MINNISBLAD UM SIS-MAT

Fra: Samstarfshopi um ny frumvaorp, reglugerdir og NPA handbok
Efni: SIS-mat og framkveemd pess i USA, Kanada og islandi
Dagsetning: 15. januar 2018

Um samstarfshopinn: i hépnum eru fulltrdar frA NPA midstodinni, Landssamtokunum Proskahjalp,
Rannsoknasetri i fétlunarfreedum vid Haskola islands, Tabl og Oryrkjabandalagi islands.

Minnisblad petta dregur fram helstu gagnryni samstarfshdpsins a SIS-matid og framkvaemd pess &
islandi. Vid gerum alvarlegar athugasemdir vid SIS-matid almennt og hvernig pad er framkvaemd hér
& landi. Einkum motmaelum vid pvi ad SIS-mat verdi skilyrdi fyrir pvi ad einstaklingur geti s6tt um NPA
eins og nu er kvedid a um i ll. KAFLA, 5. grein draga ad Reglugerd um NPA, en par segir:

Einstaklingur sem fellur undir gildissvid 1. gr. getur sott um NPA til pess sveitarfélags par sem
hann & l6gheimili. Skilyrdi fyrir pvi ad einstaklingur geti sott um NPA er ad fyrir liggi almennt
félagspjonustumat (grunnmat) og SIS-mat eda annad sambeerilegt mat.

Vid gerum mj6g alvarlegar athugasemdir vid pessar fyriraetlanir. Gagnryni okkar & SIS-matid og
framkvaemd pess byggir & islenskum rannséknum og Uttektum, og erlendum greinum og skyrslum.
Helstu heimildir er ad finna aftast i minnisbladi pessu. Allar heimildir sem vid vitnum til, nema ein,
eru ,,0h&dar". pad er, pessar heimildir eru ekki skrifadar af hofundum SIS-matsins eda peim adilum
sem eiga hagsmuna ad geeta, svo sem peim sem hafa innleitt matid, stadfeert og standa ad
framkvaemd pess.

l. Gagnryni a matio SiS-matid sjalft.

1. Matid er mjog dyrt i stadfaeringu, innleidingu og framkveemd. Ad aliti sérfraedinga er SIS
eitt dyrasta matstaekio sem na er a ,,markadonum." Sérfraedingar benda & ad pad sé sérlega
dyrt i notkun ef pvi er setlad ad greina eda meta alla einstaklinga sem eru med eina eda fleiri
skerdingar.

2. SIS matid flokkar fatlad félk og smeettar pad nidur i eina tolu a bilinu 1 -7 eftir pvi i
hvada studningsflokk viokomandi lendirskv. matinu. Margir fatladir einstaklingar (og
adstandendur peirra) benda a ad matido sé dmannudlegt og nidurleegjandi. Sumir bera SIS-
matid saman vid hvernig folk med proskahdmlun (sem matid er hannad fyrir) var flokkad hér
aour fyrr eftir einni télu (greindarvisitdlu) og i framhaldi af pvi flokkad sem ,idiot", ,,imbecil"
o.s.frv. i USA, padan sem SIS matid er eettad, og i Kanada, er ad finna alvarlega gagnryni &
petta atridi, ekki sidur en hér & landi. i Alberta riki i Kanada var hatt ad nota SIS-matid vegna
gagnryni af pessum toga fra fotludu folki, fjdlskyldum peirra og fagfolki.

3. SIS-matid leitar eftir miklu af viokveemum personulegum upplysingum, sem hafa [itid
med mat & studningsporf ad gera. patttakendur i matinu & islandi telja sumir ad matid gangi
neerri fridhelgi einkalifs.



4. SIS-matid er stadladur spurningalisti. Allir eru spurdir sdmu spurninga. b.e. SIS-matid er
ekki einstaklingsbundid og pad tekur ekki tillit til persdnulegra dska og vilja, eda sérparfa hvers og
eins (sem er lykilatridi i NPA pjénustu) heldur er stadlad og notast vid sdmu spurningar fyrir alla. bessi
gagnryni kemur fram i baedi islenskum rannséknum og greinum, og erlendum heimildum.

5. SIS-matid virdist gera rad fyrir ad fagfolk og pjonustuveitendur eigi sidasta ordid i
skilgreiningu & porfum folks og vold til ad skilgreina hvad skuli taka vid ad mati loknu.
petta er ein afleiding pess ad matid er stadalad og 6persénulegt og pvi taka nidurstédur ekki
mid af persénulegum 6skum og vilja félks.

Samantekid um SIS-matid sjalft
Sérstaklega hvad vardar mat & NPA umsdknum

Ve

(A lika vid um mat & studningspérfum fatlads folks almennt)

Ef markmidid er ad veita einstaklingsbundna og sveigjanlega pjonustu pa gengur ekki ad
kerfid sé drifid afram af einféldudum flokkunum smeaettudum nidur i eitt namer. Matio
verdur ad vera einstaklingsbundid og personulegt. Annad er i métsdgn vio hugmyndafraedina
um NPA, akvaedi Samnings Sb um réttindi fatlads folks og markid peirra frumvarpa sem nd

liggja fyrir Alpingi.

1. Gagnryni a framkvaemd SIS-matsins

1. Vid gerum alvarlegar athugasemdir vid ad SIS-matid er ekki notad hér a landi & pann
hatt sem héfundar pess atla pvi ad vera notad (sbr. skyrslu Kristinar S. Sigursveisdoéttur,
2012 bls. 18-19), en par segir:

SIS var fyrst og fremst pr6ad med pad i huga ad vera verkfeeri vid gerd
einstaklingsbundinna pjénustuasetlana en héfundar bentu einnig & pann moguleika
ad nota nidurstodur vid skipulag pjonustu fyrir staerri hopa eda sveedi, vid akvoroun
fjarveitinga og vio skiptingu fjarveitinga t.d. milli pjonustuveitenda. Hofundar gjalda
varhug vid pvi ad nota eingdngu nidurstédur SIS-mats, lita beri & pad sem einn ,bita i
puslid" (Thompson o.fl., 2004).

Heér & landi er SIS-matid einvérdungu notad til ad deila at fjarmunum. Eins og fram kemur i
erlendum og islenskum heimildum er pad talid sérlega gagnrynivert hvernig SIS er notad sem
teeki til ad deila at fjarmunum a grundvelli einnar télu og pvert & pad sem héfundar matsins
eetla pvi.

2. SIS-matid er hannad fyrir folk med proskahémlun. Hér a landi er matid hins vegar notad
fyrir allt fatlad folk 6h&d skerdingu. Vid gagnrynum hardlega pessa framkveemd. i
islenskum rannséknum kemur fram ad matid & mismunandi vel vid Olikar skerdingar og
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3. i erlendri gagnryni a framkveemd SIS matsins kemur i 1j6s ad pad hefur idulega verid
notad til ad hindra adgang ad pjonustu og réttleta skerdingu fjarveitinga - stundum med
afar einfoldum heetti pvi nidurskurdurinn beinist ad studnings-flokkum sem byggjast a einni
télu, 6had einstaklingsbundnum poérfum félksins.

4. i framkveemd 4 islandi er SIS-matid hvorki notad til ad beeta studning og pjonustu folks
sem metid er, né til ad vinna einstaklingsbundnar pjonustu- eda studningsaaetlanir. petta
kemur fram islenskum heimildum. i MA ritgerd Bjargeyjar Unu Hiniksddttur (2016 bls. 60)
segir um patttakendur i SIS-matinu:

Langflestir toku patt i matinu i peirri trd ad upplysingarnar, sem margar voru mjog
persénulegar, yrou nyttar til ad baeta adstod peirra en raunin var svo énnur - par sem
aldrei stdd til ad nyta peer i peirra pagu heldur i pagu sveitarfélagana til ad Gthluta
fjarmagni til pjonustuadila. Ma pvi segja ad viomalendur hafi tekid patt i SIS - matinu
a rongum forsendum. betta er umhugsunarvert i ljosi pess ad flestir téldu ad peir
fengju meiri adstod en peir fa i dag ef nidurstddur SIS - matsins veeru nyttar til ad
azetla stuoningsporf peirra.

Vidtalid sem SIS- matid byggir & er langt og flokid par sem m.a. er bedid um nanar og
viokvemar personulega upplysingar. Ef matid er ekki notad til ad baeta studoning og pjonustu
vekur pad aleitnar spurningar um hvort pad er réttleetanlegt ad nota petta dyra og flokna
mat til pess eins ad Utdeila fjarmagni byggt & einni tolu.

5. Erlendar uttektir hafa synt ad SIS-matid er oft 6areidanlegt i framkvaemd og metur
studningsparfir ekki rétt. bad sé pvi sums stadar talid ovidunandi sem grundvéllur
fjarveitinga. petta kemur m.a. fram i 6hadri Uttekt & framkveemd SIS-matsins i Virginiu riki i
USA (sja heimild aftast).

i nidurstodukafla attektarinnar kemurfram ad framkvaemd SIS-matsins erflékin ogjafnframt
talsvert mismunandi & milli peirra 15 rika i USA sem notudu pad pegar Gttektin for fram &rid
2013. Bent er & ad pegar SIS er notad til ad dtdeila flarmunum skiptir mestu ad nidurstédur
matsins (vidtalsins) séu lausar vid hagsmunadrekstra, nakveemar og aredanlegar. petta felur
i sér ad peir sem fa pjalfun til ad framkvaema vidtalio/matid hafi ekki hagsmuna ad geeta
vardandi nidurstédurnar, séu pjalfadir & viourkenndan hatt, vidurkenndir sem SIS spyrlar, IUti
reglubundnu eftirliti med frammistodu sinni og féi leidbeiningar og séu leidréttir eftir
porfum.

i stuttu mali er nidurstada uttektarinnar & framkvaemd SIS-matsins i Virginiuriki su ad mikid
vanti upp & ad framkveemdin sé i lagi og raktir margir peettir par ad latandi, m.a. pjalfun
spyrla, eftirlit med framkveemd (matsvidtalinu) og nidurstodum, mat & areidanleika
nidurstadna, samraemi milli matsvidtala, og fleira. i skyrslunni eru settar fram margar
adbendingar um breytta framkvaeemd matsins. Medal annars er fyrsta tillagan st ad
framkveemdin veeri svo 6areidanleg ad tafarlaust aetti ad haetta ad nota SIS- matid med
pbeim haetti sem gert er og alls ekki nota pad mat sem pegar hafdi verid unnid sem



grundvall fjarveitinga. Eins og matid veeri framkvaemt veeri pad ovidunandi sem
grundvollur & atdeilingu fjar.

Engin 6h&d uttekt hefur verid gerd & pvi hvernig SIS-matid er framkveemt hér & landi. Afar
mikilveegt er ad slik 6had uttekt verdi gerd til ad unnt sé ad leggja mat & pad hvort pad er
aseaettanlegt hvernig stadio er ad framkveemdinni hér a landi.

6. Eins og yfirvdld vida um heim vilja islensk yfirvold nota SIS til ad deila ut fjarmunum &
réttlatari hatt en gert var fyrir daga SIS matsins, pegar folk med svipadar studningaparfir
fékk mismunandi fjarveitingu/pjonustu. Vid bendum & ad pad sama gerist med fjarveitingum
byggdar a SIS mati og fyrri matstaekjum. SIS-matid tryggir alls ekki ad fjarmunum sé deilt &
réttlatan hatt. bratt fyrir ad einstaklingar séu med sému eda svipada skerdingu og par med
metnir med svipadar studningsparfir pa geta viokomandi buid vid dlikar adsteedur, haft
mismunandi &hugamal, parfir, éskir og lifsstil. Ef litid er til dska og parfa fatlads folks er ljost
ad stddlud og opersdnuleg utdeiling fjar, byggd & einni tolu, er ekki i samraemi vid natima
hugmyndafraedi um einstaklingsbundna pjonustu.

7. Rannsoknir a framkveemd SIS-matsins hér & landi synir ad pad er 16ng bid eftir pvi ad fa
mat. Auk pess er 16ng bid eftir nidurstodum matsins. Matid er pvi i sumum tilvikum drelt
pegar pad er sent til pjonustuadilans.

8. Vid gagnrynum jafnframt ad nidurstddur matsins eru sjaldan eda ekki kynntar fyrir peim
sem fara i SIS-mat. i MA ritgerd Bjargeyjar Unu Hiniksdéttur (2016 bls. 60) segir um
patttakendur i rannsékn hennar sem hofdou farid i SIS-mat: ,,Athyglisvert er ad patttakendur
fengu hvorki kynningu a nidurstédum eda teekifeeri til samtals um hvernig peir vildu ad porf

peirra veeri meett." Sama gagnryni kom fram vardandi skort a kynningu & matinu adur en folk
fér i matio.

Samantekid um framkvaemd SiS-matsins
Sérstaklega hvad vardar mat & NPA umsdknum

Ohadar Gttektir svo og fatlad folk, fjdlskyldur peirra og fagfélk, hér & landi og erlendis, hafa
sett fram mjdg alvarlega gagnryni & framkvaemad SIS-matsins. Bent er & ad pad sé 6vidunandi
ad matsteeki sem eetlad er sem grundvollur fjarveitinga og pjénustu skuli vera jafn umdeilt og
raun ber vitni. Og skuli par ad auki vera mjog kostnadarsamt og svo flokid i framkvaemd ad
erfitt er ad framkveema matid pannig ad aseettanlegt er.

Mikilveegt er ad notkun SIS-matsins sé endurskodud, baedi matid sjalft en ekki sidur hvernig
pad er framkvaemt hér & landi. Gera parf 6hada attekt & matinu, kostnadi vid pad, arangri
pess og reynslu helstu hagamunaadila.

par til slik attekt hefur farid fram leggjumst vid eindregid gegn pvi ad pad sé innleitt sem
mat & umséknum um NPA pjénustu.

pad er fjoldi matsteekja sem meetti nota i stadinn fyrir SIS-matid en vid teljum mikilveegt ad
aherslan verdi ekki einungis 4 ad finna eitthvad i stad SIS sem getur metid parfir folks. A
sama tima og vid teljum ad innleida atti matstaeki sem m pjénar pérfum fatlads folks betur



en SIS-matid, en leggjum ekki sidur aherslu & ad endurskilgreina hvad & ad vera i forgangi. Ad
okkar mati & ekki ad beina fjarmagni og orku i pad ad leggja ofuréhersla & mat &
pjonustupodrfum. pad er ekki pad sem skiptir mestu.

| stad pess ad ausa fé i mat & studningsporfum leggjum vid aherslu a féd verdi notid i aukna
og beetta pjonustu og ad proad sé fyrirkomulag sem er snidid ad einstaklingsbundnum
porfum fatlads folks og studlar ad jafnrétti, mannréttindum og samfélagspatttoku.

Samrymist ekki Samningi Sameinudu pjédanna um Réttindi fatlads folks

Ad lokum er vakin athygli & pvi ad Nefnd Sameinudu pj6danna um réttindi fatlads félks gaf
nylega Ut almennar dbendingar nr. 5 um hvernig talka skuli 19. gr. Samnings Sameinudu
pjédanna um réttindi fatlads félks (SRFF). Greinin fjallar um rétt fatlads folks til ad lifa
sjélfstaedu lifi og vera patttakendur i samfélaginu. Flvad vardar greiningaradferdir segir m.a. i
pessum athugasemdum um hvernig greinin skulitilkud eftirfarandi:

61. States parties shall incorporate the following elements into the eligibility
criteria for access assistance: The assessment should be based on a human rights
approach to disability, focus on the requirements of the person because of barriers
within society rather than the impairment, take into account, and follow a person's
will and preferences, and ensure the full involvement of persons with disabilities in
the decision-making process.

63. Support for persons with disabilities should be assessed, through a personalised
approach, and tailored to the specific activities and actual barriers that persons with
disabilities face in being included in the community. The assessment should
acknowledge that persons with disabilities require access to participate in activities
that are varying over time. States parties should ensure that personalization of
support, including cash transfers/personal budgets, take into account and address
the challenges that persons with disabilities face when living in rural and/or urban
areas.

Af pessum leidbeiningum um hvernig tdlka beri samninginn er ljést ad su adferd ad beita SIS
mati alhlida & alla einstaklinga sem saekja um NPA er 6haf og samrymist ekki SSPRFF.
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1Ath. islenskar rannsoknir sem hafa fjalla um notkun & SIS-mati med 6drum hépum en folki med
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