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Umsögn 

Frumvarp til laga 

um breytingar á lögræðislögum nr. 71/1997 með síðari breytingum  

(samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, svipting lögræðis, lögráðamenn, 
nauðungarvistanir o.fl.)

(Lagt fram á Alþingi á 144. löggjafarþingi 2014-2015, mál nr. 687)

Í upphafi umsagnarinnar langar mig að benda á ófullnægjandi svör hæstvirts innanríkisráðherra við 
fyrirspurn Svandísar Svavarsdóttur í fyrstu umræðu þingmálsins. Þar gerir hún að engu alvarlegar 
athugasemdir sem Rannsóknarsetrið í fötlunarfræðum setti fram í umsögn sinni á drögum frumvarpsins. 
Það skýtur skökku við að engin umsagnarbeiðni sé nú send Rannsóknasetri í fötlunarfræðum þegar 
frumvarpið er komið í þinglega meðferð, heldur þurfi það enn á ný að sjá fram á að sérfræðiþekking þess 
sé sniðgengin og því sniðinn þröngur stakkur til að bregðast við lagafrumvarpi sem gengur gegn samningi 
Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Engin stofnun hér á landi hefur unnið jafn ötullega að 
kynningu samningsins eða átt í jafn nánu samstarfi við þá aðila sem komu að gerð hans. Það hefur haft 
frumkvæði að því að fá til landsins marga helstu sérfræðinga í mótun stefnu og laga sem taka mið af 
ákvæðum samningsins. Má þar m.a. nefna Ron McCallum, formann nefndar Sameinuðu þjóðanna um 
réttindi fatlaðs fólks. Þá hefur starfsfólk rannsóknarsetursins haldið fjölda ráðstefna/málþinga, erinda og 
námskeiða á innlendri og erlendri grundu um samning SÞ, ásamt því að vera þátttakandi í viðamiklu 
evrópsku rannsóknarverkefni um innleiðingu hans og framkvæmd (sjá http://www.nuigalway.ie/dream).

Lagafrumvarpið tekur á mjög þýðingarmiklu og viðkvæmu efni sem krefst vandlegrar yfirlegu og 
viðamikillar upplýsingaöflunar, s.s. um áhrif gildandi laga og regluverks á réttindi fatlaðs fólks. Aðkoma 
fatlaðs fólks og sérfræðinga í réttindum þeirra þarf að vera mun virkari og víðtækari við gerð 
frumvarpsins, í samræmi við þær almennu skuldbindingar sem kveðið er á um í 4. grein samnings 
Sameinuðu þjóðanna. Sé það raunverulegur vilji stjórnvalda að innleiða samninginn verða þau að tileinka 
sér þá hugsun sem kemur fram í formála hans og fylgja eftir þeim almennu meginreglum (3.gr.) og 
skuldbindingum (4.gr) sem samningurinn kveður á um í innleiðingarferlinu. Að öðrum kosti munu 
Íslendingar fá nákvæmlega sömu ávítur um framkvæmd 12. greinarinnar og Danir og Svíar fengu í 
eftirlitsskýrslum sínum frá Nefnd Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Þá má geta þess að í 
ársbyrjun hvatti Nils Muiznieks. Mannréttindafulltrúi Evrópuráðsins, Norðmenn til að fylgja eftir 
samningi SÞ um réttindi fatlaðs fólks og breyta lögræðislögum sínum til samræmis við hann. Þessi ríki 
geta því ekki talist heppilegar fyrirmyndir sé ætlunin að fullgilda samninginn. Ég mæli því eindregið frá 
því að lagabreytingarnar séu keyrðar í gegnum í þingið rétt fyrir þinglok. Hér verður að vanda mun betur 
til verka.
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Alvarlegur misskilningur á inntaki 12. greinar samnings SÞ

Í athugasemdum frumvarpsins segir að eitt af meginatriðum þess séu „breytingar á ákvæðum 
[lögræðis]laganna til undirbúnings fullgildingar samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks." 
Þar er vísað til almennra athugasemda Nefndar Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks um 
framkvæmd ríkja á 12. grein samningsins (Réttarstaða til jafns við aðra) breytingnum til réttlætingar. 
Fyrir utan augljósa annmarka þess að upplýsingaöflun höfunda frumvarpsins um jafn flókið og mikilvægt 
mál byggist á einni skýrslu (án þess að rökstudd greinargerð sé sett fram um hvernig breytingarnar 
samræmast samningnum), er auðsýnt að höfundunum hefur einnig tekist að misskilja athugasemdir 
nefndarinnar. Í 3. mgr. athugasemdanna segir [leturbreyting mín]:

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.

Líkt og sjá má er kjarni 12. greinarinnar ekki ætlaður sem viðbót til að stagbæta eldri lögræðislög. Inntak 
greinarinnar er hugsað sem grunnur fyrir ríki til heildrænnar endurskoðunar á löggjöf sinni, þar sem 
mælt er fyrir nýrri hugsun og breyttum nálgunum til samræmis við áherslur Sameinuðu þjóðanna um 
aðgerðir til að tryggja réttindi fatlaðs fólks. Markmiðið er að víkja frá hefðbundnum nálgunum sem 
grundvallast á skerðingu (sviptingu) réttinda fólks, vafasömum aðferðum til að meta færni þess til að 
taka ákvarðanir og skipan lögráðenda/trúnaðarmanna til að taka ákvarðanir fyrir það („a shift from the 
substitute decision-making paradigm" eins og segir í textanum). Í staðinn er lögð megináhersla á að 
veita fólki stuðning til að njóta réttinda sinna og taka eigin ákvarðanir (a supported decision-making), 
því eins og segir í 5. mgr. athugasemda nefndarinnar er gengið út frá því vísu í alþjóðlegri 
mannréttindalöggjöf að allt fólk eigi að njóta sömu grundvallarréttinda, óháð því hvort það sé fatlað eða 
ekki [leturbreyting mín].

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.

Ákvæði lögræðislaganna eru þannig ekki í samræmi við áherslur samnings SÞ, þrátt fyrir þær breytingar 
sem lagðar eru til í frumvarpinu, sökum þess að bær ganga út frá bví að svipta megi fólki frelsi sínu á 
grundvelli skerðingar eða sjúkdóms. Traust á meðalhóf í lögræðislögum, líkt og gert er ráð fyrir í 
inngangsmálsliði 4.gr. laganna, er varhugavert í kerfi sem reynslan sýnir að veitir fólki takmarkaðan
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stuðning til að njóta gerhæfis. Gallar kerfisins og ófullnægjandi stuðningur eiga ekki að veita skálkaskjól 
fyrir því að fólk sé svipt gerhæfi sínu eða að sjálfsákvörðunarréttur þess sé ekki virtur. Af þeim sökum er 
mikilvægt að löggjöfin grundvallist á skýrri áherslu um stuðning sem gætir að jafnri réttarstöðu fatlaðs 
fólks.

Saga gildandi lögræðislaga er lituð mismunun vegna þess óréttar sem fatlað fólk býr við áður en til 
skerðinga/sviptinga kemur og í kjölfar þeirra, þar sem réttarstaða fólks er takmörkuð með margvíslegum 
hamlandi inngripum í stað styðjandi, sbr. það sem segir í 7. og 8. mgr. athugasemda nefndar SÞ.

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.

Íslenskar rannsóknir sýna að fatlað fólk býr við kerfi sem metur félagslega vernd meira en lagalega vernd, 
þar sem ákvarðanir vilja ráðast meira af hagsmunum kerfisins en réttindum fatlaðra einstaklinga. Við á 
Rannsóknasetrinu í fötlunarfræðum höfum fjölmörg dæmi um að frelsi fatlaðs fólks og gerhæfi sé 
verulega skert í því kerfi sem hefur verið hannað til að mæta þörfum þess. Fólk er sem dæmi þvingað til 
að búa á stofnunum og gert ókleift að flytja þaðan, auk þess sem margir eru beitir nauðung og verða 
fyrir hindrunum til að leita réttlætis. Það sem einkennir kerfið er lítill skilningur fyrir því að verið sé að 
brjóta á réttindum fólks, líkt og greint var frá í nýlegri ársskýrslu umboðsmanns borgarbúa. Þar ræður 
miklu skortur á lögum og regluverki sem gætir að því að fatlað fólk (og aðrir hópar, eins og heimilislaust
fólk og aldraðir) hafi réttarstöðu til jafns við aðra. Ein birtingarmynd þess kom t.d. fram í nóvember
síðastliðnum, þegar Reykjavíkurborg var sýknuð af kröfum um að veita ungum fjölfötluðum manni 
fullnægjandi aðstoð á sínu eigin heimili; hann fékk sem sagt ekki að njóta að fullu þeirrar ákvörðunar að 
hafa fjárfest í íbúð sem hann vildi búa í, en var gert að sök að hafa tekið ranga ákvörðun með því að 
sækja ekki um búsetu á stofnun.

Af þessu má sjá að innleiðing 12. greinarinnar í íslenska löggjöf krefst mun umfangsmeiri efnislegra 
lagabreytinga en þeirra sem kveðið er á um í lagafrumvarpinu. Sjálf lögræðislögin ættu fyrst og fremst 
að tryggja frelsi fólks til að taka eigin ákvarðanir og gæta þess að því sé ekki mismunað á grundvelli 
fötlunar. Áhersla þeirra ætti, eins og áður segir, að beinast að stuðningi til að fólk njóti gerhæfis í þeim 
tilfellum sem þess reynist þörf og, í samspili við önnur lög, tryggja að það fái stuðning til að njóta þeirrar 
ákvörðunar sem það tekur. Fatlað fólk á að hafa sama rétt og aðrir til að taka „óskynsamar" ákvarðanir, 
eftir sínum eigin óskum og vilja, án óþarfa afskipta og forræðishyggju.

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


Hvað þarf að gera til að lögin uppfylli Samning SÞ

Eitt skýrasta dæmið um vandaðan undirbúning við endurskoðun lögræðislaga er að finna frá Írlandi. Þar 
hefur innleiðingarferlið vissulega verið langvinnt og strembið, ekki vegna vilja- og áhugaleysis, heldur 
vegna umfangsmikils samráðs sem hefur verið haft við innleiðinguna. Þar var árið 2013 lagt fram ítarlegt 
frumvarp sem ber heitið Assisted decision making (capcity) bill sem er ætlað að vera grunnur nýrra 
lögræðislaga. Um tilgang þess segir írska 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.

Frumvarpið þykir mikið framfaraskref og var fagnað af mannréttindasamtökum og sérfræðingum í 
mannréttindalögum, hreyfingum fatlaðs fólks og fólki innan læknisfræðinnar. Það hefur þó ekki tekið að 
fullu gildi, þar sem það krefst breytingar á öðrum lögum sem tengjast þjónustu og réttindum ýmissa 
hópa. Einnig voru greindir á því ýmsir agnúar sem þóttu standa í vegi fyrir því að breytingarnar uppfylltu 
að öllu leyti ákvæðum samnings SÞ um réttindi fatlaðs fólks. Það kveður t.d. ekki nægilega skýrt um 
aðstoð sem fjölfatlað fólk á stofnunum þarf til að njóta gerhæfis og tekur tillit til úrskurða 
Mannréttindadómstóls Evrópu í málum á borð við Stanev vs Bulgaria og D.D vs Lithuania, auk þess sem 
það gengur ekki nógu langt að brjóta niður þau kerfi sem gera ráð fyrir að aðrir taki ákvörðun fyrir fatlað 
fólk (substituted decision-making regimes). Írar hafa því gefið sér óskilgreindan tíma (sem hefur verið 
talsvert gagnrýnt) til að gera nauðsynlegar breytingar á frumvarpinu og löggjöfinni svo hin nýju lög geti 
tekið gildi.

Smíði frumvarpsins tók langan tíma, enda byggðist það á ríkri aðkomu fjöldamargra hagsmunaaðila. Um 
það ferli hefur Dr. Gerard Quinn, prófessor og forstöðumaður the Centre for Disability Law and Policy við 
National University of Ireland (og helsti sérfræðingur heims í framkvæmd 12. greinarinnar, ásamt að 
hafa setið í nefndinni sem gerði samninginn), engu að síður 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
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Þær meginreglur sem Dr. Quinn nefnir í lokinn gefa hagnýtar upplýsingar um það sem þyrfti að hafa í 
huga við breytingar lögræðislaga hér landi, sé ætlunin á annað borð að undirbúa þau til fullgildingar 
samnings Sameinuðu þjóðanna. Hér í framhaldinu mun ég draga fram helstu atriðin og setja þau í 
íslenskt samhengi.

• Í fyrsta lagi, þurfa lögin að segja til með skýrum hætti hvaða stuðning ólíkir hópar fólks eiga
tilkall til og setja það í samhengi við aðrar greinar samningsins, s.s. greinar 14. (Frelsi og
mannhelgi), 17. (Verndun friðhelgi einstaklingsins) og 19. (Að lifa sjálfstæðu lífi og án
aðgreiningar í  samfélaginu). Slíkt krefst sömuleiðis endurskoðunar (og nákvæmrar úttektar) á
gildandi þjónustu- og réttindagæslulögum og hugsanlega setningu sérstakra laga, alla veganna 
ítarlega leiðbeinandi regluverks, sem tekur með betri hætti á aðstoð og aðstæðum fólks með 
alvarlega geðsjúkdóma og/eða öldrunarsjúkdóma. Í raun krefjast breytingar lögræðislaganna 
heildrænnar endurskoðunar á velferðarþjónustunni eins og hún leggur sig í samræmi við þær 
áherslur sem koma fram í formála og fyrstu fjórum greinum samningsins. Eins og staðan er í dag 
koma ólík þjónustukerfi að stuðningi þessara hópa og flækjustigið þeirra getur verið mikið. Þær 
breytingar sem lagðar eru til í frumvarpinu miðast nánast eingöngu við aðstæður fólks með 
alvarlega geðsjúkdóma, einkum þess sem hefur verið nauðungarvistað. Það samráð sem var 
viðhaft þar er í sjálfu sér til eftirbreytni (við höfum nú engu að síður heyrt misjafnar sögur af því), 
en hefur afskaplega takmarkað gildi fyrir fatlað fólk í heildina, hvað þá aldrað fólk.

• Í öðru lagi, þurfa lögin að tryggja gerhæfi fólks á öllum sviðum daglegs lífs -  líka þar sem viðbúið 
er að upp geta komið erfið álitamál, t.d. hvað varðar heilbrigðisþjónustu, fjármál og náin 
sambönd. Fatlað fólk á ekki að búa við það að haft sé vit fyrir því og tekið fram fyrir hendur þess. 
Þessi álitamál má oft leysa með öðrum hætti en inngripum í gerhæfi fólks. Til að sú vitneskja 
komi til skila er mikilvægt að fatlað fólk sjálft og hreyfingar þess komi að mótun laganna -  það er 
algerlega ótækt að lög sem leggja til hömlur og sviptingar á frelsi fatlaðs fólks séu ekki 
grundvölluð á þekkingu þeirra sem best þekkja til hvernig hægt er að aðstoða það með 
skilvirkum hætti, þ.e.a.s. því sjálfu.

• Í þriðja lagi, þarf löggjöfin að viðurkenna að fólk þurfi breytilegan stuðning til að taka eigin 
ákvarðanir. Hún þarf að sjá til þess að stuðningurinn sé metin með reglulegum og sanngjörnum 
hætti og að fólki sé í kjölfarið tryggður viðunandi stuðningur. Nauðsynlegt er víkja algerlega frá 
áherslum um tilsjón og forræði þar sem annað fólk tekur ákvarðanir sem það telur "þjóna best 
hagsmunum" fatlaðs fólks. Þurfi fólk aðstoð til að taka ákvarðanir þarf að sjá til þess að óskir og 
langanir þess sjálfs komi fram með skýrum hætti og séu í forgrunni ákvarðanatökunnar. Þetta 
má t.d. leysa af hendi með hópi/neti talsmanna sem þekkir persónulega mjög vel til þess 
einstaklings sem um ræðir. Núgildandi réttindagæslulög tryggja þetta ekki nægilega vel.

• Í fjórða lagi, þarf að bjóða upp á fjölbreytt stuðningsúrræði til að mæta ólíkum þörfum fólks. 
Lögin þurfa sem dæmi að taka mið að „viðeigandi aðlögun" í miðlun upplýsinga til að auðvelda 
fólki að taka upplýsta ákvörðun (það er ekki minnst einu orði á þetta grunnhugtak samningsins í 
öllu frumvarpinu). Fjölmargar aðferðir og tækninýjungar hafa verið mótaðar til að auðvelda fólki 
sam- og tjáskipti en strandað hefur á að fólki séu veittir möguleikar til að nýta sér þær utan þess 
rýmis sem hæfing fer fram. Sömuleiðis þarf að gera ráð fyrir aðkomu fleiri aðila en aðeins 
réttindagæslufólks, t.d. umboðsmanna (borgarbúa, barna o.s.frv.), samtaka fatlaðs fólks og



hreyfingar sem veita jafningjastuðning (peer eða self-advocacy groups) í framkvæmd eftirlits 
með réttindum fatlaðs fólks. Það getur reynst mikilvægt til að koma í veg fyrir að fólk sitji uppi 
með stuðning sem auðsýnt er að hæfir því ekki eða fullnægir ekki þörfum þess. Fólk þarf því í 
kjölfarið að búa yfir tækifæri til að binda endi á stuðningsúrræði sem það vill ekki nota, óski það 
annarra leiða.

• Í fimmta lagi, er mikilvægt að kveðið sé á um gerð skipulagðra verkferla í samráði við viðkomandi 
einstakling um samræmd viðbrögð í tilvikum þar sem um ágerðan sjúkdóm er ræða (s.s. 
Alzheimer) eða þar sem búast má við endurteknum geðrænum áföllum. Verkferlarnir þurfa að 
lúta ákveðnum öryggisráðstöfunum (safeguards) til að koma í veg fyrir að inngripin skilji eftir sig 
varanleg sár í lífi einstaklinga. Vísir að mótun slíka verkferla má sjá móta í frumvarpinu, en það 
vantar að kveðið sé á með skýrari hætti um þær öryggisráðstafanir sem þurfa að vera til staðar, 
sem og hvernig verði unnið að framkvæmd þeirra. Slíkt kallar, aftur, á heildstæða stefnumótun á 
þeim sviðum sem snerta framkvæmd laganna og þjónustu þeim tengdum s.s. í málefnum fólks 
með geðsjúkdóma, fatlaðs fólks og aldrað fólks.

• Að lokum, þarf móta mun skýrari reglur um framkvæmd þess þegar aðrir þurfa að taka 
ákvarðanir fyrir hönd fólks (substituted decision making) og þegar nauðsynlegri þvingun eða 
nauðung er beitt. Til slíkra úrræða ætti aðeins að grípa þegar fullreynt er að annar stuðningur er 
ekki mögulegur. Í reglunum þarf t.d. að koma fram við hvaða tilefni má grípa til þess ráðs og hve 
lengi, sem og hvernig eftirliti með framkvæmdinni er háttað. Fyrst og síðast þarf þó að gæta þess 
að þær séu mótaðar í samræmi við áherslur samningsins og þ.a.l. með mannréttindaáherslur að 
miði. Hvorki lögræðislögin né rétttindagæslulögin eru fullnægjandi að þessu leyti. Þau setja t.d. 
ekki nægilega hömlur á það að lögráðendur og trúnaðarmenn taki ákvarðanir sem þeir telja að 
þjóni hagsmunum viðkomandi best ( eða jafnvel sínum hagsmunum) í stað þess að tjá vilja 
viðkomandi einstaklings.

Að lokum

Í ljósi þeirra brotalama sem hafa verið á undirbúningi frumvarpsins í innanríkisráðuneytinu verður að 
spyrja hversu upplýst þingið telur sig vera áður en það tekur afdrifaríka ákvörðun sem varðar líf og 
réttindi þúsunda Íslendinga. Mér er það ljúft að tilkynna að íslenskur nemandi, Alma Ýr Ingólfsdóttir, er 
nú við framhaldsnám í lögfræði við National University of Ireland undir handleiðslu Dr. Gerard Quinn og 
mun lokaverkefni hennar snúast um framkvæmd 12. greinar samnings SÞ um réttindi fatlaðs fólks. Ég 
mæli með að ráðuneytið leiti ráðgjafar hennar, og ekki síður þeirra Dr. Oddnýjar Mjallar Arnardóttur 
prófessors og Dr. Brynhildar G. Flóvenz dósents við lagadeild HÍ, við nauðsynlega endurgerð 
lagafrumvarpsins.
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