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Umsogn um frumvarp til laga um visindarannsdéknir a heilbrigdissvidi (heildarldg), 159. mal.

Rannséknasetur i fotlunarfreedum fagnar pvi ad fram séu komin drog ad heildarlégum um
visindarannsodknir a heilbrig@issvidi. Slik |6g vantar um allar visindarannsoknir hér a landi - ekki bara
rannséknir a heilbrigdisvidi — en hér er stigid mikilvaegt skref. Vardandi umsdgn um frumvarpid i heild
sinni er visad til umsagnar Félags- og mannvisindadeildar Haskéla islands. { umségninni sem hér fylgir

er einungis fjallad um nokkrar greinar frumvarpsins.

Grein 3 — og athugasemdir vid hana aftan vid sjalft frumvarpid

f grein 3 er fjallad um skilgreiningar og tekid fram a8 frumvarpid nai til visindarannsékna &
heilbrigdissvidi (tolulidur 1). | télulid 4 eru ,heilbrigdisupplysingar” skilgreindar og tekid fram ad paer
nai medal annars til ,sjikraségu og heilsuhaga®. [ umsdgn um greinina er tekid fram ad
félagsvisindarannsoknir falli ekki undir visindarannséknir a heilbrig8issvidi. bad veeri til mikilla bota ef
slikt veeri tekid fram i frumvarpinu sjalfu — en ekki einungis i umsogn um 3. grein pess.

Ljost er, eins og kemur fram i umségn um pessa grein, ad mork félagsvisindarannsékna og rannsékna
a heilbrigdissvidi eru ekki alltaf greinileg. Petta a einkum vid ef vidar skilgreiningar eru notadar a
,heilsu”, , heilsuhogum” og tengdum hugtékum. Heilbrigdi er i vaxandi maeli tengt félagslegum
pattum, efnahag og umhverfi (medal annars hja alpjédastofnunum svo sem WHO) . bad er mikilvaegt
ad félagsvisindarannsoknir sem snua ad adstaedum, adbunadi, lifsgeedum, hogum og félagslegum
pattum i lifi folks séu skilgreindar sem félagsvisindarannséknir — en ekki latnar falla undir vidar
skilgreiningar a ,heilsu og heilsuhogum®. bad er mikilveegt ad félagsvisindafdlk geti rannsakad hagi
folks an pess ad slikar rannséknir séu skilgreindar sem rannsoknir a heilbrigdissvidi. bad vaeri alsendis

ovidunandi fyrir félagsvisindafolk.

22. grein og 23. grein

{ 22. grein frumvarpsins er fjallad um haefi til ad veita sampykki i visindarannsékn og i 23. grein er ad
finna nanari skilyrdi fyrir patttéku peirra sem ekki eru taldir haefir til ad veita sampykki.

Vid viljum arétta nokkur atridi vardandi patttoku fatlads folks i rannséknum - ekki sist rétt pess til
patttoku og moguleika visindamanna ad afla pekkingar um lif, heilsu, adstaedur, adbtinad og reynslu
hopa sem ,,ekki eru heefir til ad sampykkja patttoku i visindarannsékn" eins og segiri 23 gr.


http://www.althingi.is/dba-bin/ferill.pl?ltg=143&mnr=159

Abendingar okkar beinast annars vegar ad almennu ordalagi og hins vegar ad atridum sem ganga
pvert a nokkrar meginaherslur i Samningi Sb um réttindi fatlads folks en unnid er ad fullgildingu hans
hér a landi.

Athugasemdir vid ordalag i 23. grein

Vid gerum athugasemdir vid ordalag i lok 23. gr. en par er talad um pa sem "pjast af sama sjukdémi
eda fotlun". Hér er gengid ut fra peirri forsendu ad fotlun sé persénulegur harmleikur og ad fotlun
fylgi alltaf pjaning. Hér er fétlun er sett a sama bas og sjukddomar. Ad sjalfsobdu getur fotlun verid
afleiding af sjukddmum og fatlad félk buid vid alvarlega sjukddma. Hins vegar er i vaxandi meeli verid
synt fram a i rannséknum ad umhverfi og félagslegir peettir leida oftar til mun meiri erfidleika og
vanlidunar i lifi fatlads folks en su skerding sem pad byr vid. bad er barattumal samtaka fatlads félks
um allan heim ad heaett sé ad lika a fatlad félk sem sjukt og gallad. Ordalagid i pessari grein
frumvarpsins endurspeglar pvi afar ureltan skilning a fotlun og lifi fatlads folks. Margt fatlad folk
pjaist alls ekki og lifir hamingjusdmu og innihaldsriku lifi.

Samningur Sb um réttindi fatlads félks fra 2008 og Lograedislég nr 7/1997

Vid gerum mjog alvarlegar athugasemdir vid umfjollun i 22. og 23 gr. um pa sem ,,ekki eru heefir til ad
sampykkja patttoku i visindarannsékn". Skilningur 4, haefi”“ sem endurspeglast hér er ureltur en
stydst veentanlega vid l6graedislog nr.7/1997. island hefur undirritad nyjan mannréttindasattmala um
réttindi fatlads folks - Samningi Sb um réttindi fatlads félks — sem ték gildi 4rié 2008. island vinnur nu
ad pvi ad fullgilda pennan mannréttindasattmala og pegar pad hefur verié gert munu akveedi um
,heefi“ i 22. og 23. gr. verda urelt. Vid leggjum pvi eindregid til ad dkvaedi hins nyja
mannréttindasattmala verdi h6fd til hlidsjonar og pessar tveer greinar frumvarpsins endurskodadar.

Skilningur a , heaefi” feer nyja merkingu i 12. greini Samningi SP um réttindi fatlads félks. bar er kvedid
a um ad ekki sé heimilt ad neita félki um ad stjorna eigin lifi pratt fyrir ad pad sé o6faert um ad gera
bad upp a eigin spytur eda rada malum sinum sjalft. 12. grein samningsins tryggir fotludu folki rétt til
adstodar og studnings til akvardanatoku. Skilningur a , haefi“ sem er ad finna i frumvarpi til laga um
visindarannsdknir a heilbrigdissvidi er mjog prongur og midast vid nuverandi |6graedislog, sem nu er
verid ad endurskoda til ad pau uppfylli akveedi Samnings Sb um réttindi fatlads folks.

Nugildandi |6graedislog veita vidteekar heimildir til ad svipta fatlad folk 16graedi: sjalfraedi eda fjarraedi
eda hvoru tveggja. Flestar heimildir til |6graedissviptingar (4 grein i l16graedislogum) snua ad fotludu
folki. bessi log eru i andstédu vid Samning SP um réttindi fatlads félks. Pegar pessi nyji
mannréttindasattmali verdur fullgiltur parf ad endurskoda 16greedislog. begar skilgreint er hverjir geti
sampykkt patttoku i rannsoknum og med hvada haetti pad sampykki er fengid er mikilvaegt ad hafa
hlidsjon af mannréttindasattmalanum og peim nyju akvaedum sem hann felur i sér um
sjalfsakvérdunarrétt fatlads félks (sja 12 grein sattmalans).

Log um réttindagzeslu fatlads folks nr 88 2011

Nu pegar hefur verid hafinn undirbuningur ad pvi ad adlaga islensk [6g ad Samningi SP um réttindi
fatlads folks. Medal annars hefur nyr lagarammi hefur verid settur til ad geeta sérstaklega réttinda
fatlads folks, tryggja fotludu folki videigandi studning vid geeslu réttinda sinna og tryggja
sjalfsakvérdunarréttur pess sé virtur. [ I. Kafla (Almenn dkvaedi) fjallar almennt um réttindagaeslu
einstaklinga. bar segir:

1. gr. Gildissvid og markmid.
[Log pessi gilda um réttindagaeslu fyrir fatlad folk.]. Akvaedi IV. kafla gilda einnig um



réttindagaeslu einstaklinga sem vegna afleidinga vidvarandi sjiukdoms eda slyss purfa
studning vid undirbuning upplystrar akvoréunar um personuleg malefni eda adstod vid ad
leita réttar sins hvort sem er gagnvart opinberum pjonustuadilum, 6drum stjérnvéldum eda
einkaadilum.

[Markmid laga pessara er ad tryggja fotludu félki videigandi studning vid geeslu réttinda
sinna og tryggja ad sjalfsakvordunarréttur fatlads folks sé virtur og fyllsta réttaroryggis geett
pbegar bryna naudsyn ber til ad gripa inn i lif pess.]

Vid framkvaemd laga pessara skal taka mid af samningi Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks.

Réttindagaeslukerfid sem kvedid er 4 um i lbgunum er pripaett: Réttindavakt raduneytisins (1l kafli),
Sveedisbundnir réttindagseslumenn (Il kafli) (Reglugerd nr. 973/2012) og Persénulegir talsmenn (IV
kafli) (Reglugerd nr 972/2012).

Um personulega talsmenn er fjallad i 9. Grein en peirra hlutverk er med&al annars ad adstoda fatlad
folk vié ad gaeta réttar sins og vera peim til adstodar um akvardanir, m.a. um persénuleg mal og
stydja folk til upplystrar akvardanatoku. Loggjafinn hefur pvi nt pegar gert radstafanir til pess ad
fatlad folk geti notid réttar sins og adstodar vid akvardanatoku, m.a. um upplyst sampykki. Mikilveegt
er ad loggjof stangist ekki a vardandi slik grundvallarmannréttindi og er pvi eindregid lagt til ad
frumvarp um rannséknir a heilbrigdissvidi taki mid af nyrri |6ggjof og sé ekki i andstédu vid hana og
alpjédlega mannréttindasattmala.

Til frekari upplysingar er 9. gr. hér i heild sinni:

9. gr. Persdnulegur talsmadur adstodar fatladan einstakling a grundvelli samkomulags skv. 1.
mgr. 7. gr. og pa einkum vid eftirfarandi:

1. A geeta réttar sins. Perséonulegur talsmadur stydur hinn fatlada einstakling vid
undirbuning upplystrar akvoréunar um malefni sem varda hann. Skal persénulegur talsmadur
vera hinum fatlada einstaklingi til adstodar, m.a. pegar akvardanir eru teknar um pa pjonustu
sem hinn fatladi einstaklingur nytur eda a rétt 4. Sé personulegur talsmadur fatlads
einstaklings til stadar er pjonustuveitanda skylt ad kalla hann til pegar til stendur ad gera
verulegar breytingar a pjoénustunni.

2. Persdnuleg malefni hins fatlada einstaklings. Persénulegur talsmadur er hinum fatlada
einstaklingi innan handar vardandi persénuleg malefni og stydur hann vid undirbuning
upplystrar akvérdunar, svo sem um medferd heilbrigdisstarfsmanna, val 4 busetu, atvinnu,
tomstundum, o.fl. Persénulegur talsmadur skal skoda heildraent hvort hinn fatladi
einstaklingur byr vid géd lifskjor og koma abendingum til viskomandi um pad sem betur
meetti fara i samradi vid hinn fatlada einstakling.

Brynt er ad frumvarp um visindarannséknir a heilbrigdissvidi taki mid af pessum nyju lagaakvaedum
sem eiga ad tryggja fotludu folki vidtaeka réttargaeslu og studning til sjalfsakvordunar. bad er afar
mikilvaegt ad pessu sé framfylgt vardandi upplyst sampykki til patttoku i rannsdknum ekki sidur en
vardandi adra peetti i lifi fatlads folks. Pegar um patttoku i rannsokn er ad reeda ma beedi leita til
réttindagaeslumanns eda persénulegs talsmanns vardandi adstod vid upplyst sampykki.

Réttindagaeslumenn geta jafnframt haft hlutverk hér en i 5 grein laganna segir m.a. um
réttindagaeslumenn ad peir ,,skulu fylgjast med hégum fatlads félks a sinu svaedi og vera pvi innan
handar vid réttindagaeslu hvers konar, hvort sem pad er vegna medferdar einkafjarmuna pess,
pjonustu sem pad a rétt 4 eda vardandi onnur personuleg réttindi eda einkamal pess.”



Samningur SP um réttindi fatlads folks

[ 12. grein samningsins er fjallad um rétt fatlads folks til ad rada sér og réttindum sinum sjalf. En
petta er m.a. st grein sem ofangreind 16g um réttindagaeslu byggja a. Greinin er hér i heild sinni:

12. gr. Réttarstada til jafns vid adra.

1. Adildarrikin arétta ad fatlad folk eigi alls stadar rétt a vidurkenningu sem adilar ad logum.

2. Adildarrikin skulu vidurkenna ad fatlad folk njoti gerheefis til jafns vid adra 4 6llum svidum
lifsins.

3. Adildarrikin skulu gera videigandi radstafanir til pess ad tryggja adgengi fatlads folks ad
peim studningi sem pad kann ad parfnast pegar pad nytir gerheefi sitt.

4. Adildarrikin skulu tryggja ad allar adferdir og studningur, sem tengist beitingu gerheefis,feli
i sér videigandi og arangursrikar verndarradstafanir til pess ad koma i veg fyrir misnotkun
samanber akvaedi i alpjodlegum mannréttindalogum. Slikar verndarradstafanir skulu tryggja
ad adferdir og adstod tengd beitingu gerhaefis virdi réttindi, vilja og éskir vickomandi
einstaklings, ad slikar adferdir og adstod leidi ekki til hagsmunaarekstra eda hafi i for med sér
otilhlydileg ahrif, paer séu i samraemi vid og snidnar ad adstaeedum vidkomandi einstaklings,
gildi i sem skemmstan tima og séu endurskodadar reglulega af til pess beeru, sjalfstaedu og
hlutlausu yfirvaldi eda stofnun a svidi démsmala. Verndarradstafanirnar skulu vera i samraemi
vid pau ahrif sem slikar adferdir og adstod hafa a réttindi og hagsmuni vickomandi
einstaklings.

5. | samraemi vi8 akveedi pessarar greinar skulu adildarrikin gera allar videigandi og
arangursrikar radstafanir til pess ad tryggja jafnan rétt fatlads folks til pess ad eiga eda erfa
eignir, ad styra eigin fjarmalum og hafa jafnan adgang ad bankalanum, vedlanum og annarri
fjarhagslegri fyrirgreidslu, jafnframt pvi ad tryggja ad fatlad folk sé ekki svipt eignum sinum ad
gedpotta.

Lykilatridi hér er réttur fatlads folks til gerhaefis (ad rada sér og réttindum sinum sjalf) og ad Sheimilt
sé ad taka pennan rétt af fotludu folki pratt fyrir ad pad geti ekki tekid akvardanir upp a eigin spytur
eda radid malum sinum sjalft an adstodar. Jafnframt er kvedid a um rétt fatlads folks til adstodar og
studnings til ad taka akvardanir (nyta gerhaefi sitt) dherslan a ad fatlad folk fai studning til ad taka
peer akvardanir sem pad sjalft vill og ad ekki séu teknar akvardanir fyrir pad. betta eru ny akveedi sem
eiga ad tryggja fotludu félki jafnrétti og koma i veg fyrir mismunun a grundvelli fétlunar. Mikilveegt er
ad taka pessi nyju akveedi upp i frumvarp til laga um rannsdéknir a heilbrigdissvidi. Nuverandi ordalag
og akvaedi i 22 og 23 grein endurspegla gamla hugsun og petta akveedi verdur urelt pegar
mannréttindasattmalinn hefur verid fullgiltur. En nd er unnid ad pvi a vegum innanrikisraduneytisins .
Nanari upplysingr um undirbuning fullgildingar mannréttindasattmalans ma finna a vef raduneytisins
a http://www.innanrikisraduneyti.is/media/frettir-2013/CRPD-islensk-thyding---lokaskjal.pdf og
http://www.innanrikisraduneyti.is/crpd

Virdingarfyllst,

Fyrir hond Rannsoknaseturs i fotlunarfreedum

Rannveig Traustadottir forst6dumadur og préfessor i fotlunarfreedum
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