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Agrip

Verkefni pessu er @tlad ad varpa ljosi & adkomu folks med proskahémlun ad
akvordunartoku og gedamati i pjonustu. Akvardanataka og sjalfsakvordunarréttur er
skodadur i sogulegu ljosi og settur i samhengi vid barattu foélks med proskahémlun fyrir

réttindum sinum beaedi hérlendis og erlendis.

Kynnt er upphaf umraduhdps folks med proskahomlun & islandi sem sidar vard
ad Ataki, félagi folks med proskahdmlun, barattumal pess skodud auk pess sem
einkunarord félagsins ,, Ekkert um okkur an okkar* eru sett i samhengi vid paer
eigindlegu og meigindlegu kannanir sem gerdar voru i tengslum vid verkefnid.
Spurningakdnnun var send 22. adilum hja félagsmalaraduneyti, svaedisskrifstofum um
malefni fatladra og sveitafélégum auk pess sem vidtol voru tekin vid fjora einstaklinga
med proskahomlun. betta var gert med pad ad leidarljosi ad kanna hver adkoma félks

med proskahomlun hérlendis er ad akvoérounartoku og geedamati.

Skodud eru demi um adkomu folks med proskahémlun ad akvordunartoku og
gaedamati i nokkrum erlendum verkefnum og er pad gert til ad kynnast a4 hvada hatt
folk med proskahdmlun getur komid ad stefnumétun, vinnu ad baettri pjénustu og mati &

gaedum hennar.

Nidurstodur benda til ad tilviljanakennt sé hvort folk med proskahémlun hefur
adkomu ad akvordunum er vardar lif pess. Litid er um markvisst geedamat en nokkud er
um ad kallad sé eftir skum notenda. Skipulagi pjénustunnar eru oft settar pad prongar
skordur ad erfitt getur reynst ad koma til méts vid 6skir og parfir notenda pott viljinn sé

fyrir hendi.
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Forméli

AQJ alast upp i litlu porpi par sem ekki voru nein sérarraedi fyrir fatlad folk var mjog
dyrmeett. Dyrmeett & pann hatt ad vid hin sem ekki vorum fotlud fengum teekifeeri til ad
kynnast 6liku folki med olikar parfir. I skdlanum minum voru prir af 50 nemendum
fatladir, par var engin sérdeild og bérnin purftu ad taka tillit til og adstoda pa sem purftu
& ad halda. Aldrei hvarfladi ad okkur sem ekki voru fotlud ad onnur framtid eda 6nnur

teekifeeri bidust pessum skélafélégum en okkar hinna.

pad var pvi mikid afall fyrir mig & unglingsdrunum ad &tta mig & pvi ad
teekifeerin voru ekki pau sému, réttindin voru ekki pau sému og pad sem sarast var ad
virdingin var ekki si sama. petta hefur verid mér hugleikid allt fra unglingsarum i

storfum minum med fotludu folki.

Fyrir rimum 8 arum sidan eigadist ég son sem er fatladur og er ég og fjolskylda
min i kjolfarid komin i hop sem oft er nefndur notendur. Sonur minn parf adstod i
daglegu lifi en i dag hofum vid litio um pad ad segja hvada pjonustu hann feer, hverjir
veita hana og sjaldan hofum vid verid spurd alits & gedum peirrar pjonustu sem hann
hefur fengid.

Upplifun min sem foreldris og starfsmanns er ad pjonustan er oft a skjén vid

parfir og éskir notenda og ekki er dskad ndgu mikid eftir aliti pess sem pjonustuna a ad
nyta.

Einkunnarord Evrépuars fatladra 1993 voru ,, Ekkert um okkur dn okkar* og visar pad
til krofu fatladra til fullrar patttoku i 6llu sem vid kemur peirra lifi. Mér Iék forvitni & ad
vita hvernig pessari adkomu ad akvordunartoku og gsedamati er hattad hérlendis og

erlendis enda hefur petta vidfangsefni mikil ahrif baedi & starf mitt og einkalif.

Eiga einkunnarordin ,,Ekkert um okkur an okkar“ vid pegar um gaedamat er ad

reda?

Eg vil pakka manninum minum, Ranari Arnarsyni, bérnunum minum peim
Finnboga Erni og Brieti Bjorgu fyrir skilning polinmadi og studning pessi prji sidustu
ar. Foreldrum minum, Finnboga Hermannssyni og Hansinu Gardarsdéttur, pakka ég
Ometanlega adstod vid born, bl og yfirlestur auk pess sem Rannveig Hera systir min a
bakkir skildar fyrir ad hysa mig og hvetja medan a pessu ndmi minu st6d. Fridriki

Sigurdssyni leidbeinanda minum faeri ég keerar pakkir fyrir leidsognina.
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Inngangur

Upphafid ad skipulagdri barattu félks med proskahomlun fyrir réttindum sinum og
hagsmunum er rakid til Bandarikjanna en par for félk med proskahémlun ad hittast til
ad deila reynslu sinni af stofnanavist og peim 6vidunandi adsteedum sem pad hafdi buid
vid fyrir um 40 &rum sidan. Fljotlega vard pessi félagsskapur, sem i fyrstu var hugsadur
til sjalfsstyrkingar og aukinnar félagslegrar patttoku, ordinn ad politisku afli sem
krafdist breytinga a adsteedum fatlads folks. Barattu sina byggdi folkid a sinni eigin
erfidu reynslu og pvi sem pad hafdi purft ad upplifa a peim stédum par sem pad atti ad
fa pjonustu vegna fotlunar sinnar. Barattan skiladi arangri og studladi ad lokunum
stofnana. Segja ma ad parna hafi fario fram akvedio geedamat par sem f6lkio sem hafdi

reynt adsteedurnar var peirrar skodunar ad peer veeru dvidunandi.

Gedi eru okkur 6llum hugleikin og pegar vid kaupum vorur eda pjonustu er
okkur mikid i mun ad fa gédar vorur og pjénustu. Vid erum tilbuin ad greida haerra verd
gegn pvi ad varan sé meiri ad gedum. Gadi eru eftirséknarverd og leggja fyrirteki og
stofnanir oft mikid & sig til pess ad komast ad pvi & hvada hatt vidskiptavinir upplifa
bjénustu eda vorur pess.

Til pess ad fa sem raunsaejasta mynd af stddunni er leitad til peirra sem nyta ser
bjonustuna eda kaupa vorurnar hverju sinni. EkKi pykir liklegt til baettra geeda ad spyrja
félk um gaedi pjonustu i verslun sem pad hefur aldrei stigid feeti inn i og gera mé réd
fyrir ad nidurstddur slikrar kdnnunar verdi ekki notadar til ad bata pjonustu par sem
vidhorf hinna eiginlegu vidskiptavina er ekki kannad.

Sidustu aratugi hafa raddir folks med proskahomlun ordid haveerari. Félk er farid
ad gera krofur um ao lifa lifi sinu & sama héatt og Ofatladir. Baratta pessi er
mannréttindabaratta og eru réttindi fatlads folks, na um stundir, tryggd med almennum
I6gum auk sérlaga. Mannréttindasattmalar eru hafdir til hlidsjonar pegar 16g eru sett og
stefnumdrkun unnin, en samt sem adur hafa margar rannsoknir synt ad fatlad folk byr
ekki vid somu lifskjor og ofatladir.

Hér verdur kannad hver adkoma félks med proskahomlun er ad akvorounarvaldi
og gedamati hér & landi og erlendis. Til pess ad leita svara er skodad fraedilegt efni um
proskahdmlun, sjalfsakvorounarrétt, gedi og mat. Viotdl voru tekin vid fjora
einstaklinga med proskahomlun auk pess sem spurningakénnun var send 22. adilum hja
félagsmalaraduneyti, sveedisskrifstofum um malefni fatladra og sveitarfélégum.

Eiga einkunnarordin ,,Ekkert um okkur an okkar “ vid pegar um gaedamat er ad reda?



1. Fraedileg umfjollun

1.1 Syn afotlun

Skilningur manna og syn a fétlun hefur breytst umtalsvert & sidustu aratugum. Fotlun
var adur fyrr eingdngu talin hamleikur peirra sem faeeddust fatladir og fjolskyldna peirra.
Fétlunin var greind at fra leeknisfraedilegu sjonarhorni en pa var fétlun, hvort sem um
andlega- eda likamlega fotlun var ad raeda, vidfangsefni sem greint var med pad ad
markmidi ad radleggja medferd, umonnun og endurhefingu. Leknisfredilega
sjonarhorninu var ekki adeins beint ad fotludum sjalfum, heldur erfdavisindum,
rannsoknum atludum til pess ad koma i veg fyrir foétlun. Enn er petta sjénarhorn

rikjandi i vidhorfum almennings og fagfolks til fatladra (Rannveig Traustadottir, 2003).

Bandariski félagsfreedingurinn Wolf Wolfensberger setti fram hugmyndir sinar
um gildisaukandi félagslegt hlutverk upp ar 1970. Hugmyndir hans byggdu &
rannsoknum Goffmans & altekum stofnunum. Wolfensberger vildi ad vanmetnir hopar,
par med taldir fatladir ettu ad hafa fyrirmyndir sem ekki vaeru med nein fravik. Hann
vildi ad fatladir nytu almennrar pjonustu og var métfallinn pvi ad fatladir pyrftu
sérarredi, til demis sérskola. Samskipan fatladra og Ofatladra var grunntonninn i
hugmyndum Wolfensberger. Hann taldi ad sjalfsalit fatladra veeri 1élegt vegna pess ad
peir gegndu neikvaeedum félagslegum hlutverkum sem stadladrar figrur svo sem tridar,
skepnur, eilif bérn og sjuklingar. Einnig voru fatladir stimpladir hattulegir.
Wolfensberger taldi ad leidin til ad breyta pessu félagslega hlutverki veeri ad finna nytt
og velmetid hlutverk fyrir fatlad folk. Peir peettir sem skipta miklu mali i félagslegum
skilningi eru Kklednadur, malfar, tekjur, atferli og athafnir. Wolfensberger taldi ad
mikilveeg leid til ad na samskipan veri: “ ad draga fram jakveedar hlidar og proska pa

hafileika sem einstaklingurinn hefur til ad bera” (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Breska félagslega sjonarhornid & fotlun er pad ad fotlun einstaklingsins sé ekki
pad sem hindrar hann i ad lifa likt og ofatladir, heldur séu pad samfélagslegar hindranir
likt og adgengi og fordomar sem eru pess valdandi ad félagsleg péatttaka fatlads folks sé
ekki likt og ofatladra. bessi skilningur & fotlun er runnin undan rifjum samtaka fatlads
folks og béarattu peirra fyrir patttoku fatladra & vinnumarkadi og gegn utskafun ar

samfélaginu med innilokunum & stofnunum og fateekt. Pad hafdi mikil ahrif a fatlad folk



ad lita & erfidleika sina at fra félagslegri patttoku eda utskdfun en ekki sem afleidingar

fotlunarinnar sjélfrar (Rannveig Traustadéttir, 2003).

Norski professorinn Jan Tgssebro bendir & ad pratt fyrir ad oft sé talad um hid
norrena tengslalikan, pegar ad talad er um syn Nordurlanda & fotlun og edli hennar, pa
er gott ad minna & ad Nordurlondin eru eins 6lik eins og pau eru morg, en eiga pad
sammerkt ad hafa unnid ad hugmyndafreedi senska fredimannsins Bengt Nirje um
edlilegt lif. Hugmyndir um edlilegt lif breytast med arunum og pvi ma kannski fremur
segja ad unnid se ad pvi ad baeta adsteedur fatlads folks & hverjum tima.. Ad leidarljosi
er jafnretti, trd & fotludum og getu peirra til ad leera og midla. Einnig ad fatladir eigi kost
a4 menntun a 6llum skélastigum og ad fotlud born bai vid edlileg uppvaxtarskilyrdi
(Rannveig Traustadéttir, 2003).

Syn norrana tengslalikansins & fotlun felur i sér ad mati Tessebro ad litid er svo
4 ad fotlunin sé ekki einvordungu skerdingarinnar vegna heldur samspil hennar og
umbhverfis einstaklingsins, ad fotlunin sé pad bil sem myndast milli parfa einstaklingsins
0g getu hans til ad fullnzgja poérfum sinum. betta er oft nefnt norreena tengslalikanid og

visar pad til pessara tengsla fotlunar og umhverfis (Rannveig Traustadottir, 2003).
Tossebro nefnir prja meginpaetti sem likanid byggir & og eru peir:

e AQ fatlad folk er ekki demigert, umhverfid gerir ekki rad fyrir fjolbreytileika
eda Ovenjulegu folki.

e AQ fotlun er bundin peim adstedum sem folk er i, t.d. ad sjonskert folk er ekki
fatlad pegar pad talar i sima.

e AQ fotlun er afsted og skilgreiningar & henni breytast eftir pvi hvada viomid eru

notud hverju sinni (Rannveig Traustadoéttir, 2003).

1.2 Mannréttindasattmalar og 16g

Sameinudu pjédirnar hafa markad stefnu i mannréttindamalum Stefna Sameinudu
bj6danna hefur verid su ad allir eigi jofn teekiferi og a pad lika vid um folk med fotlun.
Mannréttindasattmali Sameinudu pjodanna var sampykktur a allsherjarpingi Sameinudu

bjodanna 10. desember 1948. Fyrsta grein sattméalans hljédar svo:



Hver madur er borinn frjals og jafn 6drum ad virdingu og réttindum. Menn
eru geeddir vitsmunum og samvisku, og ber peim ad breyta brddurlega

hverjum vid annan (Lara Bjornsdottir, 1994).

Mannréttindasattmali Evropu var undirritadur 1950. [ honum er tiltekid ad
mannfrelsi sé undirstada réttleetis og fridar og adeins nai ad tryggja frelsio med lydraedi
og vardveislu mannréttinda. Sattmalinn var sampykktur sem 16g fra Alpingi arid 1994
og hafa &kvaedi hans pvi verid bundin i 16g (Lara Bjornsdottir, 1994).

Arid 2007 16gdu Sameinudu pjodirnar fram til undirritunar samning um réttindi
folks med fétlun. island var med peim rikjum sem fyrst vard til ad undirrita samninginn.

Markmid samningsins er ad:

studla ad pvi ad fatlad folk njoti allra mannréttinda og mannfrelsis til fulls
og jafns vid adra, jafnframt pvi ad vernda og tryggja slik réttindi og frelsi,
og ad auka virdingu fyrir medfeddri gofgi pess (Félags- og
tryggingamalaraduneyti, e.d.).

[ 65.grein Stjornarskrar Islenska lydveldisins segir:

Allir skulu vera jafnir fyrir 16gum og njota mannréttinda an tillits til
kynferdis, trlarbragda, skodana, pjodernisuppruna, Kynpaéttar, litarhattar,

efnahags, atternis og stodu ad 6dru leyti.

FOlk med proskahdémlun hefur 16greedi likt og adrir nema ad pad hafi verid svipt
I6greedi likt og kemur fram i 1. grein lograedislaganna nr:71/1997 en par segir: ,,ad
logrdada verda menn 18 dra. Lograda madur er sjdlfrdda og fidarrdda‘“(LOgraedislog
nr:71/1997).

I mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjédanna er tekid skyrt fram i 3. grein ad
allir eigi sama rétt til lifs, frelsis og mannhelgi. Frelsi petta felur einnig i sér réttinn til
ad gera mistok en hver og einn tekur abyrgd & peim mistokum sem hann gerir
(Utanrikisraduneyti, 2008).
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Markmidsgrein laga um malefni fatlada nr:59/1992 eru mjég i anda
mannréttindastefnu og er samhljomur med henni og helstu mannréttindasattumalum.

Sameinudu pjodanna. Markmidsgreinin er svohljédandi:

Markmid pessara laga er ad tryggja foétludum jafnrétti og sambeerileg
lifskjor vid adra pjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa
edlilegu lifi (L6g um malefni fatladra nr:59/1992).

1.3 Sjélfsakvorounarrréttur og valdefling
Sjalfredi er ekki adeins pad ad geta radid sér sjalfur. Krafan um sjalfredi byggir &
virdingu fyrir manneskjunni, gildismati, personuleika og léngunum hennar. Sjalfraedi

felur i sér eftirfarandi

e Ad hafa rymi til afthafna. Geta lifad i samreemi vid gildismat sitt og vera laus
undan yfirradum annarra.

e AOd geta nytt sér rymi sitt til athafna, pekkja valkosti sina og hafa andlega haefni
til ad nyta pa.

e AQ hafa kost & ad nyta rymi sitt til athafna i samreemi vid eigid gildismat i stad
bess ad lata stjornast af 6drum pattum (Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur
Arnason, 2004).

Heafni og sjalfredi eru natengd hugtok. Folk parf ad vera fert um ad meta
adstedur sinar og parf ad geta lagt mat & peer. Folk parf einnig ad vera upplyst um pa
kosti sem standa til boda. Ef folk hefur ekki adgang ad peim upplysingum sem fyrir
liggja getur pad skert sjalfreedi pess. Folk parf ad vera feert um ad meta afleidingar eigin
gjorda og vera upplyst um adstedur pannig ad pad pekki valkosti og afleidingar peirra.
Réttleetanlegt geeti verid ad gripa fram fyrir hendurnar & folki sé 6dru hvoru pess
fyrrefnda ekki fullnagt (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004).

Upphafio ad umraeduhopum, (Self — Advocacy hopum), er rakid til
Bandarikjanna en par setti madur ad nafni Ray Loomis & laggirnar umraeduhop fyrir folk

med proskahdmlun. Bakgrunnur Loomis, sem sjalfur var med proskahémlun, var sa ad

11



hann hafdi buid a Beatrice stofnuninni i Nebraska a arunum 1953-1968 og var hann

med peim fyrstu sem fluttist Gt af stofnuninni (Shoultz og Williams, 1982).

Medan hann dvaldist & Beatrice voru vistmenn allt ad 2400. bad lysir dsandinu a
Beatrice kannski best, ad arid 1968 var gerd kdnnun & adstedum félks a Beatrice og
nidurstodur hennar leiddu i ljos ad tvofalt heerri upphad var veitt til ad annast steerri
dyrin i dyragardinum i Kansas City en einstakling & Beatrice (Shoultz og Williams,
1982).

Loomis stofnadi hop par sem folk med proskahdmlun réd sjalft ferdinni. bad
sem i upphafi atti ad verda umraedu- og sjalfsstyrkingarhdpur folks med proskahomlun,
vard ad politisku afli pegar allt kom til alls. Reynsla pess folks sem hafdi dvalid &
Beatrice var pess edlis ad hdpurinn rédist i pad storvirki ad lata loka stofnuninni
(Dybwad, 1996).

Hugtakid sjalfsakvordunarréttur kom fyrst fram & sjonarsvidid fyrir um 40 arum.
Hugtakid er notad af minnihlutahépum sem sagan hefur kennt okkur ad attu pess ekki
kost ad lata i sér heyra fyrr en um 1960. bratt fyrir ad merking ordsins
sjalfsakvorounarréttur sé nokkud 1jos, hefur hugtakio verid utlistad & ymsa vegu. Medal
annars ad sjalfsakvorduarréttur sé pad ad tala og framkvama fyrir sjalfan sig. I pvi felst
ad akveda sjalfur hvad er manni fyrir bestu og sja sjalfur um ad fa sinu framgengt,

standa sjalfur vord um mannréttindi sin (Goodley, 2000).

Sjalfsakvordunarrétturinn snyst um ad félk med proskahdmlun sem einstaklingar
og sem heild ddlist styrk til ad vinna ad réttindum sinum 6élikt pvi sem adur var pegar
folk var einungis piggjendur 6lmusu dar hendi annarra. Pegar talad er um valdeflingu
(empowerment), er att vid ad folk sem notar félags- og heilbrigdispjonustu, hafi eitthvad
um edli pjonustunnar ad segja. FOlk hefur stjorn & eigin lifi og peirri pjénustu sem pad
feer. Pegar hugtakid sjalfsakvordunarréttur er krufid, vilja bresku samtokin People first
alita ad pad sé samsett ur eftirfarandi pattum:

e Ad pora ad tala upphatt.

e AQ standa vord um réttindi sin.

e Taka &kvardanir.

e Verda sjalfstad.

e Taka abyrgd a sjalfum sér (Borland, Grant, Ramcharan og Roberts, 2002).
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People first vilja likt og 6nnur samték sem vinna ad réttindum folks med fotlun
leggja aherslu & ad fyrst sé horft & manneskjuna, sidan fotlunina (Gudrun Stefansdattir,
2008). Gary Bourlet, fyrrum forseti People first, kys ad skyra hugtakio
sjalfsdkvordunarréttur & pann hatt ad hann geri folki kleift ad velja, taka akvardanir og
med pvi stjorna hvernig lifi pad vill lifa. Einnig er talid mikilveegt ad folk med fétlun
tjai sig sjalft um sin mal og sé i forystu pegar kemur ad barattu fyrir hagsmunamalum
peirra (Goodley, 2000).

Med sjalfsakvorounarrétti er att vid ad pegar ad folk i eigin personu 6dlast
oryggi og moguleika & ad tja veentingar sinar og éskir Gt fra pekkingu & réttindum sinum
og getur i kjolfarid breytt pvi a hvada hatt pad lifir lifi sinu. Petta getur birst a ymsa
vegu, til ad mynda i einstaklingsazetlun, starfsmannaradningum og namsumhverfi. |
gengum tidina hefur baréatta fyrir sjalfsakvérdunarrétti pd verid tengd hopum sem unnid
hafa ad pvi ad raddir folks med fotlun heyrist og pa hefur verid barist fyrir rétti allra til

ad tja sig ekki adeins vegna peirra sem eru i viokomandi hopi. (Goodley, 2000).

A sama tima og Ray Loomis setti & f6t umraduhdpinn Project Two var folk &
Nordurléndunum farid ad segja hug sinn og vinna ad pvi ad hafa ahrif & eigid lif. |
fyrstu hittust haskdlanemar og folk med proskahdémlun i félagmidstodvum i Svipjod og
reeddi um lif sitt, en fljétlega prédadist félagsskapurinn og til urdu svokalladir
sjalfsakvorounarhdpar. pessir hopar gerdu krofur um ad hafa ahrif & eigid Iif og i
kjolfario var farid ad tala um sjalfsakvorounarrétt og valdeflingu medal fatladra
(Rannveig Traustadottir, 2006). Saenski hépurinn vann lista par sem fram kom hvada
pjonustu folk vildi fA& og med hvada hetti han yrdi veitt. Hagsmunafélag skipad
foreldrum fékk listann afhentan og vann med hépnum ad pvi, ad tekid yrdi mark a peim

krofum sem settur voru fram (Goodley,2000).

1.4 bjonusta folks med proskahémlun

Alltaf parf ad hafa i huga ad fatladir eiga rétt & allri almennri pjonustu. Fatladir eiga ad
fa péa pjonustu sem Ollum er tryggd samkvemt logum. En likt og segir i 7. grein laga
um malefni fatladra nr:59/1992 pa er pad adeins pegar ad pjonustupdrf er meiri en svo
ad haegt sé ad mata henni med almennri 16ggjof ad kemur til kasta sérlaga um malefni
fatladra (L6g um malefni fatladra nr: 59/1992).

Malefni fatladra, en svo er pjénusta vid folk med fétlun oftast nefnd, heyra undir

félagsmalaradherra og er pad raduneyti hans sem hefur pad hlutverk ad méta stefnu i
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malaflokknum, gera aatlanir og hafa eftirlit med ad framkvemd laga um malefni
fatladra sé i samraemi vid 16g. | samraemi vid 16g um malefni fatladra nr:59/1992 skipar
félagsmalaradherra nefnd sér til radgjafar, svokallada stjornarnefnd. I henni sitja
fulltriar Landsamtakanna broskahjalpar, Oryrkjabandalagsins, Sambandi islenska
sveitafélaga og auk peirra eru tveir an tilnefningar sem radherra skipar, annar peirra er
formadur nefndarinnar. Nefndin vinnur tillogur um pjonustu fyrir fatlada (L6g um
malefni fatladra nr: 59/1992).

Bedi riki og sveitafélog veita folki med proskahdmlun pjonustu likt og kvedid er
a um i [6gum um malefni fatladra nr: 59/1992. Landinu er skipt upp eftir landsvaedum
og eru pad ymist sveedisskrifstofur um malefni fatladra eda sveitarfélog sem sja um
bjonustu vid fatlada samkveemt I6gum um malefna fatladra. Medal peirrar pjonustu sem
folk med proskahomlun feer fra riki og sveitafélogum vegna fotlunar sinnar er greining,
radgjof, busetupjonusta, frekari lidveisla, lidveisla, skammtimavistun, dagpjonusta,
akstur og atvinna. Svedisskrifstofurnar vinna sveedisaatlanir um pjénustu a hverju
sveedi fyrir sig. Félagasamtok og sjalfseignarstofnanir gera einnig samninga vid rikid og

pjénusta folk med proskahomlun (L6g um malefni fatladra nr: 59/1992).

1.5 Gadi og lifsgaedi
A middldum var uppi mikil krafa um gadi par sem framleidsla var litil og pvi gerd
mikil krafa um geedi hennar. Ef hluti framleidslunnar var galladur eda han med 6llu

onyt, pyddi pad einungis ad matarskortur var yfirvofandi (Drummond,1993).

[ natimanum gerum vid alls kyns kréfur um gaedi. Vid atlumst til pess ad hlutir
sem vid kaupum og pjonusta sem vid borgum fyrir, feli i sér mikil gaedi. Til pess ad geta
metid gaedi parf ad vera skilgreint hver gadi pjonustunnar eda vorunnar eiga ad vera,
annars hofum vid ekkert viomid pegar kemur ad pvi i framhaldi ad meta gaedin
(Drummond,1993).

Oft hefur pad reynst folki erfitt ad skilgreina hver gaedi og lifsgaedi folks med
fotlun, sérstaklega proskahomlun eru. Vidamikil rannsdkn var gerd i Bandarikjunum a
arunum 1987-1988 sem hafdi pad ad leidarljési ad skilgreina hugtakid lifsgeedi.
patttakendur i pessari rannsokn voru peir sem pjonustuna nyta svo sem fatlad folk og

fjolskyldur peirra. Nidurstadan sem fékkst hefur verid stefnumétandi i fétlunarfraedi pvi
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na var kominn sameiginlegur skilningur félks & lifsgeedum. Nidurstodur syndu fram &
hversu mikilvaegt er ad upplysingarnar komi beint fra fotludu folki sjalfu og ad parfir og
oskir fatladra eru ekki frabrugdnar porfum og dskum ofatladra. Meginnidurstdédur voru
bessar:

e Fatlad félk & drauma og hefur veentingar likt og ofatladir.

e Horfa verdur til haefni og styrkleika hvers og eins.

o Fatlad folk hefur porf fyrir ad vera virkir patttakendur i samfélaginu.

o Fatlad folk & rétt & ad taka pétt i stjiornmalum.

o Fatlad folk er folk prétt fyrir fotlun sina.

e Fatlad folk vill hafa vald yfir eigin lifi og taka sinar akvardanir.

e Fatlad félk parf ad fa ad taka ahaettu eins og adrir.

e Fatlad folk hefur porf fyrir vinattu og vill eiga kost & ad vera i nanu sambandi
(Vilborg J6hannsdottir, 2001).

Nidurstddur rannsoknarinnar eru ad lifsgaedi er hugtak sem fatladir jafnt og
oOfatladir hafa sama skilning &, enginn munur er & veentingum folks i lifinu hvort sem
pbad er fatlad eda Ofatlad (Vilborg Johannsdottir, 2001).

Jack Welch fyrrverandi forstjéri bilaframleidandans General Motors og fleiri
storfyrirteekja vill meina ad til pess ad pjénustan gegni pvi hlutverki sem henni er tlad,
burfi menn ad vera vakandi yfir upplifun og reynslu peirra sem nyta pjonustuna. Til
bess ad 6olast mikilveegar upplysingar i pvi augnamidi ad beeta gaedi pjonustunnar, purfi
sjonarmid helstu hagsmunadila ad koma fram. Hann bendir & ad bera purfi virdingu
fyrir peim sjonarmidum og skulu pau nytt til ad auka gaedin pjonustunnar. begar litid er
til framtioar er pad mikilveegast ad pjonustunotandinn verdi i brennidepli og 6ll su
stefnumorkun og peer leidir sem farnar verda i pjonustinni, komi adeins til med ad stika
leidina ad gaedum fyrir pjonustunotandann, en paer séu ekki eitthvert lokatakmark pegar
litid er til pjonustunnar (Vilborg Johannsdottir, 2003).

1.6 Leidir til a0 meta

Arni Bérdvarsson skilgreinir mat 4 eftirfarandi hatt i islenskri ordabok:

A0 ékvarda eda deema um gildi eda verdmeeti einhvers: ad profa og dema
(Sigurlina Davidsdottir, 2008).
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Skilgreining Steinunnar Helgu Lérusdottur lektors vid Haskola islands er ad

mat sé:

Ferli sem felur i sér kerfisbundna séfnun upplysinga. Upplysingarnar eru
notadar til ad meta geadi peirrar pjonustu sem veitt er (Sigurlina
Davidsdéttir, 2008).

Ymist er talad um innra eda ytra mat eftir pvi hver pad er sem sér um ad meta
starf eda pjonustu. Med ytra mati er att vid mat sem er gert af utanadkomandi adilum
sem ekki pekkja personulega til starfsseminnar og innra mat er pa unnid af starfsfolki
eda peim sem pekkir vel innvidi pess starfs sem metid er. Badar adferdirnar hafa sina
kosti og mé nefna ad ytra mat er oft pess edlis ad matsmadurinn hefur meiri pekkingu &
floknari matsadferdum. Innra mat hefur pann kost ad allir starfsmenn geta verid
patttakendur i matinu og hafa adgang ad meiri pekkingu og gégnum sem getur nyst vel
vid matid (Sigurlina Davidsdottir, 2008).

Ymsar matsadferdir er haegt ad nota til ad meta pjonustu. Hér verdur kynnt ein
adferd sem er pess edlis ad atlast er til ad notendur pjonustunnar taki virkan patt i mats
ferlinu og par sé reynsla peirra og upplifun nytt til ad f& mynd af stédunni (Sigurlina
Davidsdottir, 2008).

patttakendamidad mat (participant — oriented evaluation). Mat sem notad er til
bess ad meta reynslu notenda af pjénustunni. bad sem einkennir mat af pessu tagi er

fernt.

e Skilingurinn & starfinu kemur fra grasrétinni.

e Notast er vido ymsar gerdir mats likt og eigindlegt, megindlegt, huglagt og
hlutlegt.

e Engin aztlun er um matsferlid. Fer eftir skilningi matsmanns & pvi sem metio er.

e Allir hafa rodd og haegt er ad skilja raunveruleikann & mismunandi hatt. FOlk sér

og tulkar hluti & mismunandi hatt (Sigurlina Davidsdattir, 2008).

Ymsar Gtferslur eru & mati sem pessu og eru per valdar Gt fra vidfangsefni
hverju inni (Sigurlina Davidsdéttir, 2008).
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2. Adkoma félks med proskahdémlun ad dkvoronarvaldi

2.1 Folk med proskahdémlun & islandi

Folk med proskahdmlun & Islandi var seinna en folk i nagrannalondum okkar til ad
stofna umraeduhdpa byggda a hugmyndafredi selv-advocacy. Fyrsti hopurinn var
stofnadur i Kkjolfar erinda sem flutt voru & landspingi Landsamtakanna broskahjalpar
ario 1985 en pad voru medur fatladra drengja, peer Doéra Bjarnason og Halldéra
Sigurgeirsdottir sem fluttu erindi um umraeduhdpa um sjalfsakvordunarrétt baedi i

Bandarikjunum og & Nordurléndum (Asgeir Sigurgestsson, 1985).

Fyrsti umraeduhopur Proskahjalpar fyrir folk med proskahémlun hof storf
veturinn 1985-1986. Tveir lidsmenn voru hépnum til halds og trausts. Pegar best 1ét

voru starfandi 11umraduhdpar vidsvegar um land. Markmid fundanna voru eftirfarandi:

e A0 folk pjalfadist i ad tja sig, hlusta og taka tillit til annarra.

e AQ folk teki virkan patt og pjalfadist i mota eigio lif.

e AQ folk kynntist innbyradis.

e A0 folk 6dladist vitund um sterkar og veikar hlidar sinar (Lara Bjornsdottir,
1992).

Fulltrdar ar pessum umraeduhdpum séttu  sidan norrenan  fund um
sjalfsakvordunarrétt folks med proskahémlun. Einnig st6d félk med proskahomlun fyrir
malpingum reglulega par sem malefni sem pau snertu voru til umraedu (Fridrik

Sigurdsson, munnleg heimild, 5.april 2010).

Proskahjalp s& um utanumhald pessara hépa og sa til pess ad folk med
proskahémlun & Islandi keemist i samband og samstarf vid folk med proskahémlun &
Nordurléndunum. Fulltrdar fra islensku umraeduhépunum hafa sott radstefnur og fundi
hérlendis og erlendis og fjallad um malefni sem snerta lif folks med proskahomlun

(Fridrik Sigurdsson, munnleg heimild, 5.april 2010).

2.2 Atak-félag folks med proskahdmlun
Vinna umraduhopa folks med proskahdmlun leiddi til pess ad Atak, félag proskaheftra

var stofnad i september arid 1993. Nafninu var sidar breytt og heitir félagid i dag Atak,
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félag folks med proskahémlun. Atak tok yfir umsjon umraeduhdpanna sem broskahjalp
hafdi umsjon med adur. Félagio hefur latid til sina taka a fjélbreyttum vettvangi, en
einkunnarord Ataks eru ,,Ekkert um okkur an okkar ““ og visar pad til pess ad folk med
proskahdmlun krefst pess ad vera patttakendur i allri peirri stefnumétun og

akvordunartoku er vardar lif folks med proskahémlun.

Barattumal Ataks eru eftirfarandi:

e Atak vill ad atvinna med studningi (AMS) verdi efld.

e Allir sem vilja, fai vinnu & almennum vinnumarkadi med eda an studnings.
e Allir hafi sama rétt i verkalydsfélogum og lifeyrissjodum.

e Allir sem vilja eiga ad bla i sjalfstedri blsetu.

e Allir eiga ad réda sjalfir hvar peir vilja bua og med hverjum.

e Allir eiga ad fa pann studning sem peir purfa.

e Allir eiga ad hafa somu mdguleika & fjolskyldulifi.

e Allir eiga ad hafa sama rétt og moguleika til menntunar.

e Allir eiga a0 hafa moguleika & nami i sinni heimabyggad.

e Allir fai pann studning til nams sem hver og einn parf (Atak, e.d.)

Medal peirra verkefna sem Atak hefur verid patttakandi i er ,,Vinnum saman sem
jafningjar* en pad verkefni var unnid med systurfélogum Ataks i Englandi og i
Danmorku. Afrakstur pess verkefnis var bokin ,,Ad pekkja sjalfan sig“ handbok fyrir

umraduhopa.

Pad var sidan arid 1995 & storri rddstefnu & vegum N.F.P.U en pad eru norren
samtok hagsmunafélaga fyrir folk med proskahomlun sem broskahjalp er adili ad, attu
[slendingar fulltria medal reedumanna i fyrsta sinn. Ung kona, Maria Hreidarsdottir sem
pa var formadur Ataks, félags folks med proskahdémlun, hélt erindi. Umraduefni
radstefnunar var Lifsgeedi, gott lif saman. Erindi Mariu vakri mikla athygli og er
ogleymanlegt peim sem pad hlyddu & ( Fridrik Sigurdsson, munnleg heimild, 5, april
2010).

2.3 Adkoma notenda ad stefnumotun og geedamati

I markmidsgrein laga um malefni fatladra nr:59/1992 segir:
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Vid framkveemd & markmidum laganna skal tryggja heildarsamtokum
fatladra og adildarfelogum peirra ahrif & stefnumorkun og akvardanir er

varda malefni fatladra (L6g um malefni fatladra nr: 59/1992).

I stefnumoétun i malefnum fatladra, skyrslunni Métum framtid - pjonusta vid
fotlud born og fullordna a &runum 2007-2016 voru settir saman prir vinnuhopar og prir
rédgjafahopar. | vinnuhépunum voru fulltriar hagsmunaadila. bar satu medal annarra
Atak, félag folks med proskahémlun, fulltrGar annarra hagsmunasamtaka, adstandendur
fatladra og starfsfolks. A pann hatt var leitast vid ad fa fram sjonarmid sem flestra sem
stefnumdtunin hefur ahrif &, badi peirra sem nota og veita pjonustuna (Félags- og
tryggingamalaraduneyti, 2006).

I radgjafahopunum voru lykilstarfsmenn i mélaflokknum sem héfdu yfirsyn og
unnu ad skipulagningu og framkveemd pjonustu vid fatlad folk i daglegum stérfum
sinum. Hlutverk radgjafahdps var ad leggja aherslu & hugmyndavinnu i tengslum vid

framtidarfyrirkomulag pjénustu vid fatlada, radgjof og upplysingamal.

I Métum framtid er medal annars reett um valdeflingu fatlads folks og mikilvegi
bess ad hagsmunasamtok og peir sem sja um pjénstu vid fatladra geri sér grein fyrir pvi
ad valdefling fatlads folks gerist ekki af sjalfu sér. Pad purfi ad gripa til skipulagdra
adgerda til pess ad breyta almennum vidhorfum til fotlunar auk vidhorfa fatladra til sin
sjalfra. peaer leidir sem nefndar eru i pessu sambandi til vidhorfsbreytinga eru ad stydja
vid bakid a sjalfshjalparhépum, stydja vid fotlunarfreedilegar rannsoknir auk pess sem
félagleg stefnumdrkun hefur mikid ad segja (félags- og tryggingamalaraduneyti, 2006).

Gadamatid EFQM er nefnt sem mat til ad meta gadi peirra stofnanna sem

bjonusta fatlad folk. Tilgangur matsins er eftirfarandi:

Er notad sem stjornteeki til ad audvelda yfirsyn yfir starfssemi stofnunarinnar.

Sem taki til ad greina porf & umbotum.

Sem adferd til ad bera stofnanir saman vid adrar stofnanir sem skara fram Ur.

Matid er unnid af matshopi skipudum starfsfolki stofnunarinnar.

Ennfremur telur raduneytid brynt ad notendur séu hafdir med i radum hvad

eigin malefni vardar og njoti studnings vid ad taka patt i ad akveda og hafa
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pannig ahrif & med hvada heetti peim er veitt pjonusta (Félags- og

tryggingamalaraduneyti, 2006).

Einnig er i upptalningu um einkenni gedapjonustu tekid fram ad notendur eigi
ad hafa greidan adgang ad pjonustu. Einnig ad notendur og adstandendur séu

patttakendur i akvoérounartoku hvad pa vardar.

Huga parf nanar ad pvi ad geedastarf felur medal annars i sér ad efla
ahuga og faerni notenda pjénustunnar og adstandenda peirra til pess ad
taka patt i akvordunum sem pa varda. pPad purfa stjornendur og adrir
starfsmenn sifellt ad hafa i huga. pad felur jafnframt i sér ad notendur
beri sina abyrgd a eigin akvordunum (Félags- og tryggingamalaraduneyti,
2006).

Einn kafli skyrslunar fjallar um arangursmalingar og eftirfylgni. Par eru
skodadir peir pettir sem hafa med arangursmelingar ad gera og eru taldir upp fjorir
meginpeettir og er dnaegja notenda med pjonustuna sa fyrsti. par & eftir koma anagja
starfsfolks, vinnuadstedur og arangur i rekstri svo eitthvad sé nefnt (Félags- og

tryggingamalaraduneyti, 2006).

2.4 Adkoma folks med proskahémlun ad geedamati erlendis
Hér verda skodud demi um nokkur verkefni sem eru pess edlis ad folk med
broskahdmlun eru virkir patttakendur i ad mota hugmyndafredina, skipuleggja

bjonustuna, vinna ad framkveemd hennar og meta gaedin sem felast i henni.

2.5 Uniqg

Uniqg er eitt af atta verkefnum progressaatlunar ESB. UNIQ stendur fyrir Users
Network to improve quality. Tilgangur aztlunarinnar er ad studla ad utbreidslu adferda
til ad skilgreina, meela og beaeta geedi felagslegrar pjonustu hja adildarrikjum ESB. Mikil
ahersla er 16g0 & ad notendur sjalfir komi med sina reynslu og pekkingu ad pessum
verkefnum og nyti hana til pess ad auka geedi i félagslegri pjonustu. Eitt peirra verkefna

sem unnid er ad i azetluninni er austurriskt og heitir Nueva (Nueva, e.d.).
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2.6 Nueva

Fyrirteekid Atempo i Austurriki vinnur eftir peirri hugmyndafredi ad folk med
proskahdomlun séu sérfraedingar i 6llu pvi sem vidkemur pvi ad vera med proskahdmlun
0g sé pvi heefast i mati sem krefst pess ad hafa reynslu af méalefnum félks med
proskahdmlun. Atempo hefur pad ad leidarljosi ad nu sé timi jafnra tekifera fyrir alla
og leggur aherslu & ad mennta folk, par sem sjalfstaedi er folgid i pvi ad afla sinna eigin
tekna. pad ad hafa starf synir folki, ad pad sé mikilveegt og ad leera gefur folki meira

sjalfstraust (Nueva, e.d.)

Fyrirteekid hefur préad matslikanid Nueva en pad er jafningjamat, unnid fyrir
folk med proskahomlun af folki med proskahémlun. Matslikanid sjalft er baid til af
folki med proskahémlun og 6drum sérfreedingum sem hafa mikla pekkingu & malefnum
fatladra en matsmennirnir, sem sjalfir eru med proskahémlun, f& mikla pjalfun i ad nota
matid. Matsmenn verda ad hafa persénulega reynslu af adsteedum peirra sem peir gera
matid fyrir. Svo demi sé tekid pa vinna matsmenn adeins mat fyrir folk & sambylum ef
beir hafa sjalfir reynslu af sambarilegu bdsetuformi. Mjog mikilveegur pattur i matinu
er s& a0 fdlkid sem notar pjonustuna, og er med proskahdmlun, er sjalft spurt, ekki
eingbngu starfsfolk eda ettingjar. Matsmennirnir purfa ad fylgja mjog skyrum
verkreglum pegar matid er unnid og markmid matsins skal vera skyrt. Matsmenn purfa
ad fa mjog markvissan undirbuning til pess ad geta sinnt starfi sinu. Pessi undirbuningur

tekur 2 &r (Nueva, e.d.).

Stada verkefnisins er st ad prju 16nd; pyskaland, Tékkland og Noregur vinna ad
pvi ad innleida jafningjamatid Nueva. | pessum léndum hefur folk med proskahémliun
undirgengist pjalfun sem matsmenn. SG pjafun tekur tvé ar. T undirblningi matsins
koma fulltrdar fra stjornsyslunni, til ad mynda fra sveitafélogunum, taka patt og gera
grein fyrir peim kréfum sem sveitaféldgin gera. beir sem koma ad matinu i hverju landi
eru i teymi sem raedir matid og urvinnslu pess a landsvisu. Talad er um petta teymi sem

gaedahring matsins (Nueva, e.d.).

Arid 2009 var hluti matsins reyndur i Prag, Berlin og Oslé. Folk med
broskahdmlun tok patt i pvi ad stadfaera einn hluta matsins ad adstedum & hverjum stad
fyrir sig og profudu sidan hlutann med pvi ad taka stutt vidtol vio ibda a nokkrum
stofnunum i l6ndunum premur. bessari vinnu var styrt af matsmonnum Nueva fra

Austurriki og gekk vel pratt fyrir ad t6lud veeru 6lik tungumal (Nueva, e.d.).
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Naestu skref vardandi matid eru ad halda afram undirbiningi Nueva i Noregi og
Tékkland en vinna vid fjarhagsaztlun er i gangi i Noregi. | Tékklandi stendur til ad
sérfredingar hittist og reedi um matid og geri asetlun um notkun pess i kjolfarid. Vinnan
vid ad innleida Nueva annarsstadar en i Austurriki er komin skammt & veg en alltaf

baetast vid fleiri 16nd sem syna verkefninu dhuga (Nueva, e.d.)

Spurningarnar i matinu eru allt spurningar er varda daglegt lif folks og peim & ad
vera audvelt ad svara. Sem deemi er ein spurning matsins hvort starfsfolk banki & hurd i
einkarymi folks med proskahdmlun &dur en pad gengur inn. betta demi snyr ad
virdingu og fridhelgi folks & eigin heimilum (Nueva, e.d.).

Pegar matid er unnid er naudsynlegt ad andrimsloftid sé eins afslappad og
frekast er unnt og ad matsmadur og sa sem matid er unnid fyrir upplifi ad unnid sé ad

sameiginlegu, naudsynlegu og spennandi verkefni.
Medal pess sem Nueva matid byggir a er:

e Samreda um gedi i Nueva i vinnuhopum par sem eiga sa&ti matsmenn,
notendur og peir sem veita folki med proskahdmlun pjonustu.

e Sofnun upplysinga um adstodu i naverandi hdsnadi, hvort pad henti
vidkomandi med tilliti til fotlunar hans en parfir folks i hj6lastdl og peirra sem
blindir eru, eru mjoég misjafnar svo deemi sé tekid.

e SoOfnun upplysinga um skipulag pjonustunnar sem vidkomandi fer fra
starfsfolki/lidveitendum.

e Matsmenn Nueva heimszkja pann sem matid er unnid fyrir til ad mynda tengsl
adur en matio eru framkvaemt.

e Madgulega er hdpviotal tekid vid notendur til ad f& umraedur um pjénustuna og
hvada hugmyndir peir hafa ad umbdtum.

e Einstaklingsvidtol tekin vid notendur og peim sem ekki geta tjad sig er fylgt
eftir til ad greina stdduna sem peir eru i.

e Unnid er ar gégnunum og nidurstodur fengnar, badi fyrir notandann sjalfan, og
pann sem sér um pjonustu hans. Einnig er haegt ad fa kynningu & kénnun sem

unnin er & heimasidunni www.nueva-online.info en par er ad finna kénnun sem

er pess edlis ad folk sem ekki a audvelt med ad tja sig, hefur kénnunina

sjonreena og hakar vid pad mynd sem best lysir vilja pess.
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e Umreadur og kynning & nidurstddum med notendum og pjonustuadilum (Nueva,
e.d.).

2.7 JAG
Um 1970 stofnudu foreldrar fatladra barna nefnd innan FUB, sansku systursamtaka
proskahjalpar. Nefndin vann ad pvi ad fa seenska rddamenn til ad sampykkja ad greida
fyrir personulega adstod sem fram ad pvi hafdi verid veitt af adstandendum an greidslu
til peirra. Likt og annars stadar var valid ekki mikid, adeins pad ad setja adstandendur
sina & stofnun eda sinna peim heima. Eftir nokkurra &ra vinnu nefndarinnar sampykktu
senskir radamenn ad veita pjonustu, & nokkrum svaedum i Svipjod, sem var i anda
personulegrar adstodar. Nefndin, sem vann ad malinu, taldi & pessum tima ad
naudsynlegt veeri ad opinberir adilar seju um pjonustuna vegna peirra annmarka sem
proskahomlunin setur folki. En reynsla patttakenda syndi peim pé med timanum ad
heegt veeri ad stofna samvinnufélag sem myndi adstoda folk med proskahémlun vid pa

baetti sem pad ekki rédi vid homlunar sinnar vegna (Anna Tengstrém, e.d.).

Jag eru sensk samtdk sem vinna ad hagsmunamalum folks med proskahémlun
er varda personulega adstod. Starfsemi JAG er tvipett, annars vegar hagsmunabaratta
og hins vegar er innan Jag starfreekt samvinnufélag folks sem nytir sér notendastyrda

persénulega adstod. Jag er hluti af hreyfingunni Independent Living (JAG, e.d.).

Mikil ahersla er 1690 a gaedi peirrar pjonustu sem veitt er notendum JAG en fara
parf fjolbreyttar leidir til pess ad meta hver gaedi hvers og eins eru par sem langflestir tja

sig ekki med talmali (Anna Tengstrom, e.d.).

Sérstada JAG

Sérstada JAG er, ad adeins peir sem eru med miklar pjonustuparfir geta verid félagar i
JAG, peir sem ekki eru med proskahdmlun geta adeins verid studningsmedlimir en peir
hafa ekki kosningarrétt. Stjorn JAG er adeins skipud folki med proskahdmlun en i
undantekningartilfellum getur talsmadur pess proskahamlada tekid seeti. Par sem stjorn
Jag treystir sér ekKi til ad fara med abyrgd a pvi mikla fé sem fer i gegnum
samvinnufélagio JAG pa tilnefnir stjorn JAG fjarhaldsstjorn en i henni geta adeins verid

Iogradamenn felaga i JAG. Mikil samvinna er & milli stjérnanna. Allt starfsfolk
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samtakanna eru adstandendur med mikla pekkingu & sérstédu og porfum félagsmanna

(Anna Tengstrom, e.d.).

pad hefur verid talid erfitt ad meta geedi og veita folki med mikla proskahémlun
og tjaskiptaerfidleika notendastyrda personulega adstod en JAG hefur unnid pad erfida
en mogulega verkefni ad veita notendastyrda personulega adstod par sem geedi eru hofo
ad leidarljosi (Anna Tengstrom, e.d.).

JAG litur pannig & ad félagar sinir, folk med mikla proskahémlun, sé sa hépur
sem helst parf notendastyrdra personulega adstod par sem parfir peirra eru sérteekar
vegna tjaningarerfidleika og proskahdmlunar. Ad mati JAG parf pjonustan sem veitt er
ad vera 0Orugg, samfelld og persénuleg & pann hatt ad hdn sé snidin ad pdérfum
notandans. Adstodina parf ad veita med virdingu fyrir peim adferdum sem notandinn

kys sjalfur (Anna Tengstrom, e.d.).

Umfang

Arid 1994 urdu miklar breytingar & pjonustu vid fatlada i Svipj6d. Breytingarnar urdu i
kjolfar setningu laga um notendastyrda personulega adstod, Lag om assistansersatting
1993:389 ( Grunewald og Leczinsky, 1994).

Mikil breyting vard & starfssemi JAG i kjolfar laganna og for félagafjoldi
samvinnufélagsins ar 13 manns i 100. Samksemt pessum légum veitir ssenska
tryggingastofnunin vidkomandi einstaklingi med proskahémlun akvedna fjarhad til
bjénustukaupa og pad er svo notandans og légradamanns hans ad akveda hver veitir
pjonustuna. Sazkja verdur um i JAG en i dag eru notendur JAG vel a annad hundrag,
adstodarmenn eru yfir 900 talsins og pjénustutimarnir 800.000 & ari. Notendur JAG
teljast med mjog mikla pjonustuporf par sem flestir peirra purfa um 100 pjonustutima a
viku. Born sem eru notendur JAG fa ekki eins mikinn pjonustutima par sem bérnum er

alla jafna sinnt af foreldrum sinum auk adstodarmanna (Anna Tengstrém e.d.).

Vegna pess hversu pjonustupdrf notenda JAG er mikil er JAG pad félag sem
veltir mestu fé af peim sensku félégum eda samtokum sem veita notendastyrda
persdnulega adstod. Notendur JAG velja sjalfir eda med adstod ndkominna, adstodarfol
sitt, @ hvada timum adstodin er veitt og & hvada hatt peir kjésa ad fa adstod.

Maénadarlega skila peir svo inn timafjéldanum sem adstodarmenn vinna og JAG sér um
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launagreidslur. JAG skilar svo manadarlega timafjolda sem hver og einn notar til

tryggingastofnunarinnar (Anna Tengstrom, e.d.).

Skipulag pjénustunnar

par sem notendur JAG er allt folk med miklar pjonustuparfir parf pad adstod vid ad
skipuleggja og sja um adstodina. Allir JAG medlimir hafa pvi sinn eigin talsmann en
bad er einhver sem pekkir notandann vel, skilur tal hans eda tjaningu og hefur hagsmuni
hans ad leidarljési. Oft eru adstandendur eda vinir talsmenn. Talsmadurinn gegnir
tvipaettu hlutverki, annars vegar er hann abyrgur fyrir starfsfélki, stjornun, eftirliti og
skipulagi starfsins i umbodi notandans. Talsmadurinn hefur alltaf hagsmuni notandans
ad leidarljosi en ekki starfsfolksins. Hins vegar tryggir talsmadurinn festu og oryggi
fyrir notandann. Adstodarmenn hafa alltaf adgang ad talsmanni og lata hann vita ef peir
forfallast. P& er pad talsmanns ad kalla til annan adstodarmann eda koma sjalfur til

adstodar (Anna Tengstrom, e.d.).
Ad tryggja personulega adstod

Til ad tryggja ad adstodin sé midud vid parfir notandans er mikid lagt upp Gr pvi ad nyir
aostodarmenn fai mikla pjalfun i ad koma til méts vid parfir notenda. Talsmadur
skipuleggur adldgunina og nyr adstodarmadur vinnur vid hlid talsmanns eda starfandi
adstodarmanns i fullu starfi i allt ad 4-6 vikur. JAG telur ad svo langan tima purfi til ad
kynnast manneskju med fjolpaettar pjonustuparfir og til pess ad nad ad skilja ad fullu

tjaningarmata notandans (Anna Tengstrom, e.d.).

Notendur saekja ndmskeid og fyrirlestra &samt talsmanni og adstodarmanni og er

bvi virkur patttakandi i allri freedslu sem veitt er.

pad er markmid JAG ad veita notendum framdrskarandi gaedapjonustu og aldrei
er slakad & i ad minna adstodarfolk a rétt vidhorf, virdingu, hollustu og trinad (Anna

Tengstrom, e.d.).

Avinningur personulegrar adstodar er sa ad andleg og likamleg heilsa medlima
JAG hefur batnad, notendur taka meiri patt i samfélaginu og eignast d&hugamal og
félagslif en sidast en ekki sist hefur folk ddlast sjalfstett en jafnframt 6ruggt lif. Allir

geta verid sammala um ad pessi arangur teljist til geeda (Anna Tengstrom, e.d.).
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2.8 Radgjafahopur folks med proskahémlun i Beerum Noregi

I sveitafélaginu Baerum i Noregi hefur verid starfrekur radgjafandpur a4 vegum
sveitafélagsins sidastlidin 17 ar. Radgjafahopurinn saman stendur af 7 einstaklingum
sem allir eru med proskahomlun. Fundir radgjafahdpsins eru oronir yfir 300 talsins.
Litid er svo a ad peir sem i hopnum sitja séu serfreedingar hvad pad vardar ad vera med
broskahdmun og purfa ad nyta sér pjonustu pess vegna. Einkunar ord radgjafahdpsins

eru Fatladir geta og vilja (radgivning gruppen, e.d.).

e

Rjadgjafahdpurinn  fundar tvisvar i manudi og stendur hver fundur i 5
klukkustundir. R&did setur sér sjalft reglur til ad vinna eftir. Tveir adstodarmenn eru
radinu innan handar vid vinnu sina. Dagskra liggur fyrir i upphafi hvers fundar.
Radgjafahdpurinn er med akvedna tengilidi vid starfsfolk hja Berum sem sja um
akvedin mal innan sveitafélagsins svo sem atvinnumal, heilbrigdis- og félagsmal og
tomstundundir svo eitthvad sé nefnt. betta gerir pad ad verkum ad samvinna er mikil vid
starfsfolk sveitafélagsins. Sveitafélagid Baerum sér um ad greida radgjafahdépnum laun

(radgivning gruppen, e.d.).

Vinna radgjafahopsins er mjog fjolbreytt. Sum mal eru send inn til radsins til
umfjollunar og dskad eftir radgjof medan onnur eru pess edlis ad hdpurinn sjéalfur tekur
pau til umfjéllunar. Hér er synishorn af peim malum sem radgjafarhopurinn hefur
komid ad:

e Hopurinn hefur haldid fjorar stérar radostefnur um malefni fatlads folks.

e Vinna vio spurningar i vaentanlegri pjonustukénnun fyrir fatlad folk i Baerum.

e Kynningar a starfi radgjafahopsins i framhalds- og haskolum.

e Samrad notenda, starfsmanna og annarra 2. — 4. sinnum & éari, i formi fyrirlestra,
kvikmyndasyninga og umraedna.

e RA&dgjof vegna baeklinga a audlesnu mali.

(radgivning gruppen, e.d.).

Fleiri radgjafahdpar ad pessari fyrirmynd hafa verid stofnadir undanfarin ar i
Noregi, par sem vinna pessara hépa hefur gefid svo géda raun (radgivning gruppen,
e.d.)
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2.9 BUKU - Notendastyrodar uttektir og gedaproun

Buku er seenskt matskerfi sem notad er til ad meta geedi peirra patta sem hafa ahrif i
daglegu lifi fatlads folks. Buku stendur fyrir Brukarstyrd utvardering och kvalitets
utveckling, eda notendastyrdar uttektir og geedapréun. Adferdin er upphaflega byggd a
nysjalensku verkefni, KEY POINT monitoring, en matinu hefur verid breytt & ymsan
hatt. 1 KEY POINT monitoring er pad adeins folk med proskahémlun og adstandendur
pbeirra sem koma ad matinu en fleiri koma ad matinu i Svipjod auk pess sem pad var
stadfeert ad senskum adstedum. Upphaf vinnu med matsadferdina var & arunum 1993-
1996 en sidan pa hefur matid verid hluti af verkefnum hagsmunasamtakanna FUB en
pad eru systursamtok Landsamtakanna Proskahjélpar i Svipjod (Oie Umb-Carlsson,
e.d.).

Notendastyring

Sérstada BUKU er st ad fra upphafi hefur aherslan verid 16gd a notendastyringu.
Hugmyndafraedi BUKU er ad allir hafi veentingar og parfir sem parf ad uppfylla, en til
bess ad pad sé mogulegt parf folk ad taka akvardanir um hvernig pad vill haga lifi sinu.

FOlk med proskahémlun og adstandendur barna med proskahdmlun eiga ad hafa
akvordunarvald pegar kemur ad pvi ad akveda hvers kyns pjonustu pad vill fa (Oie

Umb-Carlsson, e.d.).
Mat a geedum

Pegar kemur ad pvi ad meta gadi peirrar pjonustu sem er veitt er kannad hvort
bjonustan fullnaegi peim ventingum eda pérfum sem hinn proskahamladi hefur til ad
hann fai notid lifsins. FOlIk metur sjalft hvort pvi finnst pjonustan eda studningurinn sem
pad feer fullnaegjandi (Oie Umb-Carlsson, e.d.).

Matid er ekki eingongu nytt til ad skoda geedi akvedinnar pjonustu, heldur er
matinu atlad ad opna folki med proskahomlun leid til ad taka sjalft akvardanir um eigid
lif og studla ad fullri patttoku pess i samfélaginu. Matid a ad gagnast a pann hatt ad folk
hefur ahrif sjalft a hvernig adstod pad feer og byr i raun til sitt eigid pjonustuplan, snidid
ad eigin pérfum og 6skum. Buku matid er einnig notad fyrir born og er pa gengid Ut fra
pbvi ad parfir barna séu breytilegar og ad fjolskylda barnsins fai pann studning sem hin
parf til ad dafna (Oie Umb-Carlsson, e.d.).
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Hugmyndafraedi Buku er i anda norrena félagslega tengslalikansins auk pess
sem buku stydst vid somu hugmyndir um gadi og almennt er studst vid i pjonustu (Oie

Umb-Carlsson, e.d.).

BUKU er eigindlegt mat sem metur alla pa petti sem hafa ahrif & daglegt lif
folks en peir algengustu eru heimilisadsteedur, félagslif, vinna og ndm. Matid neer einnig

til fleiri patta sem ekki falla undir neitt pess fyrrgreinda. (Oie Umb-Carlsson, e.d.).

Til ad f& sem heildsteedasta mynd af lifi pess sem matid er gert fyrir, er
upplysingum safnad fra peim sem matid er gert fyrir auk peirra sem pekkja viokomandi
best; fjolskyldu, starfsfolki og peim stofnunum sem pjonusta einstaklinginn. Sa sem
vinnur matid gerir einnig sinar eigin athuganir med pvi ad fylgja peim sem matid er
unnid fyrir i sinu daglega lifi . Buku & ad gefa sem gleggsta mynd af adsteedum. Pad &
ad gefa mynd af 6llum peim pattum sem hafa ahrif a lifsgedi einstaklingsins. Vidhorf
pbeirra sem styra peirri pjonustu eda adstod sem er veitt er konnud sérstaklega auk

vidhorfa peirra sem starfa i pjonustunni (Oie Umb-Carlsson, e.d.).

Buku matinu ma skipta i tvo flokka. Pad fyrra, oft nefnt Buku I, er
yfirgripsmikid og er unnid af notandanum sjalfum, fagfdlki, starfsfolki og
adstandendum. Buku Il er ekki eins umfangsmikid og er i raun gatlisti fyrir pann sem
bjénusta er metin fyrir og adstandendur hans og tekur adeins dagspart ad vinna pann

lista og fa nidurstodur (Oie Umb-Carlsson, e.d.).

Buku matid er adeins unnid af félki sem hefur fengid pjalfun i ad gera matid en
auk pess verdur félk ad hafa personulega reynslu af malefnum folks med proskahomlun
auk godrar pekkingar & malefnum er varda folk med proskahémlun. begar matinu er
lokid er unnin skyrsla ar nidurstddum matsins. Auk nidurstadna matsins eru tilgreindar
leidir ad peim breytingum sem purfa ad verda til ad baeta lifsgedi pess sem matid er
unnid fyrir. Breytingum sem gera verdur i kjolfar matsins er fylgt eftir og stadan skodud
(Oie Umb-Carlsson, e.d.).

2.10 Naku- Prosjekt medborgerskap — Verkefnid ad vera samfélagspegn

Naku stendur fyrir National Institute on Intellectual Disability and Community in
Norway. Naku er alpjodleg stofnun um proskahémlun og samfélag sem stadsett er i
Noregi. Stofnunin var stofnud arid 2006. Markmid hennar er ad vinna ad gooum

lifsskilyroum fyrir folk med proskahdmlun. Medal peirra patta sem sérstok ahersla er
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1090 a er atvinna, heilsa, fristundastarf og félagsleg tengsl hja folki med proskahtémlun
(Kittelsaa, 2009).

Naku hefur sett & fot verkefnid ,,Medborgerskap®, ,Verkefnid ad vera
samfélagspegn . Verkefninu er &tlad ad varpa ljési & adsteedur folks med proskahémlun
i daglegu lifi. Verkefnid er byggt pannig upp ad folk med proskahémlun, adstandendur,
starfsfolk félags-, heilbrigdis- og skolapjonustu, vinnumalastofnunin, stjornmalamenn
og hin ymsu samték koma saman til pess ad vinna ad beettri pjonustu vid folk med
proskahdmlun & peim svidum sem pad starfar. Tveir verkefnisstjorar stjorna starfinu
sem felst i pvi ad meta hvernig daglegt lif hja folki med proskahémlun er og finna leidir

til pess ad baeta pad sem betur méa fara (Naku e.d.).

Ad samradinu loknu eru teknar saman nidurstodur vinnunnar og i framhaldi
lagdar fram raunhefar tillogur til umbota. Eftir slikt samradsferli hefur sveitarfélagio
greinargoda skyrslu um hvar skdrinn kreppir. NU pegar eru unnin verkefni sem pessi i
tveimur sveitafélogum i Noregi. Einnig er unnid ad pvi ad fylgja pvi eftir ad
sveitarfélogin geti notfeert sér pad efni sem pau hafa n pegar fengid (Naku e.d.).

Naku vinnur ad samvinnu vid félagspjonustur sveitafélaga ad Utbreidslu
verkefnisins. Félagspjonustan & belamork er su fyrsta sem vinnur ad pvi ad innleida

pbetta vinnufyrirkomulag og syn a pjénustu vid folk med proskahémlun (Naku e.d.).

3. Spurningakdnnun & patttoku folks med proskahémlun ad
akvorounartoku

3.1 Gagnaéflun

Til pess ad fa sem gleggsta mynd af adkomu folks med proskahdmlun ad geedamati, var
gerd megindleg spurningakénnun sem send var til allra sveedisskrifstofa um malefni
fatladara, félagsmalaraduneytisins, sveitarfélaga sem hafa tekid yfir pjonustu vid fatlada
og til sveitafélaga sem aztlad er ad taki yfir malefni fatladra pann 1. jandnar 2011 og
hafa ibuafjolda um og yfir 8000 manns en pad er viomidunartala um steerd sveitafélaga

sem notud er vegna Yyfirferslu malefna fatladra fra riki til sveitafélaga.

Einu byggdasamlagi sem fékk senda konnun og hefur med maélefni fjogurra
sveitafélaga ad gera fannst rétt ad felagspjonusta hvers sveitafélags fyrir sig svaradi

spurningunum og aframsendi spurningalistann til peirra svo alls fengu 22 adilar
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spurningalistann. Spurningalistinn innihélt fimm spurningar. Adeins var ordalag peirra
mismunandi eftir pvi hvort um svaedisskrifstofur, sveitarfélog eda felagsmalraduneytio

var um ao reda.

Einnig var gerd eigindleg kdnnun. Tekin voru tvé opin vidtdl vid folk med
proskahomlun. pad fyrra er hopvidtal vid prja nemendur sem stunda nam vid Haskola
[slands & namsbraut fyrir folk med proskahémlun og pad sidara er vid konu med
proskahdmlun sem hefur ahuga & hagsmunamalum folks med proskahémlun. Vidtélum

eru gerd skil i kjolfar spurningakénnunarinnar.

Svorun

Alls 22 spurningalistar

™ 8 Sveitafélog med
pjénustuna

® 6 Svaedisskrifstofur

M 1 Félagsmalardaduneyti

= 7 Sveitafélog med fleiri
en 8000 ibua sem taka
vid 2011

3.2 Urvinnsla kénnunar
Samantekt er unnin Ur svérum hverrar spurningar fyrir sig og eitt deemi gefid um svar.
Einnig eru adalatridi tekin saman til pagindarauka. Oll svor félagsmalaraduneytisins

verda birt saman i ser kafla a eftir svorum sveitafélaga og sveedisskrifstofa par sem

spurningar til raduneytisins voru med 6dru ordalagi.
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Svorun alls
13,7%

‘ = Svérudu

M Svorudu
ekki

Svadisskrifstofur Sveitafélog med pjonustuna

12,5%
‘ - ¥ Svorudu

® Svorudu
ekki

Sveitafélég med fleiri en 8000 Félagsmalaraduneytid
ibua og taka vid pjonustu 2011

14,3%
-~ * Svorudu
b ™ Svaradi
¥ Svorudu

ekki

3.3 Svor vio kdnnun

3.4 Spurning 1.
Hefur reynsla folks med proskahémlun verid nytt til ad auka geaedi i pjonustu

sveitafélagsins/stofnunarinnar? Ef ja pa hvernig?

Sveedisskrifstofur

Vidtol vid 1x Notendakonnun
notendur
Kynning fyrir Atak Vidtol vid adstandendur
Starfsmannasamtol &
vinnustad fatladra
ibdafundir &
heimilum
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Allar svadisskrifstofurnar segja ad reynsla folks med proskahomlun sé nytt til
bess ad auka geaedi pjonustunnar. Petta er gert med mismunandi hetti, m.a. med pvi ad
gera notendakénnun hja folki i busetupjonustu, taka vidtdl vid pjonustunotendur og
adstandendur peirra, ibGafundir & heimilum, starfsmannasamtol vid fatlada starfsmenn
auk pess sem reynsla i busetu vard til pess ad breytingar voru gerdar til ad auka gaedi.
Atak, félag folks med proskahomlun hefur pa verid kallad til hja einni

sveedisskrifstofunni pegar asetlun var kynnt, en var ekki med i gerd hennar.

J4, vio hofum tekid mid af reynslu félks vardandi busetu og breytt
busetuformi og reynt ad fremsta megni ad adlaga pad ad pérfum hvers og
eins. bjonustan er einstaklingsmidud og horft er til mismunandi 6ska og

parfa peirra sem fa pjénustuna.

Sveitarfélég med pjonustuna

1 1x vidhorfskénnun

3x reynsla starfsfolks
| mikilveeg

fbtar geta ekki talad

3x tekid tillit til dska
og parfa

Adeins eitt sveitafélag hefur lagt vidhorfskénnun fyrir folk med proskahémiun.
Prju sveitafélog segja ad tekid sé tillit til 6ska og parfa skjolstedinganna pegar
pjonustan sé skipuldégd auk pess sem prji minnast & mikilveegi peirrar reynslu sem
radgjafi eda starfsmadur hefur af vinnu med folki med proskahdmlun og su reynsla sé
nytt i asetlunargerd til ad auka gaedi. Eitt segir ad pad sé ekki gert.

Nei, ekki markvisst. Til utskyringar mé nefna ad ibtar sambylisins sem eru
pbeir sem mesta pjonustu fa, geta ekki talad. Par af leidandi eru samskiptin

einungis Gyrt.
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Sveitarfélég med fleiri en 8000 ibua sem taka vid pjonustu 2011

Teymisvinna
Starfsfolks

1x kénnun a ferdapjénustu

Sami starfsmadur sinnir
notanda

bjonustan einstaklingsmidud

og i samraemi vid 16g

Eitt sveitafélag hefur gert kénnun & pjénustu ferdapjonustu fatladra og reynt ad
bata Gt pvi sem betur matti fara. Onnur sveitafélog segja ad pjonustan sé
einstaklingsmidud ad poérfum hvers og eins, veitt ad 16gum um malefni fatladra og
felagspjonustunnar auk pess ad teymi starfsmanna komi ad skipulagningu pjonustunnar

svo hun verdi sem best Ur gardi gerd fyrir einstaklinga.

Reynslan hefur synt ad pessi hopur polir illa ad fara & milli starfsmanna. pvi
er 10gd ahersla & ad einn og sami félagsradgjafinn & skrifstofu sinni peim
burtséd fra pvi hvers edlis pjonustupdrfin er hverju sinni. Sama a vid um

tilsjénarmenn i barnaverndarmalum og lidveitendur.

3.5 Spurning 2.
Hefur  sveitarfélagid/svaedisskrifstofan  Oskad  eftir  rddgjof/samvinnu  vid

hagsmunafélog fyrir folk med proskahdémlun & svedinu/i sveitarfélaginu?

Sveaedisskrifstofur

Fl.fl!trm hagsmunasamtaka i Sameiginlegur rekstur
stjorn

3x fylgst med starfi
| Vann hagraedingartillogur hagsmunasamtaka

med hagsmunasamtokum

Tillogur kynntar fyrir Ataki
2x fengid radgjof hja
hagsmunasamtokum

Mismunandi er a hvada hatt samradi eda samskiptum er hattad hja
sveedisskrifstofunum og hagsmunasamtokum. Daemi eru um ad pessir adilar sjai um

sameiginlegan rekstur pjonustu og ad adilar hagsmunasamtaka sitji i stjornum
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bjonustustofnana & vegum  sveedisskrifstofa.  Ein  sveedisskrifstofa  vann
hagraedingartilldgur med hagsmunasamtékum. Litid er um ad hagsmunasamtokin Atak
séu kollud til eiginlegrar rddgjafar en meira er um ad tillogur séu kynntar fyrir
hagsmunasamtokum.  Helmingur  sveedisskrifstofanna  fylgist med  starfi
hagsmunasamtaka a landsvisu, sakir radstefnur, fundi og a samtél vid hagsmunasamtok
og tveer peirra hafa fengid og farid ad radgjof sem hagsmunasamtok hafa veitt eda ad

stefnu peirra.

Sveaedisskrifstofan & margvisleg samskipti og samstarf vid hagsmunasamtok
fatladra, par med talin hagmunasamtdk proskahamladra. Sem daemi méa
nefna ad leitad var til Ataks til kynningar og radgjafar vid undirbuning
kdénnunar medal notenda a busetupjonustu. Samstarfid maetti pé vera med

skipulegri haetti.

Sveitarfélég med pjonustuna

4x samskipti vid bProskahjalp

2x litil sem engin samskipti
| Teymisvinna med Sjénarhdli

Ymis ndmskeid

Tvo sveitarfélog hafa verid i litlum sem engum samskiptum vid hagsmunafeldg
en fjogur sveitarfelog hafa verid i samvinnu eda samskiptum vid Proskahjalp pegar
kemur ad uppbyggingu i blsetu og rédgjafar i méalefnum fatladra. [ einu tilfelli tiltekur

sveitarfélag teymisvinnu med Sjénarhdli.

Ja, einkum fra proskahjalp, t.d. abkoma ad gerd busetudatlunar, radgjof i
einsttkum malum, samvinna um uppbyggingu pjonustuibtda. Einnig
samvinna vid adra t.d. um ndmskeid i valdeflingu, samskipti vid Gedhjalp
o.fl.
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Sveitarfélég med fleiri en 8000 ibua sem taka vid pjéonustu 2011

Stefnumotun

2 x samvinna vid adildarfélég 2x hafa ekki gert pad

broskahjalpar

Landsamtokin Proskahjalp og
Sjonarhdl radgjafamidstod

Eitt sveitafélag hefur leitad til hagsmunasamtaka i stefnumérkun i pjonustu vid
fatlada. Tvo sveitafélog svara neitandi. Tvo sveitarfélég sem eru & landsbyggdinni hafa
verid i samvinnu og samstarfi vid broskahjalp & sinu heimasvadi auk pess sem pad
sveitarfélag sem er stadsett & hofudborgarsveedinu hefur verid i samskiptum vid
Landsamtokin broskahjalp og Sjénarhol, radgjafamidstdo fyrir sérstok born.

Vid stefnumatun pjonustudeildar fatladra 2006-2009 var medal annars leitad
eftir aliti og hugmyndum hagsmunasamtaka og pjonustupega med pad ad
markmidi ad kalla eftir samstarfi um uppbyggingu & pjoénustu, fa betri
yfirsyn yfir malaflokkinn og & hvada hatt sveitarfélagido geeti sem best maett

pérfum fatladra i sveitafélaginu.

3.6 Spurning 3.
Er/mun markvisst leitad eftir aliti folks med proskahémlun & geedum pjonustunnar

sem pad feer? Ef ja, pa hvernig?

Sveedisskrifstofur

2x pjénustukénnun

| Starfsmannasamtol
|

ibuafundir

Fundir
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Tveer sveedisskrifstofur unnu pjénustukannanir fyrir 6-7 arum og eru a pvi ad
upplysingar ar henni hafi verid 6metanlegar i frekari proun pjonustunnar. A 6drum
sveedisskrifstofum er kallad eftir &liti & gedum pjonustu i samtdlum, & fundum i
starfsmannasamtélum og & ibGafundum og pannig unnid ad pvi ad einstaklingsmida

bjonustuna. Ein svadisskrifstofa svarar neitandi.

Ja, i viotélum vid pjonustunotendur er spurt um gadi pjonustunnar - ekki

verid gerdar formlegar skodanakannanir.

Sveitafélog med pjonustuna

1 x Pjénustukénnun er i
. gangi

Er i pjonustusamningi en
. hefur ekki verid gert

1 x ein konnun as.l. 10
arum

Alltaf kallad eftir 6skum

Eitt sveitarfélag er med pjonustukdnnun i gangi pessa stundina. Eitt sveitarfélag
hefur unnid eina formlega kénnun & geedum pjénustu & sidustu 10 arum en hin segja ad
pad sé ekki markvisst en alltaf sé kallad eftir 6skum pess sem pjonustuna feer. Hja einu

er pad i pjénustusamningi vio rikid ad gera skuli slika konnun, en ekki hefur ordid ad
bvi.

Nei, pad hefur ekki verid gert, en, skv. pjonustusamningi vid rikid er atlast
til ad notad yrdi servqual kerfid til ad kanna geedi pjonustunnar.
Sveitafélagio hefur reyndar ekki radist i slika konnun & sidustu fjorum arum.

Sveitafélog med fleiri en 8000 ibUa sem taka vid 2011

1x er gert i dag hja 66rum i
pjénustu og verdur gert

Undirbuningsferli hafid,
hagsmunasamtdk med i pvi

1x spurningalistar og vidtol

Alit verdur tekid jafn gilt
og annarra
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Eitt sveitarfélag gerir markvissar pjonustukannanir medal peirra sem fa pjénustu
hja sveitafélaginu svo sem aldradir og félk med gedraskanir og verdur pad lika gert hja
folki med proskahomlun. Annad sveitafélag svarar ad pad muni leggja fyrir
spurningalista og taka vidtdl. Enn annad bendir & ad alit folks med proskahdémlun verdi
tekid jafn gilt og annarra i framkvemd pjonustu en adrir visa til pess ad

undirbuningsferli vegna yfirferslu sé hafid og par eigi hagsmunasamtok folk.

Vid flutning malefna fatladra yfir til sveitarfélaga verdur leitast vid ad
vidhalda peirri pekkingu og reynslu sem er til stadar hja rikinu er vardar
pjonustu vid folk med proskahomlun og vid mat & gedum pjonustunnar.
Med pvi ad leggja fyrir spurningalista svo og ad afla upplysinga markvisst i

gengum viotol vid folk.

3.7 Spurning 4.

[ 11. grein laga um madlefni fatladra nr. 59/1992 segir: “Sveedisskrifstofur taka
akvardanir um pjénustu og busetuform ad hoéfdu samradi vid umseaekjanda og
veentanlegt  sambylisfolk“. Hvernig er/mun pessu samrddi hdttad hja

stofnuninni/sveitafélaginu?

Sveedisskrifstofur

Sambylisfolk spurt ef — _
haegt er Hefur ekki tidkast eda verid

moguleiki

Flestir hafa ekki hafni
til ad sja oskir

Fundur - kallad eftir
| 6skum

Oft metid af reynslu
sambudar

Nei, en er stefnan

Reynt ad samrama sjénarmid
umsakjanda, adstandenda og
vaentanlegs sambylisfélks

Algengt er ad undirbuningur flutnings hefjist med fundum par sem &skir
umsakjanda koma fram. Horft er til fatladra, adstandenda og starfsmanna sambylanna
pegar kemur ad undirbiningi flutnings. A einni svaedisskrifstofu hefur ekki tidkast eda

verid moguleiki til pess ad hafa samrad vid vantanlegt sambylisfolk. A annarri
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svaedisskrifstofunni er stefnt ad pvi ad folk akvedi slikt sjalft. Eitt svarid var ad
sambylisfolk er spurt alits pegar pad er mogulegt. Reynt er ad samraema sjonarmid
umseekjanda, adstandenda og veentanlegs sambylisfolks. Oft er petta metid af reynslu
pegar af sambudinni er ordid.

ibtidakjarnar hafa leyst pennan vanda ad mestu. begar um busetu i sambyli
er ao raeda er oftar en ekki metid af reynslu fatladra, adstandenda, peirra sem
og starfsmanna sambylanna. [ flestum tilvikum hafa ibGar & sambylum ekki
haefni til ad tja oskir sinar. Leitast er vid ad meta af peirri reynslu sem faest

af sambudinni fyrstu manudina.

Sveitarfélég med pjénustuna

Fundir

Kynning - samrad

| Viétol P Fagmenn meta
ovidradanlegt Akvérdun
Samrdd vio
sambylisfolk

I 6llum svérunum kom fram ad fundir eda vidtol fara fram vid umsaekjandann og
i einhverjum tilfellum adstandendur til ad fa4 fram 6skir hans eda veentingar. Hja einu
sveitarfélagi er haft samrad vid ventanlegt sambylisfélk adur en af flutningi verdur en

annad er med kynningu pétt samrad sé ovidradanlegt.

Samvinna ogs samrad vid vaentanlegt sambylisfolk & sambylum fer fram
med kynningu. Samrad er oftast ovidradanlegt vegna fotlunar veentanlegs
sambylisfolks og pvi verda fagmenn ad meta pa akvordun samkvaemt peim
upplysingum sem til eru. Reynt er ad meta 6skum sem fram koma &

umsokn vardandi pjonustu og busetuform.
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Sveitarfélég med fleiri en 8000 ibua sem taka vid pjénustu 2011

. Pekking flyst fra
| svaedisskrifstofu
|

\ Samrad vid umsaekjendur

Fundir

Prju sveitarfélog segja ad eftir yfirfeerslu verdi haft samrad vid unsakjendur
begar buseta verdi valin. Fundir eru haldnir par sem adsteedur umsakjenda eru skodadar
likt og gert er med adra umsakjendur i félagslegu husnadi. Ekki var minnast &
veentanlegt sambylisfolk. Eitt sveitarfélag visar til pekkingar sem mun flytjast yfir til

sveitarfélagsins fra svaedisskrifstofu.

NG pegar hefur sveedisskrifstofan a stadnum radid verkefnastjora til ad
tryggja ad su sérpekking sem hefur skapast hja peim svo og vinnuferli skili
sér vid yfirfeerslu malaflokksins til sveitafélagans. Ahersla verdur 16gd & ad
Oll pekking flytjist yfir p.m.t. fyrirkomulag sem nu tidkast vardandi

akvardanir um pjonustu og busetuform.

3.8 Spurning 5.
Tekur folk med proskahémlun pétt i ad rada starfsfolk sem a ad pjonusta pad? Ef j4,

pé hvernig?

Sveaedisskrifstofur

Ahrif i sjalfstaedri busetu

| Erekkii Erfitt ad rada félk, mannekla

| verkferlinu

Ahrif  lidveislu

Metid a reynslutimanum

Adstandendur sja um radningar

Pad er helst ad pad folk sem faer frekari lidveislu eda byr i sjalfstedri basetu hafi

ahrif & pad hverjir vinni hja pvi heldur en ad félk sem byr & sambylum taki patt i
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raoningum eda segi alit sitt. Ein sveedisskrifstofa er med akvedid verklag vid radningar
og pad verklag felur ekki i sér ad radfeera sig vio notendur pjonustunnar. Adeins eitt
tilvik er tilgreint par sem adstandendur sja um mannarddningar og er pa talad um visi ad
notendastyrdri pjonustu. Einnig tilgreina tveer sveedisskrifstofur ad ekki hafi verid

audvelt ad fa folk til starfa sidastlioin ar.

Svadisskrifstofan er med um morg hundrud manns i fjélbreyttum storfum
0g & undanférnum arum hefur reynst erfitt ad fa folk til starfa. I einhverjum
tilfellum hafa starfsmenn verid radnir eda reknir ad déskum folks med
proskahdmlun. Reynslutimi starfsmanna er notadur til ad meta nyja
starfsmenn og & reynslutimanum segja pjonustunotendur oft til um hafni
starfsmanns sem hefur &hrif & hvort vidkomandi starfsmadur fai

aframhaldandi radningu.

Sveitarfélég sem eru med pjonustuna

Ekki audvelt ad fa starfsfolk

Tekid tillit til 6ska

2 X nei

Oénaegja-trinadarmadur kalladur til

Margir deila stafsfélki - hver a ad rada?

I tveimur sveitarfélogum er ekki haft samrad vid folk med proskahémlun pegar
folk er radid til starfa med pvi. I einhverjum tilvikum er tekid tillit til ska pess sem
bjonustuna faer en pad er pa i sjalfstaedri busetu og lidveislu. Ekki hefur verid audvelt ad
fa folk til pessara starfa svo oft er ekkert val og ef notandinn vill ekki vidkomandi
starfsmann er hatt vid ad pjonustan leggist af. I einu tilfelli er pad svo ad trinadarmadur
fatladra er kalladir til ef folk med proskahdmlun er 6ansegt med storf starfsmanns. Bent
var & ad par sem proskaheftur einsktaklingur deilir starfsménnum med fleirum, pa er

spurning um hver a ad raoa.

Ja, i sjalfstedri busetu, med munnlegu samradi, i frekari lidveislu og

heimapjoénustu, enda lyndir ekki o6llum vid alla. Daemi: Pegar heill
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starfshopur var fluttur Gr sambyli i pjonustukjarna var malio p6 vidkveemt
pvi starfsmenn attu rétt & aframhaldandi radningu. En veentanlegir ibuar
voru upplystir um malid og rett um pad. Vakti pad fognud. Nei, ekki &

sambylum eda Idju (pvi midur, en gbd adbending).

Sveitarfélog med fleiri en 8000 ibda og taka vid pjonustu 2011

Ekkert akvedid

Notandi mzlir med lidveitanda

| Ef pjonustusamningur er gerdur
Samnyting starfsfolks - hver 4 ad rada

Enginn radinn sem ésatt er um

Tvo sveitarfélog vita ekki hverrt fyrirkomulag pjonustunnar verdur og benda &
ad ao petta sé atridi sem komi upp a seinni stigum. Annad bendir & ad sama starfsfolkio
sé nytt fyrir marga og pvi erfitt ad velja sér starfsfolk, en aldrei yrdi p6 einhver raginn
sem Oséatt veeri um. Hja tveimur sveitarfélégum er pad pannig ad vid sampykkt lidveislu
er 6skad eftir ad pjonustupeginn eda attingjar hans meeli med einhverjum i starfid og
bannig séu peir patttakendur i ferlinu. Eitt sveitarfélag gerir pjonustusamninga i

einhverjum tilfellum og pa sér pjonustunotandinn alfarid um raoningar.

[ dag hefur folk akvedid val pegar pad dskar eftir pjonustu hja sveitafélaginu
p.e. lidveislu. Sumir Oska eftir ad rada til sin einstaklinga sem pad pekkir og
ad uppfylltum skilyrdum (fyrir starfsmanninn) sem felagspjonustan setur, er
bad gert. | einstaka tilvikum hefur folk 6skad eftir ad gerdur verdi
samningur um greidslur en pa sér notandinn sjalfur um ad rada til sin folk

(visir ad notendastyrdri pjénustu).
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3.9 Félagsmalaraduneytio

1. Hefur folk med proskahémlun sjalft ahrif & stefnumotun félagsmalaraduneytisins

er vardar lif pess? Ef ja, pa hvernig?

i Métum framtid

Ja,visa 4 pann texta sem er i stefnumotunarskjali sem félags- og

tryggingamalaraduneytid vann & arunum 2004 — 2007.

2.Leitar félagsmalaraduneytid alits folks med proskahémlun vid &kvordunartdku er

vardar lif pess?Ef ja, pa hvernig?

broskahjdlp gaetir hagsmuna Ataks

Fulltrdi Ataks tok patt i stefnumdétun

Ja, Landssamtokin broskahjalp geeta hagsmuna Ataks. b6 ber pess ad geta
ad i fyrrnefndri stefnumétun var einn fulltri fra Ataki sem tok patt i starfinu

auk nokkurra annarra fulltra fra Landssamtokunum.

3. Hefur félagsmalaraduneytid frumkveedi ad samvinnu vid hagsmunasamtok folks
med proskahdmlun med pad ad leidarljosi ad auka geedi stjornkerfisins? Ef ja pa

hvernig?

{ stefnumétun

Samradsfundir med pProskahjalp

Leitad upplysinga hja broskahjalp

Ja, visa enn og aftur til fyrrnefndrar stefnumotunar. Reglulegir

samradsfundir eru lika haldnir med t.d. Landssamtokunum Proskahjalp um
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malefni sem snerta folk med proskahomlun (1 — 2 i man). Auk pess er oft
leitad upplysinga og samrads hja Landssamtékunum broskahjalp um ymiss

atrid s.s. reglugerdarsmid, ibudarbyggingar o.fl.

4. Vidtalskénnun vid folk med proskahémlun

Til pess ad fa ad heyra raddir peirra sem verkefnid fjallar um, folks med proskahémlun,
voru tekin tvo viotdl vid olikt folk & oOlikum vettvangi. Annad var hopvidtal vid
nemendur sem stunda nam vid Haskola Islands. betta voru tveaer konur og einn
karlmadur. Einn nemandinn byr i foreldrahGsum, annar & &fangaheimili fyrir fatlad folk
og sa pridji byr a landsbyggdinni i foreldrahisum en leigir nemendaibid hja
byggingafélagi ndmsmanna medan & haskolanaminu stendur. FOlkid er allt @ milli
tvitugs og pritugs. Viodtalid var opid viotal, tekid eftir kennslustund i hisnadi
Héaskolans.

Seinna vidtalid er vid barattumanneskju milli pritugs og fertugs sem unnid hefur

ad barattumalum félks med proskahémlun.

4.1 Vidtal vid nemendur med proskahémlun i Haskoéla Islands

Allir nemarnir hofdu porf fyrir ad tja sig um skolagdngu sina en pau voru sammala ad
han hafi ekki verid eins géd og han hefdi att ad vera. Grunnskoélaganga peirra
einkenndist, ad peirra sogn, af 1élegri kennslu, einelti og samvistum vid adra nemendur
med erfida og ofbeldisfulla hegdun i sérdeildum. Ekkert peirra telur i dag ad pau hafi i
raun purft ad vera i sérdeild. Eitt peirra lysir skdlagdngunni a pann hatt ad
tilviljanakennt hafi verid hvernig kennsla var & milli skola. Grunninn hafi vantad til pess

ad byggja frekara nam a.

Oll hafa pau lokid framhaldsskdlanami af starfsbrautum framhaldsskélanna auk
pess sem eitt peirra hefur idnmenntun fra Idnskolanum i Reykjavik. |
framhaldsskdlanum var unnid gott starf ad peirra mati, par leid peim vel og pau laerdu
mikid. Tvo peirra hafa farid utan i lydhaskdla, annad med adstodarmann med sér en hitt
eitt. AJ peirra sogn hafa pau getad framkvaemt allt pad sem hugurinn hafi stadid til og
ad pau hafi fengid somu tekiferi og 0fétlud systkini peirra og visa til verunnar i

lydhéaskdlanum likt og systkini sem foru sem skiptinemar. Pau eru 6ll sammala um ad

43



namid i Haskdlanum sé frabeert en einn nemandinn lysir ndminu i Haskélanum sem pvi

besta sem hann hafi reynt, mikil reynsla og par fai pau géda hjalp vid namiad.

Gadi er eitthvad sem er gott og notarlegt ad mati eins nemans en farartaki
[Bilaauglysingar um geedi bila] tengjast einnig gedum i huga peirra. Einn peirra
skilgreindi sin geedi & pennan hatt:

Personulega lit ég & gaedi pannig ad madur eigi bara sitt eigid heimili og ad
eiga sina eigin ibud og svoleidis. Lifsgaedi eru ad eiga i sig og a. Eiga sitt
heimili, eiga gdéoda fjolskyldu og gdoa foreldra, pad eru akvedin lifsgaedi
fyrir mig.

pau eiga 61l ahugamal sem pau sinna med skélanum. Medal pess sem pau gera
eftir skola er ad bla til teiknimyndir, stunda iprottir og bua til tonlist. Einn er mikill
ipréttamadur, annar i leiklist og tekur péatt i ad setja upp leikrit i Borgarleikhusinu &
naestunni. Sa pridji byr til teiknimyndir og tonlist auk pess ad hafa mikinn ahuga &

fjarmalum, kreppunni og endurreisn landsins og hvernig han eigi ad fara fram.

En pegar pau eru spurd um hvort folk med proskahomlun geti metid geedi eru
bau ekki alveg sammala. Eitt peirra vill meina ad allir geti pad, en annar vill ekki meina
ad allir geti pad endilega. Su pridja hefur sterkar skodanir & pessu og segir:

Ja allir, en pad eru svo margir sem hugsa, ja hann er fatladur og ég etla ad
hafa valdid yfir honum, og pad er svo 6étrilega oréttlatt pvi pad hafa allir

skyra hugsun p6 hann sé fatladur, mér finnst pad vera pannig.

Pegar pau eru spurd ad pvi hvort pau hafi sjaf verid spurd hvort pjonustan sem
bau fai sé nagjanlega god segir eitt peirra ad hann hafi ekki verid spurdur hvort hann
vildi pjonustu eda hvort hun veri nzgjanlega god. Lidveitandi, sem var freenka. var
mjog god en sidan tok onnur vid pegar ad freenkan for i feedingarorlof og hun var ekki
ad standa sig og var rekin & endanum. ba dkvad neminn bara ad vera sjalfsteedur og fara
og hitta vini sina i stadinn fyrir ad fa lidveislu ad eigin sdgn. begar kemur ad pvi ad
flytja ad heiman vill madir nemans ad hann flytjist i sér ibad en finnst pad ekki
timabeert par sem maodirin teldur nemann ekki kunna ad fara med peninga en pad er

eitthvad sem leerist pegar ad a reynir segir neminn.
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pegar gedamat folks med proskahdmlun er raett og astedur pess ad folk taki
ekki patt i ad meta geedi veltir einn nemanna fyrir hvort pad hafi verid reynt adur og
ekki gefist vel enda séu margir fatladir sem festast i ad horfa & fotbolta, svo demi sé

tekid og velti pvi litid fyrir sér malum sem pessum.

Pegar pau eru spurd ad pvi hver pau haldi ad meti geedi i pjonustunni i dag eru
bau hugsi. En telja sidan ad pad seu sérfredingar eda stjornendur hja Tryggingastofnun.
Til pess ad koma dskum sinum & framferi fannst peim réttast ad tala bara beint vid
stjornendur. En ad peirra sogn purfa pau ekki ad tala vid stjornendur i skélanum pvi
peim list vel & petta eins og petta er. Ad lokum vildi einn nemandinn koma pessum

skilabodum a framfeeri til annarra sem eru med proskahémlun.

Tala bara vio stjornendur, bara ekki pzla neitt i pvi ,bara framkveema pad.
Ja mér list svo vel a petta eins og petta [skolann] er, alveg frabeert. En ég
vildi ekki ganga i gegnum lifid an vina, ég geeti ekki lifad an peirra. Skélinn

skiptir lika méli, ad mennta sig og vita hluti.

pau hafa 6l akvednar skodanir & geedum, hvad er gott og hvad ekki i peirra eigin
lifi. Pau eru bjartsyn og hafa hingad til framkveemt pad sem hugur peirra hefur stadid til

likt og 6nnur ungmenni.

Adspurd segjast pau 6ll vera til i ad taka patt i ad auka geedi i pjonustu vid folk
med prokahomlun og finnst ad pad eigi ad kenna meira um gaedi fyrir fatlada, p6 pad
veeri ekki nema grunnurinn. Einn peirra vill taka patt i politisku starfi og veeri mjog til
ad sitja i nefndum, enda hefur hann mikid fjarmalavit og skodanir & hvernig byggja eigi

upp nytt island.

4.2 Vidtal vid barattumann fyrir réttindum folks med proskahémlun

S4 sem vidtalio var tekid vio er milli pritugs og fertugs og hefur ahuga &
hagsmunabarattu folks med proskahémlun. Hann hefur fengid ymsa pjonustu i gegnum
tidina, suma goda og adra sem ekki stodst veentingar. pad skiptir vidkomandi miklu mali
ad hafa sem mest ahrif & sitt eigid lif og fékk hann gbdan undirbuning a afangaheimilinu

sem hann bjé 4, enda reyndi par mikid & sjalfsteedi og akvordunartoku ad hans sdgn.

pegar vidkomandi er spurdur hvort ad hann hafi sem einstaklingur med

proskahdmlun eda sem félagi i hagsmunasamtokum tekid patt i stefnumdrkun eda mati
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& gedum i pjénustu segir hann litid hafa verid um pad. Vidkomandi er mjog ésattur vid

hvernig notendur og hagsmunasamtok eru hunsuad.

Vid erum aldrei spurd, pad er aldrei notud okkar reynsla, hagsmunasamtok

stundum, en afhverju er aldrei ratt vid beina notendur?

Adspurdur um hvort hann haldi ad rdduneyti og pjonustustofnanir viti kannski
ekki af tilurd hagsmunasamtakanna segir hann ekki svo vera. Félagar i
hagsmunasamtokunum hafa verid virkir patttakendur a radstefnum par sem adstu
stjornendur i raduneytum og sveedisskrifstofum hafa verid og ad hans ségn hefur pad
litlu breytt, pad sé ekkert hlustad eda leitad til folks med proskahdmlun

Hann hefur ahyggjur af stédunni eins og han er og segir ad pad hafi alltaf verid
nidurskurdur hja folki med proskahomlun, pad sé ekkert nytt. En félk med
broskahomlun hefur reynslu sem nytist pegar verid er ad skipuleggja pjonustuna og pad
& ad hafa ahrif. begar hann er spurdur hvort hann hafi dhuga & sem einstaklingur eda
med hagsmunasamtokum ad taka patt i vinnu vid gedamat segist hann vera til i pad
enda hafi hann reynslu sem notandi sem sé dyrmeet fyrir adra og geeti vel hugsad sér ad

taka ad sér radgjof.

Viomealanda finnst erfitt ad setta sig vid ad enginn hafi samband vid
hagsmunasamtok folks med proskahémlun til pess ad fa peirra sjonarmid og reynslu

begar ad unnid er ad malum sem vid koma peirra hép.

Hann er reidur og ordin frekar uppgefin & pessu afskiptaleysi stjornenda. Badi
hann og hagsmunasamtdkin eru tilbdin i allskyns vinnu og vilja ad na verdi haft
samband fra stjornvoldum vegna yfirferslunnar og pau hofd med i radum. Enda séu
einkunnarord folks med proskahomlun ,, Ekkert um okkur an okkar*.

5. Nidurlag

pegar kemur ad pvi ad meta gedi voru eda pjonustu pa er pad talid venlegast til
arangurs ad fa alit peirra sem hafa keypt voruna eda nota pjonustuna. Fyrirteki og
stofnanir leggja mikid upp Ur pvi ad vera med pjonustu sem er mikil ad geedum. Flest
hoéfum vid tekid patt i ad meta geedi & einhvern hatt og flestir hafa skodanir & pvi hvad

geadi eru.
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pratt fyrir ad peer adferdir sem notadar eru til ad meta gaedi séu mjog fjélbreyttar
er pé grundvollurinn ad 6llu gedamati ad fa alit peirra sem kaupa voruna eda
pjonustuna. Ekki hvaflar ad fyrirteekjum ad bidja pa sem ekkert pekkja til og hafa ekki
reynt voru eda pjonustu ad meta gedi hennar. Einungis med pvi ad reda vid

hlutadeigandi adila faest raunsaett mat & geedum.

Mdogulega hafa stadalimyndir fatlads folks likt og Wolfensberger bendir a og su
leeknisfraedilega syn folks a fotlun, pa sérstaklega folk med proskahémlun, ordid til pess
ad ekki er litid & folk med proskahomlun sem fulla patttakendur i samfélaginu og
megnuga pess ad geta sett fram dskir sinar, veentingar og hafi forsendur til pess ad meta

gadi pjonustu.

Svo virdist vera ad tilviljun radi pvi hvort eda a4 hvada hatt foélk med
proskahdmlun er haft med i radum pegar mikilveegar akvardanir eru teknar um lif
beirra. Starfsfélk virdist oft ekki vera medvitad um pennan rétt folks eda ber fyrir sig ad
forsenda pess ad geta tekid akvardanir sé ad geta tjad sig med talmali. Likt og kemur
fram i 16graedislogum eru allir 16grada sem hafa nad 18 ara aldri nema peir hafi verid
sviptir l6graedi sinu. Ekkert er minnst & getu til ad tja sig med ordum sem forsendu

l6graedis.

[ peim erlendu verkefnum sem skodud voru, var folk med mikla proskahdmlun
0g pjonustupdrf en samt voru fundnar leidir til pess ad komast ad pvi hver gedi
viokomandi voru og & hvada hatt hann vildi haga lifi sinu. Pa var horft til
likamstjaningar, myndir voru notadar, upplysingar voru fengnar hja peim sem pekktu
best til folks auk pess sem matsmenn fylgdu vidkomandi eftir i daglegu lifi til ad meta

gadi hans.

Sveitafélog eru farin ad atta sig & ad iblar peirra sem eru med proskahémlun

hafa einstaka pekkingu og reynslu sem nytist vidsvegar innan sveitafélanna.

Svor vid konnun sem gerd var hja sveitafélogum, sveedisskrifstofum og
félagsmalaraduneyti leiddi i 1jés ad i morgum tilfellum er félk med proskahémlun
kallad & fund pegar umsékn um pjonustu er tekin fyrir og reynt er ad koma til mots vid
Oskir folks til ad mynda i busetu. En stadan er pannig ad ekki hefur verid neitt

raunverulegt val fyrir folk med proskahémlun sem eru ad flytjast ur foreldrahtisum.
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Bidlistar eru eftir heimilum og oft er bara einn valkostur og pad er ekki mikid
heaegt ad gera annad en ad sla til og sja hvernig fer an pess ad pad sé val pess sem er ad
flytja eda peirra sem fa vidkomandi inn & heimili sitt. Adeins eitt svar var & pa leid ad
reynslan hafi leitt til pess ad busetuformi hafi verid breytt til pess ad koma til mots vid
parfir.

Berlega kom i ljos i kdnnuninni hve erfitt pad er fyrir félk med proskahémlun ad
stjorna sinu eigin lifi par sem pad er bundid pvi ad deila starfsfolki med fleira folki med
proskahomlun. Enda kom fram i svérum s vonlausa stada sem kemur upp pegar folki
med proskahomlun kann ad vera bodin pétttaka i mannarddningum par sem margir deila
sama starfsmanninum og hver & pa ad rada? Eins hefur ekki verid um audugan gard ad
gresja sidastlidin ar pegar kemur ad mannarddoningum svo valid hefur ekki verid

raunverulegt hvorki fyrir starfsfolk né folk med proskahdmlun.

Ekkert er um ad markvisst sé unnid ad geedamati i pjonustu vid folk med
proskahdomlun. Tveer sveedisskrifstofur unnu notendakannanir fyrir 6-7 arum og hoéfou
god not fyrir peer upplysingar sem par fengust. Svo virdist sem svadisskrifstofur og
sveitafélog kalli péd nokkud eftir aliti og 6skum félks med proskahdmlun med fundum,
ibbafundum & heimilum og starfmannasamtélum vid fatlada starfsmenn, pott ekki sé um

eiginlegt geedamat & pjonustu ad raeda.

Hvorki sveitafélog né sveedisskrifstofur eru med radgjafahop skipadan folki med

proskahdmlun likt og lyst var i Iondunum i kringum okkur.

pad kom fram i mdrgum svaranna badi hja sveedisskrifsofum og sveitarfélogum
ad fylgst er med starfi og rdda leitad hja hagsmunasamtokum, pa sérstaklega
Landsamtokunum Proskahjalp. Einnig er nokkud um samvinnu vid hagsmunasamtok a

heimasvadi, par @ medal sameiginlegur rekstur pjénustudrraeda.

Adeins einu sinni hafdi verid leitad til Ataks, félags folks med proskahdmlun vid
stefnumotun auk pess sem stefna félagsins var hofd til hlidsjonar en pad var i vinnu
félagsmalaraduneytisins vid gerd stefnumdtnunarinnar ,,Motum framtid - pjonusta vid

fotlud born og fullordina & arunum 2007-2016 “.

AJ sogn félaga i barattusamtokum folks med proskahémlun er félag folks med
proskahdmlun hunsad. préatt fyrir mikla kynningu & &herslum félagsins, ,, Ekkert um

okkur dan okkar* sé aldrei haft samband vid felagid, hvorki fra sveitarfélogum, né
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svaedisskrifstofum til ad nyta pa dyrmetu reynslu sem folkid hefur sem nytt hefur

bjonustuna.

Pegar ad erlendu verkefnin eru skodud kemur i 1j6s ad ekkert er pvi til fyrirstéou
ad folk med proskahdmlun, meira ad segja mikla proskahdmlun, hafi mikil &hrif &
uppbyggingu i félagspjonustu og ahrif i samfélagi sinu med patttoku i reksti og
nefndarsetu. beir sem ekki geta farid med sin mal sjalfir hafa talsmann sem hefur

einungis hagsmuna pess fatlada ad geta.

Mjog mikilvegt er ad taka upp talsmannakerfi likt og lyst var i erlendu
verkefnunum par sem pad kemur i veg fyrir ad hagsmunir peirra sem hafa mesta fotlun

séu virtir ad vettugi.

Folkio sem ég reeddi vid var allt peirrar skodunar ad spennandi veeri ad taka patt
i verkefnum sem mida ad pvi ad beeta gaedi i pjonustu vid folk med proskahdmlun og

telja sig hafa margt fram ad feera i peirri vinnu & hvada vettvangi sem hun yroi.

Adkoma folks med proskahomlun ad markvissu gedamati & Islandi er litil sem
engin. Pad virdist heyra til undantekningar ad 6skad sé eftir upplifun og reynslu folks
med proskahdmlun ad peirri pjonustu sem peir nota, til pess ad auka geedi hennar pétt
kallad sé eftir 6skum pegar so6tt er um pjénustu. Ekki er markvisst kannad hvort

bjonustan sem er veitt, standi undir veentingum um geedi.

Likt og vidtalid vid haskdlanemana ber med sér, er ad vaxa Ur grasi kynsléo
ungmenna med proskahdmlun sem alin eru upp a sama hatt og 6f6tlud systkini peirra og
hafa notid pess sama og pau i lifnu. Unga folkid gerir kréfur til pess ad lifa lifinu likt og

oOfatladir jafnaldrar og finnst ekkert annad koma til greina.

Miklar breytingar eru framundan i pjonustu vid fatlada med yfirferslu
pjonustunnar fra riki til sveitafélaga. NU er lag ad nyta pessar breytingar og beita nyjum
vinnubrégoum. Eins og skyrt hefur komid fram hefur folk med proskahémlun einstaka
reynslu og pekkingu sem getur nyst 6llum ibGum sveitafélaganna til beettar pjonustu. NG
verda stjornvold og pjonustuadilar ad taka sig & og lita til einkunnarorda folks med

proskahdmlun ,, Ekker um okkur dn okkar*
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Lokaord

Ef markmidid med pjonustu er ad koma til mots vid parfir notenda og veita pjonustu
sem uppfyllir krofur peirra um geedi purfa peir sem pjénustuna veita ad spyrja sig hvort
peir séu a réttri braut. Notendur upplifa pjonustu oft & annan hatt en starfsfolk svo
varhugavert er ad taka eingdbngu mark & upplifun starfsfélks pegar geedi i pjonustu eru

metin.

Pegar ad yfirfersla mélefna fatladra verdur fra riki til sveitafélaga er mikilvaegt
ad breytingar verdi. Med pvi ad pjonustan verdi flutt i heimabyggd & ad verda

audveldara ad nalgast pjénustunotendur og kalla eftir aliti peirra.

Sem starfsmadur i pjonustu vio fatlada vil ég vera patttakandi i ad efla fatlad

folk til akvordunartoku og stydja pad til pess ad hafa ahrif & sitt eigio lif.

par sem framtid sonar mins og fjolskyldu minnar allrar veltur a pvi hver
stefnumorkun og pjénusta i méalefnum fatladra verdur mun ég vinna ad pvi ad breyta

peim starfsadferdum og hugsunarheetti sem radandi er i dag.

petta verkefni kenndi mér ad allir hafa getu til pess ad hafa ahrif a lif sitt og mun ég
hafa pad i huga jafnt i starfi minu sem proskapjalfi og hlutverki minu sem madir fatlads

barns.
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