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UmsÖgn um frumvarp til laga um réttindagæslu við fatlað fólk.

Undirrituðum hefur borist erindi frá Alþingi um að veita ofangreindu frumvarpi umsögn og mun hún hér
verða veitt f.h. VíVe - samtaka um virkarí veiferð.

í formálsorðum samnings Sameinuðu þjöðanna, sem hér eftir er nefndur sáttmáii Sameinuðu þjóðanna um 
réttindi fatlaðra segír í lið n) að ríkin sem eigi aðild að sáttmáia þessum viðurkenni gildi hans fyrir fatlað 
fólk að vera sjálfrátt og sjálfstætt, meðai annars að hafa freisi til að taka eigin ákvarðanir. í 0) lið segir að 
ríkin sem eigi aðild að sáttmálanum telji að fatíað fólk ætti að eiga kost á því að eiga virka aðild að 
ákvarðanatöku um stefnumið og áætlanir, m.a. ákvarðanatöku sem varöar það með beinum hætti...í 12, 
grein sáttmálans er kveðið á um jafna réttarstöðu fatlaðra á við aðra þar sem fatlað fólk sé viðurkennt hvar 
sem er sem aðilar að lögum. í annari grein er tekið fram að fatlaðir skuli njóta gerhæfis á við aðra og síðan 
í þeirri þriðju að aðildarríkin skuli gera viðeigandi ráðstafanir til þess að fatlað fólk geti leitað eftir aðstoð 
sem það kann að þarfnast til að nýta gerhæfi sitt.

ViVe tekur undir það að ofangreint ætti að vera ieiðarijós í nýjum lögum um réttindagæslu fyrir fatlaða.
ViVe leggur séstaka áherslu á þriðju grein 12. greinar sáttmálans um viðeigandi aðstoð til þess að fatlað 
fólk geti leitað eftir aðstoð sem það kann að þarfnast til að nýta gerhæfi sitt. í þessu felst að stuðningurinn 
verður að vera með þeim hætti að hinn fatlaði einstaklingur fái sjálfur að velja þann sem veitir honum 
aðstoð og stuðning til þess að geta nýtt gerhæfi sitt og stjórna því með hvaða hætti sá stuðningur er. Þetta 
á klárlega við um blinda, heyrnarlausa, hreyfihamlaða og geðfatlaða sem hafa lang oftast andlega færni til 
að taka siíkar ákvarðanir sjálfir. Til að tryggja að slíkur stuðningur skíli sem bestum árangri þarf hann að 
vera sem mest óháður nánasta umhverfi og jafnframt fjölskyldu viðkomandi einstaklings nema þá að 
einstaklingurinn kjósi annaö. Stundum er það svo að vandi fatlaðs eínstaklings felst í ofríki náinna 
aðstandenda sem eru þá ekki endiiega best til þess fallnir að gæta réttar hans. Því er brýnt að komið verði 
á föt fyrirkomulagi sem styður við ofangreind markmið sáttmála Sameinuðu þjóðanna um sjálfstætt líf í 
raun og veru. í þvi samband bendir ViVe á sænska umboðsmannakerfið sem göð reynsla hefur hlotist af í 
rúman áratug hvað varðar geðfatlaða og sjá má uppiýsingar um á heimasíðu sænska 
Velferarráðuneytsins: www.socialstyrelsen.se og sömuleiðis hér í úttekt á ensku á heimasíðu 
umboðsmannakerfisins:
http://personligtombud.se/publikationer/pdf/A%20New%20Proffession%20is%20Born.pdf

Athugasemdir við einstaka kafla frumvarpsins:

Hér segir að lögin gildi um sérstaka réttindagæsiu fatiaðs fólks...Hér þarf að skýra hvað orðið sérstaka 
þýðir í þessu samhengi og hvað í því felst. í athugasemdum um frumvarpið er ekki að finna skýringar á því

hvað hér er átt við.

Hér er um að ræða framfaraskref en mikilvægt að tilgreina með hvaða hætti þessi réttindavakt starfi og 
verði skipuð. Þar þarf að huga að því að mörg félög fatlaðra eru í viðkvæmri stöðu þegar kemur að ýmsum 

réttindamálum fatlaðra s.s. húsnæðismálum vegna eigin rekstrarhagsmuna og þjónustu að öðru leyti. í 
bréfi fjárlagaskrifstofu er gert ráö fyrir að kostnaður við vaktina nemi 60% stööugiidi en hér skal því haldið 

fram að það þurfi allavega að vera fuilt stöðugildi að því gefnu að aðrir sem að vaktinni koma séu án launa

1. kafli

Gildissvið og markmið

2. kafli

Réttindavakt ráðuneytis

http://www.socialstyrelsen.se
http://personligtombud.se/publikationer/pdf/A%20New%20Proffession%20is%20Born.pdf


sem er þó alls ekki sjálfsagt ViVe ieggur til að kannaðlr verði kostir þess að fela Umboðsmanni Alþingis 
að annast slíka réttindavakt í stað Velferðarráðuneytis. (Sjá nánar umsögn um 3. kafla.)

3. kafli

Trúnaðarmenn fatlaðs fólks

Það er jákvætt að tekið skulí fram að trúnaðarmenn megi samhliða starfi sínu ekki starfa fyrir þjónustuaðila 
á viðkomandi þjónustusvæði enda samrýmist það ekki starfi trúnaðarmanns. Hér segir að ráðherra setji 

reglugerð um trúnaðarmenn fatlaðs fólks þar sem kveðið skuli á um fjölda þeirra en i fylgiskjali 
fjárlagaskrifstofu segir að gert sé ráð fyrir 3, 5 stöðugildum trúnaðarmanna á öllu landinu. Þetta er fráleitt 

fullnægjandi enda fæli þetta í sér næsta óbreytta stöðu trúnaðarmanna frá því sem verið hefur. 
Trúnaðarmenn fatlaðra hafa fram til þessa veitt falskt öryggi enda hafa þeir ekki nándar nærri komist yfir 

þau verkefni sem þeim er ætlað. M.a. er þeim ætiað að taka frumkvæði að rannsókn mála og að hafa 
eftirlit með því að réttur fatlaðs fóiks sé virtur hvort sem þeir búa á einkaheimilum eða á stofnunum. Lagt 
er til að komið verði á fót a.m.k. þremur stöðugildum trúnaðarmanna á höfuðborgarsvæðinu og þremur á 

landsbyggðinni. Einnig er lagt til að kannaðir verði gaumgæfilega kostir þess að fela Umboðsmanni 
Alþingis að koma með virkum hætti að réttargæslu fatlaðs fólks með frumkvæðisathugunum og að 

umboðsmaður hafí aðhaldsskyldu með trúnaðarmönnum og starfi þeirra.

4. Kafli

Persónulegir talsmenn fatlaðs fólks

í 7. gr. er gert ráð fyrir að fatlaður einstaklingur velji sér talsmann í samráði við trúnaðarmann á 
viðkomandi svæði og skal hann staðfesta val talsmanns. Hafa skal samráð við nánustu ættingja eða 
aðstandendur geti hinn fatlaði einstaklingur, að mati trúnaðarmanns, ekki tjáð vilja sinn í þeim efnum. 

Þetta kann að vera ákjósanlegt fyrirkomuiag varðandi þá sem búa við mikla þroskahömlun eða heilabilun 
en ekki þá sem búa aðallega við geðfötlun. Vera má að mikiivægt sé að greina skýrt á milli þeirra hópa 

fatlaðra sem um ræðir en sem ekki er gert f frumvarpinu, Á það skal bent að umboðsmannakerfi það sem 
áður er nefnt í Svíþjóð er sérstaklega ætlað til að hjálpa einstaklingum að virkja og gæta réttinda sinna en 

að fá til þess mikilvægan persónulegan stuðning utanfrá, Tiigangurinn á að vera sá að valdefla 
einstaklinginn til ábyrgðar á eigin lífi þannig að hann geti sem mest tekið eigin ákvarðanir og lifað 

sjálfstæðu lífi. Með slfku umboðsmannakerfi, sem nátengt væri NPA fyrirkomulaginu og sem kveðið er á 
um í lögum, mundi hinn fatlaði sjálfur ráða sér sinn umboðsmann og reka hann ef því væri að skipta. 8. 
grein frumvarpsins kann sömuleiðis að eiga við fólk með mikla þröskahömlun eða heilabilun en ekki við 

fölk með geðfötlun því að hinn fatlaði sjálfur á einn að geta vísað umboðsmanni eða talsmanni frá störfum 
nema þá að um sé að ræða mjög sérstakar aðstæður sem tiltaka þyrfti þá sérstaklega í frumvarpinu sem 
undantekningu frá reglunni. Varðandi 9. grein kaflans og helstu hlutverk persónulegs talsmanns er það 

mat undirritaðs að þarna eigi að gera ráð fyrir persónulegum umboðsmanni en að breyta þurfi orðaiagi og 
áherslum í samræmi við áðurnefnda áherslupúnkta og til samræmis við ákvæði sáttmála Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðra. í stað þess að persónulegur talsmaður hjálpi hinum fatlaða einstaklingi við 
að taka upplýstar ákvarðanir um málefni sem varða hann skuli hann vera hinum fatlaða einstaklingi til 
stuðnings að taka upplýstar ákvarðanir um sín eigin málefni. Á þessu tvennu er grundvallarmunur. Hið 

fyrra felur í sér forræðishyggju og möguleika aðstoðarmannsins að ráðskast með hinn fatlaða. Varðandi 3. 
greinina er hér gerð athugasemd við það að persónulegur aðstoðarmaður skuli eiga rétt til aðgangs að 

upplýsingum um persónuleg fjármál hins fatlaða enda er það andstætt nútíma viðhorfum að slíka 
ákvörðun sé hægt að taka án vilja og samþykkis hins fatlaða sjálfs. Ef aðstæður kalia hins vegar á það 

þarf að skýra þær sérstöku aðstæður. Áhersia er lögð á það í greinargerð með frumvarpinu að starf 
persónulegs talsmanns sé sjálboðastarf. Þessu er undirritaður ósammála. Vera kann að það þjóni 
ákveðnum tilgangi að hafa talsmenn eða umboðsmenn í sjálfboðavinnu til að byrja með en það er 

óviðunandi að festa það í lög meö þessum hætti. Á það skal bent að í Svíþjóð hafa um 300 umboðsmenn 
þjónað ailt að 7000 einstaklingum árlega en umboðsmennirnir hafa verið á launum enda er hér um 

mikilvægt starf að ræða. Hér með er lögð áhersla á að þetta verði endurskoðað.



Eins og fram kemur í athugasemdum við frumvarpið er það unnið með hiiðsjón af tiliögum starfshóps sem 
skipaður var í nóvember árið 2007 og falið var að leggja fram tillögur að fyrirkomulagi réttindagæslu 
fatiaðs fóiks, fjalia um hugmyndir um persónulega taismenn og skoða þvingun og valdbeitingu gagnvart 
fötluðu fólki. Eftir skoðun var það niðurstaða vinnuhópsins að réttast væri að fresta gerð þess hluta 
frumvarpsins sem varöar nauðsyniegar aðgerðir tii að draga úr nauðung við fatlað fólk. Fram kemur að við 
gerð þessa frumvarps hafi verið tekið mið af 12. gr. samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 
fólks en það er mat undirritaðs að það hafi ekki tekist sem skiidi. Frumvarpið tryggir ekki með viðunandi 
hætti réttarstöðu fatiaðra aímennt þótt það kunni að bæta stöðu viss hóps fólks með andlegar skerðingar 
frá þvf sem nú er og verður ekki lítið gert úr mikiivægi þess. Það á hins vegar ekki við um geðsjúka. Það er 
mat ViVe að með lögleiðingu þessa frumvarps yrði stigið skref aftur á bak í réttindagæslu geðfatlaðra og 
fleiri hópa fatlaðra en ekki fram á við. Nauðsynlegt er að skoða þessi mál í samhengi við nauðung og 
þvingun því án þess ná slík réttindagæslulóg ekki markmiði sínu. Á það skal bent að ákvæðs um 
notendastýrða persónuiega aðstoð er nú komið inn í lög um yfirfærslu á máiefnum fatlaðra frá ríki tii 
sveitarfélaga og sem gildi töku 1. janúar síðastíiðinn og því eðlilegt og nauðsynlegt að taka það 
fyrirkomulag og þá hugmyndafræði mannréttinda sem þar að baki býr, inn í þessa mynd. Eigi lög um 
réttindagæslu fatiaðra að vera aimenn og ná til þeirra sem þurfa persónuiega aðstoð til að gæta réttar síns 
í samfélaginu þá þarf að horfa til hópsins í miklu víðara samhengi og út frá fieiri þáttum en hér er gert 
Stærsti hópur fatlaðra á íslandi eru geðfatlaðir en við gerð þessa frumvarps hefur ekki verið tekið tillit til 
þarfa þeirra og er það miður. ViVe leggur til að framlagningu frumvarpsins verði frestað á meðan að 
nauðsynlegar breytingar verði geröar á frumvarpinu og nýr starfshópur ti! þess skipaður. Stefnt verði að 
framlagningu heildstæðs frumvarps eigi síðar en þann 1. növ, 2011. ViVe lýsir sig reiðbúið til þátttöku í því 
verkefni.

Samantekt

Kópavogur 23. aprfl 2011, 
Sigursteinn Másson


