Reykjavik, 11. mai 2015

Umsdgn

Frumvarp til laga
um breytingar a légreedislégum nr. 71/1997 meod sidari breytingum
(samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, svipting 16greedis, I6gradamenn,
naudungarvistanir o.fl.)

(Lagt fram & Alpingi & 144. I6ggjafarpingi 2014-2015, mal nr. 687)

i upphafi umsagnarinnar langar mig ad benda & o6fullnaegjandi svor haestvirts innanrikisradherra vid
fyrirspurn Svandisar Svavarsdéttur i fyrstu umraedu pingmalsins. bar gerir hin ad engu alvarlegar
athugasemdir sem Rannsdknarsetrid i fotlunarfreedum setti fram i umségn sinni & drégum frumvarpsins.
pad skytur skdkku vid ad engin umsagnarbeidni sé ni send Rannséknasetri i fotlunarfredum pegar
frumvarpio er komid i pinglega medferd, heldur purfi pad enn & ny ad sja fram & ad sérfraedipekking pess
sé snidgengin og pvi snidinn prongur stakkur til ad bregdast vid lagafrumvarpi sem gengur gegn samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks. Engin stofnun hér & landi hefur unnid jafn 6tullega ad
kynningu samningsins eda att ijafn nanu samstarfi vid pa adila sem komu ad gerd hans. pad hefur haft
frumkvaedi ad pvi ad fa til landsins marga helstu sérfreedinga i motun stefnu og laga sem taka mio af
dkvaedum samningsins. M& par m.a. nefna Ron McCallum, formann nefndar Sameinudu pj6danna um
réttindi fatlads folks. P4 hefur starfsfolk rannséknarsetursins haldid fjolda rddstefna/malpinga, erinda og
namskeida & innlendri og erlendri grundu um samning Sh, dsamt pvi ad vera patttakandi i vidamiklu
evrépsku rannsoknarverkefni um innleidingu hans og framkvaemd (sja http://www.nuigalway.ie/dream).

Lagafrumvarpid tekur & mjog pydingarmiklu og vidkvemu efni sem krefst vandlegrar yfirlegu og
vidamikillar upplysingadflunar, s.s. um ahrif gildandi laga og regluverks a réttindi fatlads félks. Adkoma
fatlads folks og sérfraedinga i réttindum peirra parf ad vera mun virkari og vidtekari vid gerd
frumvarpsins, i samrami vid par almennu skuldbindingar sem kvedid er a um i 4. grein samnings
Sameinudu pjédanna. Sé pad raunverulegur vilji stjornvalda ad innleida samninginn verda pau ad tileinka
sér pd hugsun sem kemur fram i forméla hans og fylgja eftir peim almennu meginreglum (3.gr.) og
skuldbindingum (4.gr) sem samningurinn kvedur & um i innleidingarferlinu. Ad 6drum kosti munu
islendingar fa nakveemlega sému avitur um framkveemd 12. greinarinnar og Danir og Sviar fengu i
eftirlitsskyrslum sinum fra Nefnd Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks. P4 ma geta pess ad i
arsbyrjun hvatti Nils Muiznieks. Mannréttindafulltrdi Evrépurddsins, Nordmenn til ad fylgja eftir
samningi SP um réttindi fatlads folks og breyta I6graedislogum sinum til samreemis vid hann. bessi riki
geta pvi ekki talist heppilegar fyrirmyndir sé atlunin ad fullgilda samninginn. Eg meeli pvi eindregid fra
pvi ad lagabreytingarnar séu keyrdar i gegnum i pingid rétt fyrir pinglok. Hér verdur ad vanda mun betur
til verka.
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Alvarlegur misskilningur & inntaki 12. greinar samnings Sp

i athugasemdum frumvarpsins segir ad eitt af meginatridSum pess séu ,breytingar & akveedum
[l6graedis]laganna til undirbdnings fullgildingar samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks."
par er visad til almennra athugasemda Nefndar Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks um
framkveemd rikja a 12. grein samningsins (Réttarstada til jafns vid adra) breytingnum til réttletingar.
Fyrir utan augljésa annmarka pess ad upplysingadéflun héfunda frumvarpsins um jafn fl6kid og mikilveegt
mal byggist & einni skyrslu (an pess ad rokstudd greinargerd sé sett fram um hvernig breytingarnar
samramast samningnum), er audsynt ad hofundunum hefur einnig tekist a0 misskilja athugasemdir
nefndarinnar. 1 3. mgr. athugasemdanna segir [leturbreyting min]:

On the basis of the initial reports of various States parties that it has reviewed so far,

the Committee observes that there is a general misunderstanding of the exact scope of
the obligations of States parties under article 12 of the Convention. Indeed, there has
been a general failure to understand that the human rights-based model of disability
implies a shift from the substitute decision-making paradigm to one that is based on
supported decision making.

Likt og sjd ma er kjarni 12. greinarinnar ekki a&tladur sem vidbot til ad stagbeeta eldri 16graedislog. Inntak
greinarinnar er hugsad sem grunnur fyrir riki til heildreennar endurskodunar & 16ggjof sinni, par sem
meelt er fyrir nyrri hugsun og breyttum ndlgunum til samreemis vio aherslur Sameinudu pjédanna um
adgerdir til ad tryggja réttindi fatlads félks. Markmidid er ad vikja fra hefdbundnum nalgunum sem
grundvallast a skerdingu (sviptingu) réttinda fdlks, vafasémum aodferdum til ad meta feerni pess til ad
taka &kvardanir og skipan logradenda/tranadarmanna til ad taka akvardanir fyrir pad (,a shiftfrom the
substitute decision-making paradigm" eins og segir i textanum). [ stadinn er 16gd meginahersla & ad
veita folki studning til ad njéta réttinda sinna og taka eigin akvardanir (a supported decision-making),
pbvi eins og segir i 5. mgr. athugasemda nefndarinnar er gengid Gt fr& pvi visu i alpjodlegri
mannréttindaldggjof ad allt folk eigi ad njota sdbmu grundvallarréttinda, 6h&d pvi hvort pad sé fatlad eda
ekki [leturbreyting min].

The Universal Declaration of Human Rights, the International Covenant on Civil and
Political Rights and the Convention on the Rights of Persons with Disabilities each specify
that the right to equal recognition before the law is operative "everywhere". In other
words, there are no permissible circumstances under international human rights law in
which a person may be deprived of the right to recognition as a person before the law,
or in which this right may be limited. This is reinforced by article 4, paragraph 2, of the
International Covenant on Civil and Political Rights, which allows no derogation from this
right, even in times of public emergency.

Akveedi l6graedislaganna eru pannig ekki i samraemi vid aherslur samnings Sb, pratt fyrir paer breytingar
sem lagdar eru til i frumvarpinu, sokum pess ad baer ganga Ut frd bvi ad svipta megi folki frelsi sinu a
grundvelli skerdingar eda sjukdéms. Traust & medalhof i [6greedislogum, likt og gert er rad fyrir
inngangsmalslidi 4.gr. laganna, er varhugavert i kerfi sem reynslan synir ad veitir folki takmarkadan
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studning til ad njéta gerhaefis. Gallar kerfisins og 6fullngegjandi studningur eiga ekki ad veita skalkaskjol
fyrir pvi ad folk sé svipt gerheefi sinu eda ad sjalfsakvordunarréttur pess sé ekki virtur. Af peim sokum er
mikilveegt ad 16ggjofin grundvallist & skyrri aherslu um studning sem gaetir ad jafnri réttarstodu fatlads
folks.

Saga gildandi logreaedislaga er litud mismunun vegna pess oOréttar sem fatlad folk byr vid adur en til
skerdinga/sviptinga kemur og i kj6lfar peirra, par sem réttarstada folks er takmorkud med margvislegum
hamlandi inngripum i stad stydjandi, sbr. pad sem segir i 7. og 8. mgr. athugasemda nefndar Sph.

Historically, persons with disabilities have been denied their right to legal capacity in
many areas in a discriminatory manner under substitute decision-making regimes such
as guardianship, conservatorship and mental health laws that permit forced treatment.
These practices must be abolished in order to ensure that full legal capacity is restored
to persons with disabilities on an equal basis with others.

However, persons with disabilities remain the group whose legal capacity is most
commonly denied in legal systems worldwide... The denial of legal capacity to persons
with disabilities has, in many cases, led to their being deprived of many fundamental
rights, including the right to vote, the right to marry and found a family, reproductive
rights, parental rights, the right to give consent for intimate relationships and medical
treatment, and the right to liberty.

islenskar rannsoknir syna ad fatlad folk byr vid kerfi sem metur félagslega vernd meira en lagalega vernd,
par sem &kvardanir vilja rddast meira af hagsmunum Kkerfisins en réttindum fatladra einstaklinga. Vio &
Rannsoknasetrinu i fotlunarfredum hoéfum fjéImorg deemi um ad frelsi fatlads folks og gerheefi sé
verulega skert i pvi kerfi sem hefur verid hannad til a8 mata pérfum pess. Folk er sem deemi pvingad til
a0 bla a stofnunum og gert oOkleift ad flytja padan, auk pess sem margir eru beitir naudung og verda
fyrir hindrunum til ad leita réttleetis. bad sem einkennir kerfid er litill skilningur fyrir pvi ad verid sé ad
brj6ta a réttindum folks, likt og greint var fra i nylegri arsskyrslu umbodsmanns borgarbua. bar reedur
miklu skortur & I[dgum og regluverki sem geetir ad pvi ad fatlad folk (og adrir hopar, eins og heimilislaust
folk og aldradir) hafi réttarstédu til jafns vid adra. Ein birtingarmynd pess kom t.d. fram i november
sidastlionum, pegar Reykjavikurborg var syknud af kréfum um ad veita ungum fjolfétludum manni
fullneegjandi adstod & sinu eigin heimili; hann fékk sem sagt ekki ad njota ad fullu peirrar &kvdrdunar ad
hafa fjarfest i ibud sem hann vildi bda i, en var gert ad sok ad hafa tekid ranga akvéréun med pvi ad
saekja ekki um busetu a stofnun.

Af pessu ma sja ad innleiding 12. greinarinnar i islenska 16ggjof krefst mun umfangsmeiri efnislegra
lagabreytinga en peirra sem kvedid er & um i lagafrumvarpinu. Sjalf 16greedislogin eettu fyrst og fremst
ad tryggja frelsi folks til ad taka eigin akvardanir og geeta pess ad pvi sé ekki mismunad & grundvelli
fotlunar. Ahersla peirra aetti, eins og adur segir, ad beinast ad studningi til ad folk njoti gerheefis i peim
tilfellum sem pess reynist porf og, i samspili vido dnnur 16g, tryggja ad pad fai studning til ad njota peirrar
adkvordunar sem pad tekur. Fatlad folk & ad hafa sama rétt og adrir til ad taka ,,6skynsamar" &kvardanir,
eftir sinum eigin 6skum og vilja, &n 6parfa afskipta og forradishyggju.


http://umbodsmadurborgarbua.is/sites/default/files/skyrsla_umbodsmanns_borgarbua_2014.pdf

Hvad parf ad gera til ad 16gin uppfylli Samning Sp

Eitt skyrasta deemid um vandadan undirblning vid endurskodun l6graedislaga er ad finna fra irlandi. bar
hefur innleidingarferlid vissulega verio langvinnt og strembid, ekki vegna vilja- og ahugaleysis, heldur
vegna umfangsmikils samrads sem hefur verid haft vid innleidinguna. par var ario 2013 lagt fram itarlegt
frumvarp sem ber heitid Assisted decision making (capcity) bill sem er a&tlad ad vera grunnur nyrra
logreedislaga. Um tilgang pess segir irska frumvarpinu:

The purpose of the Bill is to reform the law and to provide a modern statutory
framework that supports decision-making by adults and enables them to retain the
greatest amount of autonomy possible in situations where they lack or may shortly lack
capacity. The Bill changes the existing law on capacity, shifting from the current all or
nothing status approach to a flexible functional one, whereby capacity is assessed on an
issue- and time-specific basis. The Bill replaces the Wards of Court system with a
modern statutory framework to assist persons in exercising their decision-making
capacity.

Frumvarpid pykir mikio framfaraskref og var fagnad af mannréttindasamtékum og sérfreedingum i
mannréttindaldgum, hreyfingum fatlads folks og félki innan leeknisfraedinnar. bad hefur po ekki tekio ad
fullu gildi, par sem pad krefst breytingar & 60rum légum sem tengjast pjonustu og réttindum ymissa
hépa. Einnig voru greindir & pvi ymsir agntar sem poéttu standa i vegi fyrir pvi ad breytingarnar uppfylitu
ad oOllu leyti d&kveedum samnings SP um réttindi fatlads folks. pad kveour t.d. ekki neegilega skyrt um
adstod sem fjolfatlad félk & stofnunum parf til ad njota gerheefis og tekur tillit til drskurda
Mannréttindadémstols Evrépu i malum a bord vid Stanev vs Bulgaria og D.D vs Lithuania, auk pess sem
pad gengur ekki négu langt ad brjota nidur pau kerfi sem gera rdd fyrir ad adrir taki akvordun fyrir fatlad
folk (substituted decision-making regimes). irar hafa pvi gefid sér oskilgreindan tima (sem hefur veri®
talsvert gagnrynt) til ad gera naudsynlegar breytingar & frumvarpinu og 16ggjéfinni svo hin nyju 16g geti
tekio gildi.

Smioi frumvarpsins ték langan tima, enda byggdist pad a rikri abkomu fjéldamargra hagsmunaadila. Um
pad ferli hefur Dr. Gerard Quinn, professor og forstédumadur the Centre for Disability Law and Policy vid
National University of Ireland (og helsti sérfreedingur heims i framkveemd 12. greinarinnar, dsamt ad
hafa setid i nefndinni sem gerdi samninginn), engu ad sidur sagt;

The process for getting to this point deserves particular praise. The Oireachtas Justice
Committee held a series of important and indeed historic hearings with civil society and
made sure their voice was heard. Officials from Government Departments responsible
for drafting the legislation also listened. And the Minister was a very active listener. This
demonstrates the success of concerted efforts from a large range of civil society
organisations across disability, mental health, and ageing sectors, who put forward
positive ideas for reform in the Essential Principles for Legal Capacity Law


http://www.oireachtas.ie/documents/bills28/bills/2013/8313/b8313d.pdf
http://www.amnesty.ie/news/new-capacity-bill-must-respect-human-rights
http://www.nuigalway.ie/about-us/news-and-events/news-archive/2013/july2013/cautious-welcome-for-the-assisted-decision-making-bill.html
http://www.nuigalway.ie/about-us/news-and-events/news-archive/2013/july2013/cautious-welcome-for-the-assisted-decision-making-bill.html
http://www.inclusionireland.ie/content/media/1062/inclusion-ireland-welcomes-long-awaited-assisted-decision-making-capacity-bill
http://link.springer.com/article/10.1007%2Fs11845-014-1096-1
http://www.bailii.org/eu/cases/ECHR/2012/46.html
http://www.bailii.org/eu/cases/ECHR/2012/254.html
http://www.nuigalway.ie/cdlp/documents/principles_web.pdf

bpaer meginreglur sem Dr. Quinn nefnir i lokinn gefa hagnytar upplysingar um pad sem pyrfti ad hafa i

huga vid breytingar l6greedislaga hér landi, sé aetlunin 4 annad bord ad undirbda pau til fullgildingar

samnings Sameinudu pjédanna. Hér i framhaldinu mun ég draga fram helstu atridin og setja pau i

islenskt samhengi.

[ fyrsta lagi, purfa l6gin ad segja til med skyrum heetti hvada studning Slikir hépar félks eiga
tilkall til og setja pad i samhengi vid adrar greinar samningsins, s.s. greinar 14. (Frelsi og
mannhelgi), 17. (Verndun fridhelgi einstaklingsins) og 19. (Ad lifa sjdlfstaedu lifi og dn
adgreiningar i samfélaginu). Slikt krefst somuleidis endurskodunar (og nakveemrar uttektar) a
gildandi pjonustu- og réttindagaeslulégum og hugsanlega setningu sérstakra laga, alla veganna
itarlega leiGbeinandi regluverks, sem tekur med betri heetti a adstod og adsteedum fdélks med
alvarlega gedsjikdéma og/eda 6ldrunarsjiikdéma. | raun krefjast breytingar 16graedislaganna
heildreennar endurskodunar a velferdarpjonustunni eins og hun leggur sig i samraemi vié peer
aherslur sem koma fram i formala og fyrstu fjéorum greinum samningsins. Eins og stadan er i dag
koma dlik pjonustukerfi ad studningi pessara hopa og flaekjustigid peirra getur verid mikid. baer
breytingar sem lagdar eru til i frumvarpinu midast nanast eingdngu vid adstaedur félks med
alvarlega ged@sjukddéma, einkum pess sem hefur verid naudungarvistad. Pad samrad sem var
viGhaft par er i sjalfu sér til eftirbreytni (vid hofum nd engu ad sidur heyrt misjafnar ségur af pvi),
en hefur afskaplega takmarkad gildi fyrir fatlad félk i heildina, hvad pa aldrad folk.

{ 68ru lagi, purfa 16gin ad tryggja gerheefi félks & 6llum svidum daglegs lifs — lika par sem vidbiid
er ad upp geta komid erfid alitamal, t.d. hvad vardar heilbrigdispjénustu, fjarmal og nain
sambond. Fatlad folk a ekki ad bua vié pad ad haft sé vit fyrir pvi og tekid fram fyrir hendur pess.
Pessi alitamal ma oft leysa med 6drum haetti en inngripum i gerhaefi félks. Til ad su vitneskja
komi til skila er mikilveegt ad fatlad folk sjalft og hreyfingar pess komi ad métun laganna — pad er
algerlega otaekt ad 16g sem leggja til homlur og sviptingar a frelsi fatlads folks séu ekki
grundvollud a pekkingu peirra sem best pekkja til hvernig haegt er ad adstoda pad med
skilvirkum heetti, p.e.a.s. pvi sjalfu.

[ pridja lagi, parf loggjofin ad vidurkenna ad félk purfi breytilegan studning til ad taka eigin
akvardanir. HUn parf ad sja til pess ad studningurinn sé metin med reglulegum og sanngjornum
heetti og ad folki sé i kjolfarid tryggdur vidunandi studningur. Naudsynlegt er vikja algerlega fra
aherslum um tilsjon og forreedi par sem annad folk tekur akvardanir sem pad telur “pjona best
hagsmunum” fatlads félks. burfi folk adstod til ad taka akvardanir parf ad sja til pess ad oskir og
langanir pess sjalfs komi fram med skyrum heetti og séu i forgrunni dkvardanatdkunnar. betta
ma t.d. leysa af hendi med hdpi/neti talsmanna sem pekkir persénulega mjog vel til pess
einstaklings sem um raedir. Nugildandi réttindageeslulog tryggja petta ekki nzegilega vel.

[ fjorda lagi, parf ad bjéda upp a fjdlbreytt studningstrreedi til ad maeta Slikum porfum félks.
Login purfa sem deemi ad taka mid ad ,videigandi adlégun® i midlun upplysinga til ad audvelda
folki ad taka upplysta akvérdun (pad er ekki minnst einu ordi & petta grunnhugtak samningsins i
Ollu frumvarpinu). Fjélmargar adferdir og teekninyjungar hafa verid métadar til ad audvelda félki
sam- og tjaskipti en strandad hefur a ad folki séu veittir moguleikar til ad nyta sér paer utan pess
rymis sem haefing fer fram. Somuleidis parf ad gera rad fyrir aGkomu fleiri adila en adeins
réttindagaeslufélks, t.d. umbodsmanna (borgarbia, barna o.s.frv.), samtaka fatlads félks og



hreyfingar sem veita jafningjastudning (peer efa self-advocacy groups) i framkveemd eftirlits
med réttindum fatlads félks. bad getur reynst mikilveegt til ad koma i veg fyrir ad folk sitji uppi
med studning sem audsynt er ad heefir pvi ekki eda fullnaegir ekki pérfum pess. Folk parf pvi i
kjolfarid ad bua yfir taekifaeri til ad binda endi 4 studningstrraedi sem pad vill ekki nota, éski pad
annarra leida.

f fimmta lagi, er mikilvaegt a8 kvedid sé 4 um gerd skipulagdra verkferla i samradi vid vidkomandi
einstakling um samreemd vidbrogd i tilvikum par sem um agerfan sjukdom er raeda (s.s.
Alzheimer) efa par sem buast ma vid endurteknum gedreenum aféllum. Verkferlarnir purfa ad
lata akvednum o6ryggisradstéfunum (safeguards) til ad koma i veg fyrir ad inngripin skilji eftir sig
varanleg sar i lifi einstaklinga. Visir ad métun slika verkferla ma sja méta i frumvarpinu, en pad
vantar ad kvedid sé 4 med skyrari haetti um paer 6ryggisradstafanir sem purfa ad vera til stadar,
sem og hvernig verdi unnid ad framkveemd peirra. Slikt kallar, aftur, a heildstaeda stefnumaétun 4
peim svidum sem snerta framkvamd laganna og pjonustu peim tengdum s.s. i malefnum fdlks
med gedsjukddma, fatlads félks og aldrad folks.

Al lokum, parf mota mun skyrari reglur um framkveemd pess pegar adrir purfa ad taka
akvardanir fyrir hond félks (substituted decision making) og pegar nau@synlegri pvingun edfa
naudung er beitt. Til slikra drraeda aetti adeins ad gripa pegar fullreynt er ad annar studningur er
ekki mogulegur. | reglunum parf t.d. ad koma fram vié hvada tilefni ma gripa til pess rads og hve
lengi, sem og hvernig eftirliti med framkvaemdinni er hattad. Fyrst og sidast parf pé ad geeta pess
ad peaer séu métadar i samraemi vid aherslur samningsins og p.a.l. med mannréttindaaherslur ad
midi. Hvorki l6graedislogin né rétttindagaeslulégin eru fullnaegjandi ad pessu leyti. bau setja t.d.
ekki neegilega homlur 4 pad ad légradendur og trinadarmenn taki akvardanir sem peir telja ad
bjoni hagsmunum viGkomandi best ( eda jafnvel sinum hagsmunum) i stad pess ad tja vilja
vidkomandi einstaklings.

A0 lokum

| ljési peirra brotalama sem hafa verid 4 undirbuningi frumvarpsins i innanrikisraduneytinu verdur ad

spyrja hversu upplyst pingid telur sig vera adur en pad tekur afdrifarika akvérdun sem vardar lif og

réttindi pusunda islendinga. Mér er pad ljuft ad tilkynna ad islenskur nemandi, Alma Yr Ingdlfsdéttir, er

nu vid framhaldsnam i 16gfraedi vid National University of Ireland undir handleidslu Dr. Gerard Quinn og

mun lokaverkefni hennar sntast um framkveemd 12. greinar samnings Sb um réttindi fatlads félks. Eg

meeli med ad raduneytid leiti radgjafar hennar, og ekki sidur peirra Dr. Oddnyjar Mjallar Arnardéttur

préfessors og Dr. Brynhildar G. Flévenz désents vid lagadeild Hi, vid naudsynlega endurgerd

lagafrumvarpsins.
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