fatlad félk nr. 88/2011
Log um réttindagaeslu fyrir fatlad folk téku gildi 2011. Markmid peirra laga er ad tryggja
fotludu folki videigandi studning, baedi vid gaeslu réttinda fatlads félks og ad tryggja ad

sjalfsakvordunarréttur peirra sé virtur. Vid gerd laganna var jafnframt tekid mid af Samningi
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Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks likt og i l6gum um malefni fatlads félks (Log

um réttindagaeslu fyrir fatlad félk nr. 88/2011).

3.3 Reglugerd um pjoénustu vid fatlad folk a heimili sinu

[ 1Bgum um malefni fatladra fra 1992 med sidari breytingum kemur fram i 10. gr ad radherra
hafi heimild til ad setja nanari reglur i reglugerd um husnadisurraedi i samradi vid Samband
islenskra sveitarfélaga og var sett fram reglugerd pess efnis arid 2010 (Log um malefni
fatladra nr. 59/1992 med sidari breytingum).

Reglugerd um pjénustu vid fatlad félk a heimili sinu nr. 1054/2010 fjallar um
félagslega pjonustu og sérstakan studning vid fatlad félk 18 ara og eldri a sinu eigin heimili.
Reglugerdin tekur mid af Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks og eru
meginmarkmid hennar ad tryggja ad fatlad foélk fai pa félagslegu pjénustu og pann studning
sem hentar best hverjum og einum. Pjénustan @ ad vera einstaklingsbundin, heildstaed,
sveigjanleg og a ad taka mid ad porfum hvers og eins. HUn @ ad hafa pad ad leidarljosi ad
auka sjalfstedi og vald einstaklinga yfir eigin adstaedum, medal annars med pvi ad gefa peim
val um hvernig og hvar peir bua og ad dskir peirra um hvernig pjénustan er veitt sé virt.

Pessi reglugerd um fatlad félk @ heimili sinu tok vid af reglugerd um busetu fatladra
nr. 296/2002 med sidari breytingum en su reglugerd var felld ur gildi. Samkvaemt hinni nyju
reglugerd eru akvedin skilyrdi sem ibudir fatlads félks purfa ad uppfylla til ad getad lifad
sjalfstaedu og edlilegu lifi og var pad i juli 2013 sem atti i sidasta lagi ad vera buid ad uppfylla
bau skilyrdi. pessi skilyrdi felast til ad mynda i pvi ad fatlad félk og fjolskyldur peirra hafi
adgang ad leiguhdsnxedi a almennum markadi eda félagslegu leiguhisnaedi hja
sveitarfélogum eins og adrir ofatladir. Jafnframt ad ef um er ad raeda fatlad félk sem parf
sérstakt husnaedi vegna mikilla eda sérstakra pjonustuparfa pa skuli pjonustuadili sem ber
abyrgd & pjonustunni tryggja slikt husnaedi. Skilyrdin felast einnig i staerd ibuda og ad
ibudirnar séu i almennri ibudabyggd sem er lidur i pvi ad minnka adgreiningu milli fatlads

félks og almennings (Reglugerd um pjonustu vid fatlad félk & heimili sinu nr. 1054/2010).
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3.4 Framkvaemdaraatlun i malefnum fatlads félks

Arid 2012 sampykkti Alpingi pingsalyktunartillégu um stefnu og framkveemdardaetlun i
malefum fatlads félks fyrir arin 2012-2014. [ pessari priggja ara azetlun eru talin upp 43 atridi
a atta madlasvidum. bPau malasvid eru; adgengi, atvinna, félagsleg vernd/sjalfstaett Iif,
heilbrigdi, imynd og freedsla, mannréttindi, menntun og patttaka (Velferdarraduneytid, e.d-
a.; bingskjal 682, 2011-2012). Framkvaemdaraaetlunin byggir a stefnu malaflokks fatlads félks
og segir ad i arslok 2014 skuli vera buin ad fara fram heildarendurskodun a légum um
malefni fatlads félks med hlidsjén af endurskodun laganna um félagspjonustu sveitarfélaga
fra 1991. Einnig ad buid verdi ad gera endurmat a stodu malaflokksins eftir yfirferslu
malaflokksins til sveitarfélaganna (bingskjal 682, 2011-2012).

[ bingsalyktuninni kemur fram ad taka skuli mid af Samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks dsamt 88rum alpjédlegum mannréttindasattmalum sem Island er adili
ad. Jafnframt ad horfa til peirrar préunar sem ordid hefur i pjénustu vid fatlad félk par sem
|6gd er dhersla a einstaklingsmidun, fjolbreyttni og stjorn fatlads folks a eigin lifi (Pingskjal
682,2011-2012).

Pessi framkveemdardaetlun er talin pjona mikilvaegu hlutverki i framkvemd og
endurmati & pjonustu vid fatlad folk & islandi i samvinnu rikis og sveitarfélaga. Jafnframt
myndar framkveemdardaetlunin ramma utan um stodumat og daetlanagerd i malefnum
fatlads folks (Pingskjal 682, 2011-2012).

Eins og fyrr segir atti ad endurskoda framkvaemdaraaetlunina i arslok 2014 en dkvedid

hefur verid ad framlengja gildistima hennar til arsloka 2016 (Velferdarrdduneytid, e.d-a.).
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4 Vinnuadferd sem studlar ad patttoku fatlads folks

Fatlad folk er oft had opinberri pjénustu vegna fotlunar sinnar. Réttaroryggi fatlads félks parf
ad vera tryggt og er pvi mikilveegt ad 16gd sé ahersla & ad allir njoti somu réttinda i
samfélaginu og ad fatladir fai einstaklingsbundna pjénustu eftir porfum (L6g um malefni
fatlads félks nr 59/1992; Mannréttindaskrifstofa islands, e.d.-b).

| pessum kafla verdur varpad ljési & notendastyrda persénulega adstod (hér eftir
NPA). [ barattu fatlads félks fyrir sjalfstaedu lifi og mannréttindum hafa heyrst havaerar raddir
vegna Oanaegju og vanlidan i hefébundnu pjénustukerfi. Sidustu dratugi hefur
hugmyndafraedin um sjalfsteett lif verid hreyfiafl mannréttindabarattu fatlads félks um allan
heim. NPA fellur undir notendastyrda pjonusta sem er ein peirra adferda sem hefur hlotid a
meiri vinsaelda medal fatlads folks. Hun gerir einstaklingum kleift ad hafa ahrif 4 pa pjonustu
sem bpeir purfa og patttaka peirra verdur meiri. Markmid pjénustunnar er ad peir
einstaklingar sem nyta sér pjonustuna moéti hana ad sinum porfum (Warren, 2007).

Kaflinn byrjar @ umfjéllun um upphaf NPA asamt forsendum og hindrunum
bjénustunnar. Naest verdur fjallad um innleidingu NPA & [slandi og hver stada pjonustunnar
er i dag. Gert verdur grein fyrir pvi ferli sem einstaklingar purfa ad fara adur en NPA getur
hafist asamt uppbyggingu pjénustunnar. Ad lokum verdur fjallad um reynslu og framtidarsyn

NPA & islandi.

4.1 Notendastyrd persdnuleg adstod

Valdefling, samvinna og patttaka verdur sifellt mikilvaegari pattur i pjénustu vid fatlad folk
(Ottman, Laragy og Damonze, 2009). Mismunandi Urraedi og pjénusta eru i bodi fyrir fatlad
folk og er pad oft aldur notandans eda edli fétlunar sem styrir pvi hvers konar pjonusta er
veitt. Daemi um pjonustu sem tekur mid af einstaklingsbundnum poérfum par sem notast er
vid notendasamrad er NPA. NPA snyst um ad peir einstaklingar sem purfa & pjénustu ad
halda baedi méti og stjorni pjdnustunni sjalfir (Velferdarraduneytid, 2012-2013).

NPA a reetur sinar ad rekja til mannréttindabarattu fatlads folks i Bandarikjunum a 8.
aratug sidustu aldar. Nordurléndin hafa verid ad taka upp NPA i auknum meeli og voru Danir
beir fyrstu til ad taka upp pda pjonustu eda vid lok 8. aratugarins. [ upphafi var félki sem
barfnadist félagslegrar pjénustu i Arésum greiddar beinar greidslur sem samsvérudu

kostnadi vid vistun & vistheimili eda hjukrunarstofnun (Félagsmalaraduneytid, 2007). Arid

25



2009 var réttur til NPA logleiddur 6had fotlun i Danmorku en fram til pess voru fyrst og
fremst hreyfihamlad félk sem atti rétt @ pjonustunni. beir foru eftir fordaemi pjonustunnar i
Svipj6d par sem pjénustan hefur verid veitt fra 1984 6had fotlun. Jafnframt var litid til
Noregs en arid 2000 var par i landi l6gleiddur réttur til NPA, 6had fotlun (Samband islenskra

sveitarfélaga, e.d.).

4.1.1 Forsendur og hindranir NPA

Med nyjum timum og aherslum i velferdarpjonustu hefur verid hugad meira ad
einstaklingsbundnum porfum fatlads félks. Fatlad folk raedur ordid meira um hveneer,
hvernig og hversu mikla pjoénustu pad fer (Félagsmalardduneytid, 2007). Tvofaldur
avinningur getur skapast pegar fatlad félk getur tekid aukinn patt i samfélaginu eins og med
NPA pjonustu. Annars vegar getur fatlad folk tekid aukinn patt i samfélaginu, medal annars
med aukinni atvinnupatttoku og hins vegar skapast ny storf fyrir adstodarfolk i NPA pjonustu
(Hagfraedistofnun, 2010).

NPA getur verid veitt & heimili fatlads félks, vinnustad peirra eda 4 60rum stédum
sem einstaklingar purfa pjonustu. Med pessari adferd er pjonustan snidin ad pérfum fatlads
folks og gerir hana jafnframt sveigjanlegri, hnitmidadri og skilvirkari. Fatlad folk getur buid a
eigin heimili med fjolskyldu sinni og tekid i auknum maeli patt i samfélaginu og i einhverjum
tilfellum stundad vinnu. Dénsk rannsokn fra arinu 2005 syndi ad fatlad félk sem nytti sér
notendastyrda pjonustu valdi hana fram yfir adra pjénustu og taldi hana paegilega og
sveigjanlega vegna pess hve personuleg pjonustan var. peim fannst ekki sidur mikilvaegt ad
med pjonustunni hafi baedi sjalfraedi peirra og sjalfstaedi aukist asamt dnaegju sem birtist i
oflugri sjalfsmynd og valdeflingu (Jensen og Evens, 2005).

bratt fyrir aukna patttoku og aukid sjalfstaedi fatlads félks sem fylgir notendastyrdi
bjénustu hefur borid @ ymsum hindrunum 3a pjénustunni. Kostnadur sem fylgir pjénustunni
hefur verid gagnryndur. A fslandi var gerd kdnnun par sem fram kom ad kostnadur
bjénustunnar var misjafn eftir pvi hvada leid notandinn valdi ad fara. Feerni patttakenda var
misjofn til ad sja um umsyslu og rekstur @ NPA. beir sem hofdu reynslu af rekstri gekk
almennt betur en peim sem ekki hoféu reynslu a pvi svidi (Halldér Kr. Jaliusson og Sigrun

puridur Broddaddttir, 2014).
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Skiptar skodanir hafa verid a pvi hvort NPA sé hagkvaemara en dnnur pjénustuform. Ekki er
haegt ad alhaefa par um vegna pess hve misjofn pjédnustuporf getur verid vegna edli fotlunar
(Hagfraedistofnun, 2010).

Pad skiptir miklu mali ad geett sé gaumgaefilega ad skipulagi og hagkvaemni
pbjonustunnar med pvi ad setja skyrar og audlesanlegar reglur um umfang pjonustunnar
(Félagsmalardduneytid, 2007). Nyleg norsk rannsdkn sem kom at arid 2014 syndi ad NPA er
god leid til pess ad veita fotludu folki persénulega pjonustu. Fram kom ad til pess ad
bjonustan sé géd purfi ad rikja gott traust a milli notanda og starfsfdlks. bvi meira traust sem
rikir pvi betur lidur notandanum og upplifir hann meira vald yfir likama sinum og lifi
(Gundersen, Neumann og Egeland, 2014).

Ef ekki er vandad til verka vid skipulagningu pjonustunnar getur pad leitt til lakari
pbjonustu. Hindranir geta birst i mismunandi viohorfum starfsmanna til pjonustunnar og peir
geta litid6 66rum augum & pjénustuna en fatlad félk (Chaplin, Halls, Carlile, Hardy og Joyce,
2009). Starfsmannaskipti eru jafnframt 6r i pessari pjonustu og erfitt getur verid ad manna
slik uménnununarstérf. Or starfsmannaskipti geta verid vidkvaem og erfid fyrir notendur par
sem samskipti notanda og starfsfélks eru personuleg og ndin. Radgjof og handleidsla eru
lykilatridi til pess ad auka likur @ ad folk haldist i starfi. Pad er mikilvaegt ad baedi notendur og
starfsfolk syni lipurd i samskiptum en slikt er po ekki sjalfgefid. Naudsynlegt er ad badir adilar
fai itarlegar leidbeiningar um jafnraedi og hversu mikilveeg gagnkveem virding sé. bad getur
reynst erfitt ad hafa eftirlit med pessum peetti pvi oftar en ekki er um ad raeda samstarf
tveggja einstaklinga (Félagsmalaraduneytid, 2007).

pegar fjallad var um valdeflingu i notendastyrdri pjénustu hér ad ofan kom fram ad
notendastyrd pjénusta henti ekki 6llu fotludu félki. [ NPA pjénustu er oft talid ad vanda purfi
valid & peim sem geta nytt sér pessa pjénustu og purfi peir ad hafa gott innszi baedi 4 eigid
lif og skerdingu. Jafnframt ad pad purfi ad vera haeft til pess ad sinna verkstjérnarhlutverki
sem er hluti af pjénustunni og geti tekid virkan patt i samfélaginu (Félagsmalaraduneytid,

2007).
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4.1.2 Innleiding NPA 3 islandi

Fyrstu tilraunir ad innleidingu notendastyrdar pjénustu & islandi héfust arid 1994 og hefur ad
einhverju leyti verid bodid upp a slikt pjonustuform sidan pa en i afar takmorkudu magni
(Vilborg J6hannsdottir og Freyja Haraldsdottir, 2010).

pratt fyrir paer vinsaeldir sem hugmyndafraedin um sjalfstaett lif nadi vida um heim atti
han erfidara med ad na almennilegri fotfestu hér a landi. bad var ekki fyrr en med sampykkt
samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks sem aherslur féru ad breytast. A
arunum 2008 og 2009 nadi hugmyndafraedin loks ad festa raetur sinar hér a landi og Samtok
um sjalfstaett |if voru stofnud hérlendis arid 2009. Ahrif samtakanna ma rekja til alpjédlegrar
radstefnu um notendastyrda pjénustu sem haldin var hér & landi 4rid 2008. | kjolfarid var
hopi dhugafdlks Ur samtokunum bodid & 25 ara afmeelisradstefnu Svia um sjalfstzett lif. Eftir
radstefnuna lagdi hdépurinn grunninn ad stofnun samtakanna um sjalfstaett lif en pad
verkefni var fengid af halfu hagsmunasamtaka fatlads folks. Megin hlutverk samtakanna var
ad baeta lagaumhverfi fatlads fdlks asamt pvi ad veita radgjof og eftirlit (Vilborg
Jéhannsdéttir og Freyja Haraldsdéttir, 2010).

[ juni 2010 var sampykkt & Alpingi pingsalyktunartillaga um innleidingu 4 NPA.

Félags- og tryggingamalaradherra fékk pad verkefni ad koma med tillégur ad innleidingu NPA
sem og ad koma fram med frumvarp um malid. Med peirri akvérdun var tekid stért skref upp
a vid i mannréttindabarattu fatlads félks & islandi. Sama manud voru Samtdk um sjalfstaett lif
|6gd nidur og akvedid var ad sameina pau nyju samvinnufyrirtaeki sem setja atti a laggirnar
um NPA. Pad samvinnufyritaeki var stofnad stuttu seinna og fékk pad nafnid NPA midstddin
og er i eigu fatlads félks. NPA midst6din byggir 8 hugmyndafraedinni um sjalfstaett lif og hefur
bad ad markmidi ad adstoda fatlad folk i ad utvega sér og skipuleggja NPA (Vilborg
Jéhannsdottir og Freyja Haraldsdéttir, 2010).

Velferdarradherra skipadi verkefnastjorn i samraemi vid bradabirgdarakvaedi i l6gum
um malefni fatlads félks arid 2011 og vegna annarra breytinga a logum vegna flutnings
bjénustu vid fatlad félk til sveitarfélaganna. Verkefnastjérnin var skipud med pad ad
markmidi ad prda leidir til pess ad taka upp NPA fyrir fatlad félk a markvissan og
arangursrikan hatt asamt pvi ad taka fyrsta skrefid i att ad 16gleidingu NPA pjénustunnar hér
a landi. | kjolfarid gaf verkefnastjérnin Gt handbdk um NPA &rid 2012 sem ztlud er

sveitarfélégum, notendum, rikisstofnunum og 68rum pjonustuadilum. Hin a ad gagnast vid
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framkvaemd préunarverkefnis um NPA sem sett var 34 laggirnar sama ar
(Velferdarraduneytid, 2012; Velferdarraduneytid, e.d-b.).
Verkefnastjornin métadi ramma um fyrirkomulag NPA en préunarverkefnid byggist a
bvi ad sveitarfélog vinna ad pvi ad bjéda fotludu folki notendastyrda adstod til reynslu i
tiltekinn tima i samradi vid verkefnastjérnina. Fra pvi ad préunarverkefnid byrjadi hafa 11
sveitarfélog tekid patt og gert NPA samninga (Samband islenskra sveitarfélaga, 2014).
Leidbeiningar hafa verid gerdar fyrir sveitarfélog um innleidingu NPA og er gott verkfaeri fyrir
sveitarfélog til pess ad vinna eftir vid motun reglna um framkvaemd a NPA. Reglur
sveitarfélaganna eru forsenda pess ad NPA samningar séu gerdir. Sveitarfélogum er skylt ad
taka mid af peim alpjodlegu skuldbindingum sem islensk stjérnvold hafa skrifad undir vid
setningu og framkveemd reglanna. ba skal sérstaklega horfa til samnings Sameinudu
bjédanna um réttindi fatlads folks og hugmyndafraedi hans (Velferdarraduneytid, e.d-b).
Verkefnastjornin lagdi strax i byrjun aherslu 3 ad sem flest sveitarfélog myndu taka
batt i proun verkefnisins en peim bar p6 ekki lagaleg skylda til pess par sem NPA er ekki ordin
ad l6gbundinni pjénustu (Velferdarrdduneytid, e.d.-c). Handbdkin sem verkefnastjornin tok
saman er pattur i pvi skrefi ad innleida NPA & [slandi. Sett var bradarbirgdaakvaedi i 16gum
um malefni fatladra ad NPA yrdi meginstod i pjonustu vid fatlad félk arid 2014. bad hefur
ekki gengid eftir sem skyldi og akvedid var ad framlengja gildistima framkvaemdaraaetlunar
um malefni fatlads folks til arsloka 2016 (Velferdarraduneytid, 2012; Velferdarraduneytid,

e.d-a.).

4.1.3 Mat a studningsporf - SIS mat
Adur en fatladur einstaklingur getur hafid NPA pjénustu er naudsynlegt ad framkvaema mat 4
studningsporf. Fyrst er sétt um pjénustuna hja vidkomandi sveitarfélagi eins og fram kemur i
l6gum um félagspjonustu sveitarfélaga (Log um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991).
Studningsporfin er sidan metin Ut fra umsékninni i samrddi vid umsaekjandann og
adstandendur hans. Nidurstédur Ur matinu eiga ad liggja fyrir innan tveggja manada.

Ef talid er porf 4 studningi umfram pad sem l6g um félagspjénustu sveitarfélaganna
segja til um skal fara fram sérstakt mat 4 studningsporf (Reglugerd um pjonustu vid fatlad
félk & heimili sinu nr. 1054/2010). Ein peirra adferda til ad leggja mat & studningsporf er

svokallad SIS mat (e. supports intensity scale). Teymi fagfélks sér um ad framkveema matid
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og notar vid pad verklag og vidmid sem sja til pess ad studningsporf sé metin heildstaett og a
sama hatt 4 landinu 6llu asamt pvi ad vera i samradi vid hinn fatlada og adstandendur hans.
Eftir ad nidurstodur liggja fyrir eru paer kynntar fyrir einstaklingnum, sveitarfélaginu og peim
adilum sem hlut eiga ad mali. Pad er sidan pjonustuadili sem akvardar hversu mikil pjénusta
er veitt i samradi vid einstaklinginn og adstandendur hans.

Einstaklingar og pjonustuadilar gera med sér skriflegan samning sin @ milli eins og
fram kemur i 6. gr. reglugerdar um pjénustu vid fatlad folk & heimili sinu par sem fram kemur
hvernig sérstakur studningur sé veittur. Samningurinn a8 ad fjalla um abyrgd og skyldur
samningsadila og hvad sé innifalid i pjonustunni og hvert umfangid sé. Vid gerd samningsins
skal geeta pess ad sjalfsakvordunarréttur einstaklinga sé virtur og leita skal eftir adstod
adstandanda ef einstaklingur getur ekki talad fyrir sig sjalfur (Reglugerd um pjoénustu vid
fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010).

Arid 2005 héfst undirbuningur fyrir innleidingarferli SIS matsins hér a landi en pad tok
vid svokolludu sjo flokka kerfi sem reyndist ekki nogu nakvaemt. Til pess ad meta a
visindalegan hatt parfir fatladra einstaklinga fyrir studning var Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins falid ad kanna paer adferdir sem notadar eru i 66rum I6ndum. SU kénnun leiddi i ljés
ad SIS matid myndi henta vel i peim tilgangi ad meta studningsporf fatladra einstaklinga
medal annars vegna pess hve vandad matskerfid er asamt pvi ad pad byggir a fraedilegum
grunni sem er mikid rannsakadur (Tryggvi Sigurdsson og Gudmundur Arnkelsson, 2011).

SIS matid er matskerfi sem hefur pad markmid ad finna med samraemdum haetti
hvers konar studning einstaklingur med fotlun parfnast til pess ad geta tekid fullan patt i
samfélaginu og lifad par med edlilegu lifi. Med pvi er verid ad tryggja markvissa og réttlata
skiptingu a pvi fjarmagni sem rikisvaldid notar i pjonustu vid fatlad félk og med pvi er verid
ad meta parfir einstaklinga fyrir studning a hlutleegan hatt (Innanrikisraduneytio—
Jofunarsjodur sveitarfélaga, e.d; Tryggvi Sigurdsson og Gudmundur Arnkelsson, 2011).
Studningsporf er metin baedi 3 heimili félks og utan heimilis en jafnframt er p6rfin metin ut
fra simenntun, félagslegri virkni, 6ryggi, starfi og heilsu (Innanrikisraduneytid—J6funarsjédur
sveitarfélaga, e.d.).

SIS matid var buid til og métad & fimm ara timabili af freediménnum a vegum
bandariskra samtaka American Association on Intellecutal and Developmental Disabilities
(AAIDD), 4dur American Association on Mental Retardion (AAMR). Matinu er skipt upp i prja

hluta og nidurstédur metnar Gt fra tidni, daglegri studningsporf og tegund studnings. [ fyrsta
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hluta er lagt mat 4 studningsporf par sem skodud eru 49 atridi sem koma ad hversdagslifi
einstaklinga og er skipt nidur i sex undirkvarda; heimilislif, samfélagsleg patttaka, simenntun,
atvinna, heilsa og 6ryggi og félagsvirkni. | 68rum hluta er lagt vidbdtarmat & dryggi og
hagsmuni einstaklinga par sem atta atridi eru metin sem eru pd ekki notud pegar loka
Utreikningur um mat & pjénustupdrf er reiknad. [ pridja og seinasta hluta eru 16 heilsufarsleg
vandamal og 13 hegdunarvandamal metin  (Innanrikisraduneytid—J6funarsjédur
sveitarfélaga, e.d; Tryggvi Sigurdsson og Gudmundur Arnkelsson, 2011; Thompson, o.fl.,
2004).

Rannsoknir hafa synt fram @ ad SIS-matid sé marktaekt, nytsamt, vandad og meeli
raunverulega studningsporf fatlads folks. SIS-matid hefur p6 verid gagnrynd fyrir ad vera
stadlad meelikerfi sem er gert til pess ad meta pjonustuparfir félks med proskahémlun og
skyldar fatlanir en ekki til ad meta pjonustupdrf folks med sértaxkari fatlanir eins og

hreyfihdmlun eda gedraen vandamal (Rikisendurskodun, 2014).

4.1.4 Uppbygging NPA 3 islandi

[ bradabirgdadkvaedi i lbgum um malefni fatlads folks kemur fram ad geeta eigi jafnraedis vid
mat a pvi hverjum eda hvada hopi fatlads félks sé bodin NPA pjonusta. Grunnreglan er po su
ad allir geti sétt um NPA sem falla undir 16g um malefni fatlads félks (Velfer8arraduneytid,
e.d-b).

[ leidbeinandi reglum fyrir sveitarféldg um innleidingu NPA pjénustunnar segir ad
bjénustufyrirkomulag NPA geti tekid til allra patta sem fela i sér pjonustu vid fatlad folk.

Sérstaklega er |6gd dhersla a eftirfarandi paetti sem gefa notendum faeri a sjalfstaedu lifi:

Félagsleg heimapjdnusta.

= Lidveisla.

= Frekari lidveisla.

= Adstod samkvaemt reglugerd um pjonustu vid fatlad folk @ heimili sinu.

* Ferdapjonusta fatlads folks ef adstaedur gefa tilefni til.
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Pjénustupaettir geta einnig verid an forraedis sveitarfélaga. Sveitarfélog bera samt sem adur
abyrgd 4 ad afla stadfestingar & framlagi peirrrar pjénustu. Pad a vid um eftirfarandi

bjonustupaettir:

Heimahjukrun i peim tilvikum sem sveitarfélag er ekki abyrgdaradili.
= Atvinna med studningi og 6nnur vinnutengd Urraedi
= Studningur vid nemendur @ framhalds- og haskélastigi

= Lengd vidvera i skola ef astaeda pykir.

Pad eru fimm grundvallarskref sem notandi parf ad fara eftir adur en NPA samningur getur

hafist:

1. Notandi saekir um NPA til sveitarfélags.

2. Mat er lagt @ studningsporf og samkomulagi nad.

3. Notandi og sveitarfélag gera samkomulag sin @ milli um fjolda vinnustunda
samkvaemt mati 4 studningsporf. Fé fylgir hverri vinnustund.

4. Notandi gerir einstaklingssamning vid sveitarfélag @ grundvelli vinnustunda. Greidslur
hefjast samkvamt samningi og leit hefst ad adstodarfolki.

5. Adstodarfolk er radid og NPA pjénustan hefst.

Til pess ad utskyra hvert atridi nanar og fara yfir ferlid fra umsokn til upphafs pjénustu pa
byrjar einstaklingur a ad senda skriflega umsaokn til sveitarfélags sem viokomandi byr i. Teymi
fagfélks sem vinnur 3@ vegum sveitarfélagsins leggur mat a studningsporf i samstarfi vid
umsaekjandann og gerir i framhaldi af pvi samning vid hann um hversu margar vinnustundir
hann hefur til pess ad rada til sin adstodarfélk (Velferdarraduneytid, 2012). Med hverri
vinnustund fylgir akvedid fjarmagn sem notad er til pess ad greida pann kostnad sem fylgir
bjonustunni. 85% af fjarhaedinni fer i ad greida adstodarmanni laun, 10% i umsyslukostnad
og 5% fer til notandans. Sveitarfélégum ber skylda til pess ad greida pa fjarhaed sem parf til
pbess ad notandi geti notad pjonustu samkvemt pvi sem gert var rad fyrir i mati 3

studningsporf (Velferdarraduneytid, 2012).
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Naest parf umsaekjandi ad akveda hvort hann geri einstaklingssamning vid
sveitarfélagid eda vid sjalfstaeedan adila. Geri hann samning vid sveitarfélagid parf
umsakjandinn sjalfur ad sja um radningu a adstodarfélki og allri umsyslu sem pvi fylgir.
Umsaekjandinn feer greidslur fra sveitarfélaginu sem hann svo notar til pess ad greida
adstodarfoélki sinu laun og til ad greida pann umsyslukostnad sem pvi fylgir. Ef gerdur er
samningur vid einkaadila parf einkaadilinn ad vera buinn ad undirrita samstarfssamning vid
sveitarfélagid um ad veita pjénustuna innan peirra reglna sem fyrir liggja. Einkaadilinn sér
um ad Utvega adstodarfdlk og sér um alla umsyslu vegna peirra (Velferdarrdduneytid, 2012).

Pegar kemur ad pvi ad rada inn adstodarfdlk parf ad hafa i huga ad notandinn er avallt
sa sem stjérnar ferdinni og ekki er haegt ad rada inn adstodarmann gegn vilja hans. purfi
notandi @ adstod ad halda vid ad koma vilja sinum a framfeeri skal utvega honum
tdknmalstulk, proskapjilfa eda ad adstandandi adstodi hann vid ad koma vilja sinum &
framfaeri. Notandinn raedur sjalfur hvad pad er sem hann gerir i sinu daglega lifi og hvernig
hann nytir adstodarfoélk sitt i pad. Pegar buid er ad rada inn adstodarfélk fer pad & namskeid
bar sem skyldur og réttindi pess er kynnt. Upp fra pvi getur pjoénustan hafist

(Velferdarraduneytid, 2012).

4.1.5 Reynsla NPA og framtidarsyn & islandi

Eins og fram hefur komid & NPA pjdénusta stutta sogu hér a landi. Notendastyrd pjonusta
hefur verid notud i takmorkudum maeli hér a landi fra fyrstu tilraunum ad innleidingu og eru
islendingar stutt & veg komnir ef midad er vid nordurlandapjédirnar Danmérku, Svipjéd og
Noreg (Hagfraedistofnun, 2010).

Tilraunaverkefni um notendastyrda pjénustu var i gangi @ drunum 2007-2009 hér a
landi. Samningar voru gerdir vid tvo karlmenn til tveggja ara og voru peir fyrstu tveir
einstaklingarnar til pess ad gera slikan samning. Annar karlmadurinn var med MND
sjukdéminn en hinn med alvarlegan vodvaryrnunarsjukdém. Gerd var eigindleg rannsékn a
reynslu pjonustunnar arid 2009 par sem nidurstodur komu fram i jdkvaedu vidhorfi
mannanna vegna pjonustunnar. Annar peirra var peirrar skodunar ad pjonustan hafi verid
eins og kraftaverk fyrir fjdlskylduna. | stad pess ad eiginkona hans vaeri hjukrunarkona og
hann sjuklingur pa byrjudu pau ad eiga fjolskyldulif @ ny. Hinn sagdi lifsgaedi sin hafa batnad.

Hann lagdi aherslu & ad félagsskapurinn sem hann fékk skipti miklu mali par sem samskipti
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hans og adstodarmanns hans hafi verid a jafningjagrundvelli. Fjolskyldulifid breyttist lika og
mikid frelsi fyrir hann ad geta skipulagt sina dagskra eftir sinni hentisemi hverju
sinni (Hagfraedistofnun Héaskdla islands, 2010; Heida Bjoérk Vigfusdattir, 2009).

Vilborg Johannsdéttir og Freyja Haraldsdottir gerdu rannsokn a innleidingu a
hugmyndafraedinni um sjalfstaett lif og NPA & Islandi 4rid 2010. bar kom fram ad island veeri
langt & eftir nagrannapjodum sinum i pvi ad bjéda fotludu folki upp & moguleikann 3
sjalfstaedu lifi. Adgangur ad upplysingum og radgjof fyrir fatlad folk er takmarkadur og veldur
bvi ad peir upplifa sig ekki eins og ad peir hafi vold yfir eigin lifi. Kbnnun sem gerd var arid
2014 syndi einnig ad samvinna og samskipti vid heilsugaeslu vegna heimapjdénustu veeri stird
og kemur pad sér illa fyrir pa sem hafa NPA samning, fjdrmagn vardandi heimahjukrun hefur
ekki skilad sér inn i NPA samninga eins og best hefdi verid & kosid (Samband islenskra
sveitarfélaga, 2014).

Arid 2011 kom Ut skyrsla sem unnin var fyrir velferdarraduneytid sem hafdi pad ad
markmidi ad afla upplysinga um st6du fatlads folks i peim tilgangi ad meta faglegan avinning
af flutningi hans fra riki til sveitarfélaga. 1307 einstaklingar af 3300 sem fengu pjénustu arid
2010 @ vegum svadisskrifstofa malefna fatladra eda hja sveitarfélogum toku patt i
konnuninni. bar kom fram ad litid vaeri um ad fatlad fdlk fengi NPA pjonustu eda adeins 7%
einstaklinga. Ahuginn vaeri samt sem adur fyrir hendi og ségdu 59% bpeirra sem téku patt i
konnunni ad peir hefdu ahuga a4 NPA. Folk med hreyfihdmlun var ahugasamara um
bjénustuformid en félk med adrar skerdingar (Velferdarrdaduneytid, 2011).

[ dag hafa 11 pjénustusvaedi sett sér reglur um NPA en bau eru; Akureyrarkaupstadur,
Austurland, Gardabeer, Hafnarfjardarkaupstadur, Képavogsbaer, Mosfellsbaer, Nordurland
Vestra, Reykjavikurborg, Sudurland, Vestmannaeyjabaer og Vesturland. Verkefnid fér haegar
af stad en ztlad var og voru 20 samningar gerdir arid 2012 og 56 samningar arid 2013
(Innanrikisraduneytid-Jo6fnunarsjédur sveitarfélaga, 2013).

Arid 2013 téku 14 fatladir einstaklingar patt i tilraunarverkefni & vegum
Reykjavikurborgar um NPA. Markmid pessa verkefnis var ad finna og maéta leidir til ad taka
upp NPA fyrir fatlad félk. Almenn anzegja var med NPA medal peirra sem toku patt i
verkefninu. Peim fannst pau hafa vold og stjorn a eigin lifi en pad voru jafnframt peir paettir
sem pau soéttust eftir. Pau tdldu NPA vera betra pjonustuform en pau sem adur héfdu verid i
bodi en par hafdi verid 16g6 meiri dhersla a parfir kerfisins og starfsfélks (Halldér Kr. Jaliusson

og Sigrun buridur Broddadottir, 2014).
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Helstu gallar NPA ad mati peirra sem téku patt i verkefninu tengist rekstri og umfangi
bjénustunnar. Pau téldu greidslur ekki ndgu haar og aukakostnadur vegna starfsfolks vaeri oft
meiri en gert er rad fyrir i samningum um NPA. Jafnframt var talinn galli ad ekki vaeri gert rad
fyrir vinnu fagfolks sem sinnir sérhaefdri pjénustu. Pjonusta heimahjukrunar og félagsleg
bjonusta var ekki i verkefninu og gat pad haft i for med sér aukakostnad fyrir patttakendur.
bratt fyrir pessa galla var reynsla pjénustunnar géd og flestir gatu ekki hugsad sér annad
bjénustuform en NPA (Hallddr Kr. Juliusson og Sigrun buridur Broddadottir, 2014).

| dag er unnid ad mati & tilraunarverkefni sem hefur verid i gangi fra arinu 2011
medal peirra sveitarfélaga sem sett hafa sér reglur um NPA. Velferdarraduneytid og
innanrikisraduneytid gerdu samkomulag vid Félagsvisindastofnun Haskéla Islands,
Rannsdknarsetur i fotlunarfreedum, Rannséknarstofnun i barna- og fjdlskylduvernd og
Hagfraedistofnun Héskdla islands um ad gerd matsins (Velferdarraduneytid, 2014). Notast er
vid baedi megindlegar og eigindlegar adgerdir asamt kostnadar- og abatagreiningu.
Framkvaemdin felst i pvi ad tekin verda vidtol vid notendur NPA asamt pvi ad lagdir verda
fyrir spurningalistar og til pess ad auka areidanleika og réttmaeti matsins verdur notast vid
samanburdarhdp en sa hépur samanstendur af fotludu félki sem nytur annarrar pjénustu a
vegum sveitarfélaga. Jafnframt munu adstandendur fatlads fdlks taka patt og svara
spurningalista. Tekin verda vidtol vid fagfolk sem bjéda upp @ pjonustu fyrir notendur NPA
eins og fulltrda umsysluadila og fulltria sveitarfélaga dasamt 6drum sérfreedingum en einnig
vid einstaklinga sem vinna sem adstodarmenn fyrir NPA notendur. Matid er i vinnslu og er
markmidid ad pad verdi ad fullu tilbuid i byrjun ars 2016 (Velferdarraduneytid, 2014).

Mikilveegt er ad fatlad folk hafi 4fram val um notendastyrda pjonustu og sja til pess
ad hun haldi afram ad staekka og dafna (Gundersen, Neumann og Egeland, 2014). Um er ad
reeda markvissa gaedapjonustu par sem parfir fatlads folks eru settar i forgang ef rétt er ad
henni er stadid og pvi er mikilveegt ad halda afram ad rannsaka gadi hennar. Med pvi
skapast enn frekari reynsla og pekking sem getur komid fram i betri pjonustu vid pad fatlad
folks sem nytur pjénustunnar. NPA bydur upp a ny taekifeeri i pjénustu og mikilvaegt er ad
mota lagalegan og fjarhagslegan grundvoll i peirri pjénustu eins fljott og audid er

(Félagsmalardduneytid, 2007; Vilborg J6hannsddttir og Freyja Haraldsdottir, 2010).
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5 Umraedur

Vidhorf til fatlads félks hefur breyst mikid & undafnérnum dratugum. Adur var litid & fétlun
sem likamlega- og andlega skerdingu og personulegan harmleik. Fatlad félk atti ad vera
innilokad @ stofnunum par sem reynt vaeri ad finna vidunandi laekningu, medferd eda
umonnum. Préunin feerdist yfir i pad ad fatlad folk aetti rétt a ad lifa sjalfstaedu lifi og njota
sému mannréttinda og adrir. Asamt pvi ad fa ad taka akvérdun sjalft um hvernig pjénustu
bad vill, hve mikla og hver pad er sem veitir hana.

[ pessari ritgerd voru settar fram tvaeer ritgerdarspurningar. Fyrsta var spurningin var;
Hvernig kemur patttaka fatlads folks fram i dkvardanatoku a eigin pjénustu?. batttaka fatlads
folks i dakvardanatoku a eign pjonustu hefur proast fra pvi ad vera litil sem engin yfir i ad vera
veigamikill partur af pjénustu vid fatlad folk. Med tilkomu hugmyndafreeda & bord vid
edlilegt lif og sjalfsteett |if og aukinnar valdeflingar hefur hagur fatlads félks aukist. Ymsir
samningar hafa verid undirritadir hér a landi sem hafa pad ad markmidi ad tryggja réttindi
fatlads folks. Medal annars hafa Sameinudu pjédirnar ekki 1atid sitt eftir liggja i
mannréttindabarattu fatlads félks og hafa komid fram med yfirlysingar og samninga sem
hafa pad ad markmidi ad auka hag fatlads fdlks i samfélaginu. Barattuhdpar og
hagsmunasamtok fatlads folks komu fram & sjonarsvidid og bordust fyrir réttindum og
hagsmunum sinum. Pau attu sinn patt i pvi ad fatladir urdu synilegri og edlilegri hluti af
samfélaginu.

Pegar préun laga 4 Islandi er skodud ma sja ad hréd préun hefur att sér stad og miklar
breytingar hafa verid gerdar 4 16gum sem snerta fatlad félk sidastliona daratugi. Login
endurspegludust i vidhorfum almennings a fotludu folki @ hverjum tima og ber préun
laganna pess merki. [ fyrstu 16gum sem sampykkt voru hér 4 landi um favitahaeli var talad um
fatlad félk sem favita sem &ttu ad vera vistadir & stofnunum. [ peim I6gum sem nu eru i gildi
er talad um fatlad folk og hafa 16gin pad markmid ad tryggja fotludu folki jafnrétti og
sambaerileg lifskjor til jafns vid adra i pjodfélaginu asamt aherslu a sjalfsakvordunarrétti
beirra. Med hverri lagasetningu sem sampykkt var hér a landi jokst réttur fatlads folks til
aukinnar patttoku. Lagalegur réttur préadist ur pvi ad rétturinn var einungis bundinn vid
takmarkadan hép fatlads félks yfir i pad ad rétturinn nadi til alls fatlads félks. |
framkvaemdaraaetlun i malefnum fatlads félks fra arinu 2012-2014 er 16gd ahersla @ aukna

akvardanatoku fatlads félks a eigin pjonustu. Jakvaett skref i att ad aukinni akvardanatdku
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fatlads félks var stigid pegar 16g um réttindagaeslu fatlads félks voru sampykkt arid 2011. |
beim I6gum er skylt ad tryggja ad sjalfsakvordunarréttur fatlads folks sé virtur.

Seinni ritgerdarspurningin var; Hverjar eru forsendur og hindranir i notendastyrdri
personulegri adstod?. Med tilkomu hugmyndafredinnar um sjalfstaett lif, sem fram kom i
Bandarikjunum a 7. dratugi sidustu aldar, fér fatlad félk ad taka meiri patt i akvardanatdku a
eigin pjonustu. Nyjar leidir i pjonustu komu fram par sem notandi pjénustunar fékk ad taka
akvardanir sjalfur um hvernig og hve mikla adstod hann vidi fa. NPA er pjénustuform sem
fellur undir notendastyrda pjénustu og er byggd a hugmyndafraedinni um sjalfstaett lif sem
notid hefur mikilla vinseelda @ undanfornum arum. Valdefling, samvinna og patttaka er stér
pattur i pjonustunni og med NPA faer fatlad folk teekifaeri til pess ad hafa ahrif & eigin
bjénustu og patttaka peirra i akvardanatdku verdur meiri. Akvardanir fatlads félks koma
baedi fram adur en NPA pjonusta hefst eins og pegar mat a studningsporf er gert en
jafnframt akvardanir 4 pjonustunni sjalfri. Rannsdknir sem gerdar hafa verid 3a
Nordurlondunum hafa synt fram 4 gaedi NPA. Norsk rannsokn fra 2014 sagdi fra pvi ad NPA
sé gbd leid til pess ad veita fotludu folki persénulega pjénustu. | danskri rannsékn kom fram
ad folk valdi notendastyrda pjonustu fram yfir adrar pjonustur par sem slik pjénusta veeri
baegileg, sveigjanleg og personuleg (Gundersen, Neumann og Egeland, 2014; Jensen og
Evens, 2005).

pratt fyrir ad rannsoknir hafi synt fram a gaedi NPA er hun ekki talin gallalaus. Til pess
ad pjonustan gangi vel fyrir sig parf skipulag hennar ad vera gott svo pad komi ekki nidur a
beirri pjonustu sem veita 3. NPA pjonustan hentar ekki 6llu fotludu félki og peir sem ekki
hafa gott innsaxei a eigid lif og skortir verkstjérnunarhafileika geta att erfitt uppdrattar.
Pjénustan hefur verid gagnrynd fyrir mikinn kostnad en pess ber ad geta ad ekki er haegt ad
alhaefa um slikt par sem misjafn kostnadur er milli einstaklinga pvi kostnadurinn fer eftir
bjénustuporf hvers og eins.

Hugmyndafraedin um sjalfstaett |if kom seinna til Islands en til hinna Nordurlandanna.
Rumir tveir aratugir eru sidan byrjad var ad gera tilraunir med notendastyrda pjonustu a
islandi. SU pjonusta hafdi verid veitt ad einhverju leiti hér 4 landi en pé i takmérkudu magni.
Pad var ekki fyrr en i kringum 2007 pegar island sampykkti Samning Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads félks sem byrjad var ad bjéda upp & NPA sem pjénustuform 4 [slandi. Reynsla
NPA & [slandi er ekki Idng og mun minni en hja nagranna pjédum okkar. Stért skref var stigid i

mannréttindabarattu fatlads folks & Islandi pegar pingsalyktunartilaga um innleidingu & NPA
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var sampykkt & Alpingi arid 2010. [ kj6lfarid var skipud verkefnastjérn sem hafdi ad markmidi
ad finna leidir til pess ad préa NPA @ markvissan og arangursrikan hatt.

Tilraunarverkefni hefur stadid yfir & islandi sidan 2011 par sem sveitarfélog bjéda
batttakendum upp & NPA samninga og gera reglur um ramma pjénustunnar. Arid 2014 voru
11 sveitarfélog sem hofdu tekid patt og gert NPA samninga. Bedid er eftir nidurstédum ur
mati sem verid er ad vinna ad a tilraunaverkefninu og er dzetlad ad pad verdi tilbuid i byrjun
ars 2016. Reykjavik er eitt peirra sveitarfélaga sem bodid hefur upp @ NPA samninga og var
gert mat a peirri pjénustu arid 2014. 14 fatladir einstaklingar toku patt verkefni par sem
metin var dnaegja medal NPA notenda. Nidurstédur matsins syndu ad fatlad félk hafdi meiri
stjorn 3 eigin lifi og fannst pad hafa vold a peim pattum sem pau sottust eftir i pjonustu.
Einnig a0 meiri anaegja var med NPA pjonustu ef midad var vid onnur pjonustulrraedi sem
bau hofdu reynslu af. beir gallar sem taldir voru upp tengdust ad mestu rekstri og umfangi
bjénustunnar. Greidslur vaeru ekki négu haar og aukakostnadur vaeri meiri en aaetlad var. En
begar heildarmyndin var skodud voru kostir pjénustunnar fleiri en gallar hennar og rikti
almenn dnaegja med pjonustuna (Hallddr Kr. Juliusson og Sigrun buridur Broddadéttir, 2014).
Mikilvaegt er ad halda afram i peirri barattu ad innleida NPA pjonustu inn i islenska |6ggjof og

veita fotludu félki enn meiri kost & ad lifa sjalfstaedu lifi.

6 Lokaord

Hofundur ritgerdarinnar hefur starfad med fotludu folki i morg ar og telur ad pjonusta vid
fatlad folk og frelsi peirra til akvardanatdku a eign lifi vera dbotavant. Folk sem starfar med
fotludu folki & pad til ad taka fram fyrir hendur peirra og taka dkvardanir sem henta
starfsfélki betur en fotludu félki. Med pvi ad innleida NPA inn i islenska 16ggjof veeri verid ad
stiga skref i rétta att ad sjalfstaedu lifi fatlads folks. Fatlad folk mun pa fa frelsi til pess ad geta
skipulagt eigin pjonustu eftir sinum pérfum. Med pvi etti akvordunartaka um eigin pjonustu

a0 feerast i auknum meeli i hendur fatlads folks.

Arnar Mar Bjarnason
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