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Efni: Vardar minnisblad Samstarfshops um ny frumvérp, reglugerdir og NPA handbok.

Med greinargerd pessari vill Greiningar- og radgjafarstd rikisins (GRR), koma & framfeeri
upplysingum um Mat & studningsporf (SIS-mat) og gera athugasemdir vid minnisblad sem
lagt var fram af Samstarfshépi um ny frumvorp, reglugerdir og NPA handbdk. Hopurinn er
skipadur fulltrum hagsmunaadila og Rannsdknarseturs i fotlunarfredum vid Héaskola
islands. Efni minnisbladsins er: ,,SIS-mat og framkvamd pess i USA, Kanada og & islandi.*

Forsaga:

Fré& pvi & arinu 2010 hefur Greiningar- og rédgjafarstdd rikisins metid med samreemdum og
hlutleegum heetti stig pess hagnyta studnings sem einstaklingar med fotlun parfiiast til ad lifa
sem edlilegustu lifi med fullri patttoku i samfélaginu. Notad hefur verid matskerfid Mat &
studningsporf fyrir fullordid fatlad folk (Supports Intensity Scale, SIS-A) sem préad hefur
verid a vegum American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD). Serfreedingar GRR framkvaemdu stddlun SIS-A pannig ad unnt veri ad nota pad
a islandi og var verkefhid unnid i nanu samstarfi vid Haskola islands. A heimasidu GRR méa
finna tveer skyrslur sem hafa verid gefnar it um verkefhid (sja nanar i heimildalista).

Samkvemt sérstokum samningi vido samgdngu- og sveitarstjidbmarraduneytid vegna
Jofiiunarsjéds sveitarféelaga og velferdarraduneytisins, vinna sérfredingar GRR nu ad
stédlun bamadtgafu Mats a studningsporf (Supports Intensity Scale for Children, SIS-C) svo
unnt sé ad nota pad hérlendis. Stédlunin er unnin i samstarfi vid Haskdlann i Kansas og
adra adila sem unnid hafa ad préun matsins.

Rétt er ad geta pess ad pessi verkeftii falla vel ad einu verksvidi Greiningar- og
radgjafarstoovar sem erfaglegframproun, p.e. rannséknarstarf 6flun og midlun pekkingar.
pekkingartflun fer fram med virkum hetti 1starfsemi GRR, tengt kliniskri vinnu, eftirfylgd,
notkun matstekja, uUrvinnslu gagna og rannsoknum. GRR sinnir rannséknum med
skipulegum heetti, er i nanu samstarfi vid visinda- og pekkingarsamfélagid og i erlendu
samstarfi. GRR leitast vid ad nyta med virkum heatti p4 pekkingu og pau gdgn sem
starfsemin leidir af sér og gera stofhuninni kleift ad studla ad frampréun. Vidfangsefni
rannsokna em valin & faglegum grunni og markmid peirra ad bata pekkingu & fagsvidum
stofiiunarinnar; notendum, samstarfsadilum, og samfélaginu til géda.



GRR leggur metnad i ad midla med skipulegum hetti pekkingu til allra hagsmunaadila
sto&unarinnar og nytir til pess fjolbreyttar leidir. Stofhunin er virk i freedilegu samstarfi vid
héaskolasamfélagid og kennslu nema & ymsum stigum nams.

Athugasemdir vid minnisbladid og nanari upplysingar

i upphafi minnisbladsins er upplyst ad par verdi dregin fram helsta gagnryni hdpsins a
SIS-matid og framkvemd pess & islandi og tilgreint ad hopurinn byggi gagnryni sina a
islenskum ranns6knum og uttektum asamt erlendum greinum og skyrslum, heimildir sem
pau telja ,,6hadar*.

Pvi midur einkennist framsetning hdfunda minnisbladsins af rangferslum par sem
stadreyndir eru ekki dregnar fram og texti heimilda rangtalkadur og oft tekinn Gr samhengi.
Einnig er vitnad til heimilda sem ekki eru adgengilegar, hvorki & Landsbokasafni née a
veraldarvefnum, p.e.a.s. ritgerd nemanda i fotlunarfreedum vid Haskéla islands fra 2016.

Svor vid texta Minnisbladsins eru eftirfarandi:

1. Gagnryni & SIS-matid sjalft

1 Matid er mjog dyrt i stadfeeringu, innleidingu ogframkvaemd. Ad aliti sérfreedinga er SIS
eitt dyrasta matstekid sem na er & ,,markadnum. ““ Sérfreedingar benda a ad pad sé sérlega
dyrt i notkun efpvi er ®tlad ad greina eda meta alla einstaklinga sem eru med eina eda
fleiri skerdingar.

Svar: Fullyrt er i pessari malsgrein ad SIS-matid sé ,dyrasta matstekid sem nu er &
markadinum*. Jafnframt ad pad sé sérlega dyrt i notkun. EKkKi er getid um pad hvada
sérfreedinga er hér um ad raeda né hvada Utreikninga er studst vid. Pvi verdur ad taka pessari
fullyrdingu med miklum fyrirvara. Vid viljum hins vegar benda & pa stadreynd ad stodlun
og innleidingu Mats & studningsporf fullordinna (SIS-A) lauk arid 2011. Framkvemd
matsins felur ekki i sér kostnad fyrir pjonustunotendur og einstok sveitarfélog bera ekki
beinan kostnad af ffamkvemd pess annan en pann ad starfsmadur & peirra vegum sér um ad
undirbua og skipuleggja komu matsmanna. Jofnunarsjodur sveitarfélaga greidir kostnad vid
framkvaemd matsins og felur hann i sér ferdakostnad og laun matsmanna. L6gd er dhersla &
ad matid fari fram i heimabyggd pess er matid snyr ad. Kostnadi vid framkvaemd er haldid i
lagmarki &n pess ad pad bitni a faglegum gaedum matsins og hefur petta ekki verid tilefiii
gagnryni. Fullyrdingar um ad matio sér dyrt i ffamkveemd og adrar fullyrdingar sem lita ad
kostnadi vid framkvemd pess eru pvi med 6llu érokstuddar.

2. SIS matid flokkar fatlad folk og smeettar pad nidur i eina télu & bilinu 1 -7 eftir pvi i
hvada studningsflokk vidkomandi lendir skv. matinu. Margir fatladir einstaklingar (og
adstandendur peirra) benda & ad matid sé dmannudlegt og nidurlegjandi. Sumir bera SIS-
matid saman vid hvernigfolk med proskahdmlun (sem matid er hannad fyrir) var flokkad
hér aour fyrr eftir einni télu (greindarvisitélu) og iframhaldi afpviflokkad sem ,,idiot*
».imbecil*“o.s.frv. I USA, padan sem SIS matid er ettad, og i Kanada, er adfinna alvarlega



gagnryni & petta atridi, ekki siour en hér a landi. 1 Alberta riki i Kanada var hcett ad nota
SIS-matid vegna gagnryni afpessum togafréafotludufolki, fjolskyldum peirra ogfagfolki.

Svar: Adur en malaflokkur fatladra fluttist fra riki til sveitarfélaga i arslok 2010 var notast
vio svonefiit ,Sjoflokkamat®. Par lystu veitendur pjonustu poérfum einstaklinga fyrir
pjonustu med pvi ad merkja vid einn af pessum 7 flokkum. pbjénustupdrf var pannig metin
fra minnstri pjonustuporf (flokkur 1) til peirrar mestu (flokkur 7). pessi flokkun var sidan
grundvollur tjarveitinga & einstokum pjonustusveedum. Augljos galli vid pessa flokkun var
annars vegar sa ad ekki var studst vid hlutlegt, vidtekt mat & porfum fyrir pjonustu og hins
vegar sa ad peir sem veittu upplysingamar vom ekki ,,6hadir” i tengslum vid nidurstodur
pess.

pad var pvi ad ollu leyti mikid framfararskref pegar SIS-matid var stadlad og notkun pess
hafin med skipulégdum heetti. Matid er vidtekt og ner til allra patta sem mali skipta
vardandi studning fyrir fatlad folk, badi & heimili, vid atvinnu, félagslega patttoku o.fl. Auk
bess er porf fyrir studning vegna heilsu og hegdunar metin sérstaklega. Nidurstédur matsins
em settar fram i formi studningsvisitélu sem er annars vegar metin Gt fra nidurstddum 6
undirflokka matsins og sidan samlegdarahrifum peirra allra. Slik arvinnsla byggir a
alpjédlega vidurkenndum adferdum til drvinnslu matskerfa og préftekja. Pbannig feest
annars vegar mat a studningsporf peirra einstaklinga sem matid ner til og hins vegar
samanburdur vid studningsporfallra peirra sem em i peim hopi sem stédlun neer til.

Nidurstodur SIS-matsins em settar fram i formi studningsvisitélu a grundvelli allra peirra
bétta sem matid ner til. Ut fra pessum nidurstddum radast einstaklingar i 14 studningsflokka
sem sidan em gmndvollur fjarveitinga til pjonustu. Su fullyrding htfimda minnisbladsins ad
SIS-matid ,,smeetti fatlad folk nidur i eina tolu & bilinu 1-7 eftir pvi i hvada studningsflokki
viokomandi lendir skv. Matinu* er pvi einfaldlega rong.

Sa fullyrding héfunda minnisbladsins ad SIS-matid hafi fengid a sig gagnryni fyrir ad vera
»omannudlegt og nidurlegjandi hefur ekki komid fram hér & landi. beir matsmenn sem
annast hafa framkvaemd matsins hér & landi hafa allir vidteka pekkingu og reynslu af
malefiium fatlads folks, auk pess sem peir hafa fengid sérstaka pjalfun vid framkveemd
matsins. Addrottanir af pessu tagi til ad draga ar traverdugleika framkvemdar SIS-matsins
hér & landi em pvi med 6llu 6rokstuddar.

Loks er vitnad i pa stadreynd ad notkun SIS-matsins hafi verid hett i Alberta i Kanada.
Einstokum fylkjum par i landi sem annars stadar er i sjalfsvald sett hvada adferdir era
notadar vido mat & studningsporf fatladra. Hofimdum minnisbladsins geta pess hins vegar
ekki ad notkun SIS hefur ekki breyst i 68rum fylkjum Kanada.



3. SIS-matid leitar eftir miklu a fvidkvemum persénulegum upplysingum, sem hafa litid med
mat & studningsporfad gera. Patttakendur i matinu a Islandi telja sumir ad matid gangi
nerrifridhelgi einkalifs.

Svar: Eins og adur hefur komid fram skiptist SIS-Matskerfid nidur i nokkra undirpeetti.
Innan hvers undirpétta eru sidan einstok atridi sem reedd eru, gerist pess porf. Eftirfarandi
pettir eru metnir:

a) Viofangsefiii & heimili,

b) Vidfangsefni utan heimilis,

c) Vidfangsefni tengd simenntun,

d) Vidfangsefiii tengd starfi,

e) Vidfangsefiii tengd heilsu og 6ryggi,
f) Félagsleg virkni,

g) Vemd og hagsmunagesla.

Oll atridi sem metin em i tengslum vid ofangreind vidfangsefni mida ad pvi ad komast ad
nidurstddu um tegund og magn pess studnings sem veita parf til fullrar patttoku. Markmid
med skilgreiningu & studningsporf er pvi alltaf og eingdngu ad studla ad aukinni félagslegri
patttoku og virkni peirra sem matid ner til. Fullyrt er ad ,,patttakendur i matinu & islandi telji
sumir ad matid gangi nerri fridhelgi einkalifs“. Frodlegt veeri ad vita hvada upplysingar er
hér studst vid.

4. SIS-matid er stadladur spurningalisti. Allir eru spurdir somu spurninga. b.e. SIS-matid er
ekki einstaklingsbundid og pad tekur ekki tillit til personulegra dska og vilja, eda sérparfa
hvers og eins (sem er lykilatridi i NPA pjonustu) heldur er stadlad og notast vid sému
spurningarfyrir alla. Pessi gagnryni kemurfram i beedi islenskum rannséknum og greinum,
og erlendum heimildum.

Svar: Heér er pvi midur enn um ad raeda alvarlegan misskilning. SIS-matid er ekki stadladur
spumingalisti heldur matskerfi sem stadlad er hér & landi og og vida um heim. Um er ad
reeda half opid vidtal (semi-structured interview) sem er pekkt adferd vid 6flun upplysinga,
m.a. i félagsvisindum. Gengid er Ut fra dskum, ventingum, abyrgd og patttoku hvers og
eins. Gera verdur krofu til peirra sem likja SIS-matskerfmu vid stadladan spumingalista ad
peir kynni sér pann grundvallarmun sem felst i pessum Oliku adferdum til oflunar
upplysinga. Enn og aftur er vitnad i gagnryni sem ,kemur fram i badi islenskum
rannséknum og greinum, og erlendum heimildum® &n pess ad geta um pessar heimildir.
Okkur er ekki kunnugt um birtar rannsoknir sem gefa til kynna ad ofangreindar fullyrdingar
standist.

5. SIS-matid virdist gera rad fyrir ad fagfolk og pjonustuveitendur eigi sidasta ordid i
skilgreiningu aporfumfolks og vold til ad skilgreina hvad skuli taka vié ad mati loknu.

petta er ein afleiding pess ad matid er stadalad og dpersénulegt og pvi taka nidurstéour
ekki mid afpersonulegum 6skum og viljafélks.

Svar: Matsmadur/starfsmadur Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins sem er sérfredingur i

ad meta studningsporf ber abyrgd a ad skra nidurstddur peirra upplysinga sem fram koma
vid framkvemd matsins. batttakendur i matsvidtali eru hins vegar hinn fatladi og/eda adili
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honum nakominn og pjonustuveitandi. Matsmadur tekur tillit til allra peirra upplysinga sem
fram koma i viotalinu vid skraningu nidurstadna. Pad er pvi midur enn alvarlegur
misskilningur ad framkvemd halfopinna, stadladra vidtala sé ,,6persénuleg og pvi taki
nidurstodur ekki mid af persénulegum vilja og 6skum folks“. betta er einfaldlega rangt. bad
eru nidurstédur SIS-matsins sem eru stadladar. Framkvemd vidtalsins fer eftir &kvednum
viomidum en innan peirra ramast vel 6flun upplysinga um personulegar éskir og vilja folks.
Pad er beinlinis hlutverk matsmanns ad afla slikra upplysinga.

5. Samantekid um SIS-matid sjalft. Sérstaklega hvad vardar mat 4 NPA umsoknum (A lika
vid um mat & studningsporfumfatladsfolks almennt)

E f markmidio er ad veita einstaklingsbundna og sveigjanlega pjénustu pa gengur ekki ad
kerfid sé drifid &fram afeinfoldudumflokkunum smattudum nidur i eitt nimer. Matid verdur
ad vera einstaklingsbundid og personulegt. Annad er i métsdgn vid hugmyndafraedina um
NPA, akvaedi Samnings SP um réttindi fatlads folks og markid peirra frumvarpa sem nd
liggjafyrir Alpingi.

Svar: Mat a studningsporf hentar eins og fram hefur komid hér ad framan sérlega vel til ad
meta einstaklingsbundnum éskum og porfum fatlads folks. Nidurstodur matskerfisins
byggja a upplysingum sem fengnar eru i vidtali vid pjonustunotanda, pjonustuveitanda og
personulegan talsmann eda adra pa sem pjénustunotandi kys ad hafa med sér. Su fullyrding
ad framkvemd SIS-matsins sé i motsogn vid ,hugmyndaffedina um NPA, &akvadi
Samnings SP um réttindi fatlads folks  “ er drokstudd med o6llu.

2. Gagnryni &framkvemd SIS-matsins

1. Vidgerum alvarlegar athugasemdir vid ad SIS-matid er ekki notad hér a landi apann
hatt sem héfundar pess etlapvi ad vera notad (sbr. skyrslu Kristinar S. Sigursveisdéttur,
2012 bls. 18-19), enpar segir:
SIS varfyrst ogfremstpréad medpad i huga ad vera verkferi vid gerd
einstaklingsbundinnapjénustuacetlana en héfundar bentu einnig &pann mdguleika
ad nota nidurstoour vid skipulagpjonustufyrir steerri hopa eda svedi, vid akvérdun
fiarveitinga og vid skiptingujjarveitinga t.d. milli pjonustuveitenda. Héfundar gjalda
varhug vid pvi ad nota eingdngu nidurstédur SIS-mats, lita beri &pad sem einn ,,bita
ipaslio ** (Thompson o.fl., 2004).
Her & landi er SIS-matid einvordungu notad til ad deila dtfjfarmunum. Eins ogfram kemur i
erlendum og islenskum heimildum er pad talié sérlega gagnrynivert hvernig SIS er notad
sem teeki til ad deila utfjarmunum & grundvelli einnar télu ogpvert 4pad sem héfundar
matsins etlapvi.

Svar: Vakin er athygli a ad hér er vitnad i gamlar heimildir. Hér & landi eru nidurstédur
matskerfisins nyttar til einstaklingsbundinna aztlanagerda. Pad er hlutverk pjénustuveitenda
ad gera einstaklingsbundnar pjénustuaetlanir, 6ski fatladur einstaklingur eftir ad han sé
gerd. GRR telur ad pama felist vannytt teekifeeri til ad nyta nidurstédur SIS matsins til gerdar
einstaklingsbundinnar pjonustuaeetiunar til hagsbotar fyrir fatlad folk sem farid hefur i
matid. Vert er einnig ad vekja athygli a eftirfarandi fullyréingu ,, Eins og fram kemur i
erlendum og islenskum heimildum er pad talid sérlega gagnrynivert hvernig SIS er notad



sem taeki til ad deila atjjArmunum & grundvelli einnar t6lu og pvert &4 pad sem hoéfundar
matsins etlapvi“. Hvada heimildir er hér um ad reda?

Pess ma geta ad adalhdfimdur SIS-matskerfanna, Dr. James R. Thompson, préfessor vid
Héskolann i Kansas hefur komid i nokkur skipti i heimsoknir hingad til lands, sidast i juni
2016, Dr. Thompson hefur asamt samstarfsfolki sinu stutt p4 nalgun sem notast hefur verid
vid hér & landi vid Gthlutun ijarmuna til pjonustu vid fatlad folk. i pessu sambandi mé nefha
radstefnu sem haldin verdur i Ghent i Belgiu pann 22. mars nastkomandi. Efiii
radstefiiunnar er ,,Building Bridges of Support“. Par verdur einkum fjallad um lifsgaedi
fatladra i tengslum vid mat & studningsporf. Medal fyrirlesara & radstefiiunni verda Dr.
James R. Thompson og adilar ffa Bandarikjunum, Belgiu og islandi (Dr. Tryggvi
Sigurdsson) sem fjalla um Mat & studningspérf fullordinna og ,,upplystar akvardanir i hinu
stéra samhengi“. Efni peirrar umfjollunar verdur m.a. notkun nidurstadna SIS vid Uthlutun
fjarmagns til pjonustu vid fatlad folk.

Af framansogou er erfitt ad draga pa alyktun ad notkun SIS-matsins vid Gthlutun fjarmagns
til pjénustu vio fatlad folk sé ,,sérlega gagnryniverd“.

2. SIS-matid er hannad fyrirfolk med proskahémlun. Hér a landi er matid hins vegar notad
fyrir alltfatladfolk 6had skerdingu. Vid gagnrynum hardlega pessa framkveemd. | islenskum
rannsoknum kemurfram ad matid & mismunandi vel vid oOlikar skerdingar og metur illa og
afmikilli Gnamveemni studningsparfirfolks med hreyfindmlun, gedfotlun og hegdunarvanda.

Svar: Enn laist h6fundum Minnisbladsins ad geta um heimildir i tilvithnunum i rannsoknir.
Pad er rett ad i upphafi var SIS hannad til notkunar a mati & studningsporf folks med
proskahomlun. Fradilegar rannséknir sem birst hafa i vidurkenndum erlendum ffadiritum
hafa hins vegar synt ad SIS getur nyst vel til mats & studningsporf folks med hreyfihdmlun
og geofdtlun. Tveer slikar rannsoknir hafa verid ffamkvemdar hér a landi og birst i fremstu
freediritum i heiminum & svidi fatlana (sja heimildir i heimildalista). Gagnryni héfunda
Minnisbladsins virdist pvi fremur byggja a persénulegu vidhorfi en ffedilegu.

3. | erlendri gagnryni & framkveemd SIS matsins kemur i 1jos ad pad hefur idulega verid
notad til ad hindra adgang ad pjonustu og rettleta skerdingu farveitinga - stundum med
afar einfoldum heetti pvi nidurskurdurinn beinist ad studnings-flokkum sem byggjast & einni
t6lu, 6had einstaklingsbundnum pérfum folksins.

Svar: bessari fullyrdingu er pvi midur ekki unnt ad svara & annan hatt en pann ad
nidurstddur SIS-matsins eru notadar til ad deila & hlutlegan og réttlatan hatt peim
fjarmunum sem stjomvold & hveijum tima Gthluta til malefha fatladra hér & landi. SIS-matid
nytist sidan til ad syna ffam & véntun a fjarmagni til pjonustu, sé um pad ad reda ad pad sé
Ofullnzgjandi.

4. i framkvemd & islandi er SIS-matid hvorki notad til ad beta studning og pjonustu folks
sem metid er, né til ad vinna einstaklingsbundnar pjénustu- eda studningsacetlanir. petta
kemurfram islenskum heimildum. IMA ritgerd Bjargeyjar Unu Hiniksdottur (2016 bls. 60)
segir um patttakendur i SIS-matinu:
Langfestir toku patt i matinu ipeirri trd ad upplysingarnar, sem margar voru mjog
personulegar, yrou nyttar til ad beeta adstoo peirra en raunin var svo énnur - par
sem aldrei stdd til ad nytaper ipeirrapagu heldur ipagu sveitarfélagana til ad



uthlutajjarmagni tilpjonustuadila. Mapvi segja ad vidmalendur hafi tekiopatt i SIS
- matinu & réngumforsendum. betta er umhugsunarvert i ljosipess adflestir toldu
adpeirfengju meiri adstod enpeirfa i dag efnidurstodur SIS - matsins veeru nyttar
til ad acetla studningsporfpeirra.
Viotalid sem SIS- matid byggir & er langt og flokid par sem m.a. er bedid um nénar og
viokveemar persénulega upplysingar. Efmatid er ekki notad til ad baeta studning ogpjonustu
vekur pad aleitnar spurningar um hvortpad er réttletanlegt ad nota petta dyra ogflokna
mat til pess eins ad utdeilafjarmagni byggt & einni tolu.

Svar: EKki er haegt ad bregdast vio pessum texta a annan hatt en ad benda & ad pessi
namsritgerd er ekki opinber p.e. ekki er haegt ad nélgast efnid & veraldarvefiium né heldur i
Landsbokasafiii. pvi er ekki unnt ad tja sig um pann texta sem her er settur fram. Eflir pvi
sem vid teljum okkur vita er hér um ad raeda rannsokn sem neer til 12 einstaklinga sem héfou
farid i SIS-mat. Hveijar sem nidurstédur pessarar 6birtu og éadgengilegu rannséknar eru er
rétt ad vekja & pvi athygli ad SIS-mat hefur verid framkvaemt hér & landi um atta ara skeid
0g néd til vel & annad pusund einstaklinga. St spuming hlytur pvi ad vakna hvort unnt sé ad
draga alyktanir um framkvaemd SIS hér & landi Ut frd svo takmdrkudum upplysingum.

5. Erlendar uttektir hafa synt ad SIS-matid er oft dareidanlegt i framkveemd og metur
stuoningsparfir ekki rétt. bad sé pvi sums stadar talid Ovidunandi sem grundvollur
fjarveitinga. betta kemur m.a. fram i 6hadri Gttekt &framkveemd SIS-matsins i Virginiu riki i
USA (sja heimild aftast).

I nidurstédukafla uttektarinnar kemur fram ad framkveemd SIS-matsins er flokin og
jafhframt talsvert mismunandi & milli peirra 15 rika i USA sem notudu pad pegar uttektin
forfram arid 2013. Bent er & ad pegar SIS er notad til ad Gtdeila fjarmunum skiptir mestu
ad nidurstddur matsins (vidtalsins) séu lausar vid hagsmunaarekstra, nakvemar og
aredanlegar. pettafelur i sér ad peir semfa pjalfun til ad framkvema vidtalid/matid hafi
ekki hagsmuna ad geta vardandi nidurstodurnar, séu pjalfadir & vidurkenndan hatt,
vidurkenndir sem SIS spyrlar, lati reglubundnu eftirliti med frammistédu sinni og fai
leidbeiningar og séu leidréttir eftir pdrfum.

I stuttu mali er nidurstada Gttektarinnar aframkveemd SIS-matsins i Virginiuriki st 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 nidurstddum, mat & areidanleika
nidurstadna, samreemi milli matsvidtala, og fleira. | skyrslunni eru settar fram margar
abendingar um breytta framkvemd matsins. Medal annars er fyrsta tillagan si ad
framkveemdin veeri svo 0areidanleg ad tafarlaust &tti ad heetta ad nota SIS- matid med peim
hetti sem gert er og alls ekki nota pad mat sem pegar hafdi verid unnid sem grundvéll
fljarveitinga. Eins og matid veeri framkvemt veeri pad ovidunandi sem grundvollur &
atdeilingufjar.

Engin 6had uttekt hefur verid gerd a pvi hvernig SIS-matid erframkvaemt hér a landi. Afar
mikilveegt er ad slik 6had uttekt verdi gerd til ad unnt sé ad leggja mat a pad hvortpad er
ascettanlegt hvernig stadid er adframkveemdinni hér a landi.

Svar: Skyrslan sem hér er vitnad i kemur fra ,,Human Services Research Institute” sem er
vissulega 6h&dur adili. Stofiiunin var fengin til ad gera uttekt & notkun SIS-matsins i
Virginiufylki. Nidurstada pessarar Uttektar snyr ekki ad SIS matskerfinu sjalfu heldur skorti
a pekkingu peirra sem sau um framkveemd pess i Virginiufylki. Berlega kemur i ljés i
skyrslu pessari ad undirbaningur, innleiding og framkvaemd SIS var verulega frabrugdin pvi
sem gert er rad fyrir og pekkist annars stadar par sem notast er vid petta matskerfi. i



skyrslunni er borid saman vinnulag i Oregonfylki og Virginiufylki. Framkvemdin i
Virginiufylki var med 6llu 6asattanleg og er pvi lyst i skyrslunni. Matsmenn fengu ekKki
tilskilda pjaliun og ekki var fylgt eftir peim gaedaviomidum sem gefin eru ut af hofundum
matskerfisins . Pad er rétt i textanum hér ad ofan ad ,J skyrslunni eru settar fram margar
abendingar um breytta framkveemd matsins. *“ Ppessar abendingar snua ad pvi ad i
Virginiufylki purfi ad ffamkvaema matid eins og sagt er til um ad eigi ad gera pad og synt
hefar verid fram & ad skili arangri.

Hér a landi hefur ekki verid framkvaemd slik 6had uttekt en matsmenn hafa fengid sérstaka
pjalfan i ffamkvemd matsins, eru Ohadir, fylgja strongum gaedakréfim og undirgangast
reglubundid gedamat. Petta eru allt pattir sem gert er rad fyrir i tengslum vid ffamkvemd
SIS-matsins en var ekki gert i VirginiufylKki.

Vid viljum einnig benda & ad sérffedingar GRR hafa verid i sambandi vid adila fra ,,Human
Services Research Institute”, m.a. vegna notkunar SIS-matsins til Gthlutunar fjarmagns til
pjonustu vid fatlad folk. Varaffamkveemdastjori stofhunarinnar er medal fyrirlesara dsamt
adila ffa islandi a fyrirhugadri radstefnu i Ghent pann 22. mars nk.

6. Eins og yfirvold vida um heim vilja islensk yfirvdld nota SIS til ad deila Gtjjarmunum a
réttlatari hatt en gert varfyrir daga SIS matsins, pegarfolk med svipadar studningaparfir
fékk mismunandifjarveitingu/pjonustu. Vid bendum & ad pad sama gerist medfrarveitingum
byggdar & SIS mati ogfyrri matsteekjum. SIS-matid tryggir alls ekki adfjarmunum sé deilt &
réttlatan hatt. prattfyrir ad einstaklingar séu med somu eda svipada skerdingu ogpar med
metnir med svipadar studningsparfir pa4 geta vidkomandi bdid vid Olikar adstedur, haft
mismunandi dhugamal, parfir, oskir og lifsstil. Eflitid er til 6ska og parfa fatlads falks er
ljost a0 stodlud og Opersénuleg utdeiling fjar, byggd a einni tolu, er ekki i samreemi vid
nutima hugmyndafraedi um einstaklingsbundna pjénustu.

Svar: bessi skodun bréffitara ber vott um skort & pekkingu & pvi hvemig SIS-mat er
framkveemt. SIS er stadlad matskerfi sem neer til allra helstu patta daglegs lifs. Tekid er mid
af fullri patttéku einstaklingsins vid pessar athafnir. Gengid er ut ffa4 6skum, veentingum,
abyrgd og patttoku hvers og eins. Uthlutun fjarmagns af halfa Jofhunarsjods sveitarfélaga
tekur mid afnidurstédum SIS-mats en jafiiframt 6drum pattum gerist pess porf.

7. Rannsoknir aframkvemd SIS-matsins hér a landi synir ad pad er 1éng bid eftirpvi adfa
mat. Auk pess er 16ng bid eftir nidurstdoum matsins. Matid er pvi i sumum tilvikum Grelt
begarpad er sent tilpjonustuadilans.

Svar: Okkur undirritudum sem m.a. onnumst skipulag og framkvemd a Mati a
studningsporfhér a landi er ekki kunnugt um ad uttekt/rannsékn af pvi tagi sem getid er um
hér ad ofan hafi verid gerd. Pad ad 16ng bid eftir ffamkvemd matsins, 16ng bid eftir
nidurstddum og ad nidurstodur séu Ureltar pegar pear berast parfnast ffekari skyringa af halfu
héfunda Minnisbladsins.

8. Vid gagnrynum jafhframt ad nidurstéour matsins eru sjaldan eda ekki kynntarjyrir peim
sem fara i SIS-mat. 1 MA ritgerd Bjargeyjar Unu Hiniksddttur (2016 bls. 60) segir um
patttakendur i rannsokn hennar sem héfdufarid i SIS-mat: ,,Athyglisverl er ad patttakendur
fengu hvorki kynningu a nidurstéoum eda teekifeeri til samtals um hvernigpeir vildu ad porf
peirra veeri meett. “ Sama gagnryni komfram vardandi skort a kynningu a matinu adur en
folkfor i matio.



Svar: EKkKki er unnt ad bregdast vid pessum texta a annan hatt en & sama hatt og i lid 4 hér ad
ofan. SU némsritgerd sem vitnad er til er ekki opinber og hefur ekki birst & ffedilegum
vettvangi. bvi er ekki unnt ad tja sig um pann texta sem hér er settur fram. SG spuming
vaknar einnig hvort stok namsritgerd geti talist grundvollur vidtekrar gagnryni a vel
rannsakada aoferdafraedi vid 6flun upplysinga um studningsporf fatlada?

9. Samantekid umframkvemd SIS-matsins

Sérstaklega hvad vardar mat a NPA umsdknum

Ohé&dar uttektir svo ogfatlad folk, fjolskyldur peirra ogfagfolk, hér a landi og erlendis, hafa
sett fram mjog alvarlega gagnryni a framkveemd SIS-matsins. Bent er a ad pad sé
ovidunandi ad matsteki sem atlad er sem grundvollur fjarveitinga og pjonustu skuli vera
jafn umdeilt og raun ber vitni. Og skuli par ad auki vera mjdg kostnadarsamt og svo flokid i
framkveemd ad erfitt er adframkvema matidpannig ad ascettanlegt er.

Mikilveegt er ad notkun SIS-matsins se endurskodud, badi matid sjalft en ekki sidur hvernig
pad erframkveemt hér a landi. Geraparfohédda uttekt & matinu, kostnadi vid pad, arangri
bess og reynslu helstu hagamunaadila.

par til slik uttekt hefurfarid fram leggjumst vid eindregid gegn pvi ad pad sé innleitt sem
mat & umsoknum um NPA pjénustu.

Pad erfjoldi matsteekja sem matti nota i stadinnfyrir SIS-matid en vid teljum mikilvegt ad
aherslan verdi ekki einungis 4 adfinna eitthvad i stad SIS sem getur metid parfir folks. A
sama tima og vid teljum ad innleida cetti matsteeki sem m pjonar pérfum fatlads félks betur
en SIS-matid, en leggjum ekki sidur &herslu & ad endurskilgreina hvad a ad vera iforgangi.
A0 okkar mati & ekki ad beina farmagni og orku i pad ad leggja ofurdhersla & mat &
bjénustupdrfum. Pad er ekkipad sem skiptir mestu.

i stad pess ad ausafé i mat & studningsporfum leggjum vid aherslu 4féd verdi notid i aukna
0g beetta pjonustu og ad proad sé fyrirkomulag sem er snidid ad einstaklingsbundnum
porfumfatladsfolks og studlar adjafnrétti, mannréttindum og samfélagspatttoku.

Svar: Gagnryni & framkvemd SIS mats a islandi parf ad byggja & réttum upplysingum um
matid sjalft, innihald pess og ferli vid framkvemd pess. Eins og fram hefur komid er hér
fario med stadleysur og alhaft um vinnubrogd sem eiga sér ekki stod i raunveruleikanum.
SIS-matid er svo sannarlega ekki hafid yfir gagnryni en su gagnryni verdur ad byggjast a
faglegum forsendum. Ad 6drum Kkosti hlytur hdn ad teljast dmarkteek.

10. Samrymist ekki Samningi Sameinudu pjodanna um Réttindifatladsfdolks

Ad lokum er vakin athygli apvi ad Nefnd Sameinudu pjodanna um réttindifatladsfolks gaf

nylega Gt almennar &bendingar nr. 5 um hvernig talka skuli 19. gr. Samnings Sameinudu

pjédanna um réttindifatlads folks (SSPRFF). Greininfallar um réttfatladsfélks til ad lifa

sjalfsteedu lifi og vera patttakendur i samfélaginu. Hvad vardar greiningaradferdir segir

m.a. ipessum athugasemdum um hvernig greinin skuli talkud eftirfarandi:
61. States parties shall incorporate thefollowing elements into the eligibility criteria
for access assistance: The assessment should be based on a human rights approach
to disability, focus on the requirements o fthe person because ofbarriers within
society rather than the impairment, take into account, andfollow aperson s will and
preferences, and ensure thefull involvement o fpersons with disabilities in the
decision-making process.



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

A fpessum leidbeiningum um hvernig talka beri samninginn er ljést ad su adferd ad beita
SIS mati alhlida & alla einstaklinga sem seekja um NPA er 6hefog samrymist ekki SSPRFF.

Svar: Vio leggjum & pad aherslu ad vid teljum Mat & studningsporf fatladra: SIS ekki i
andstdou vid nalgun ut ffa Notendastyrdri Persénulegri Adstod: NPA. Mat & studningsporf
fatladra hefur fyrst og fremst ad markmidi ad auka lifsgedi fatladra, bama og fallordinna
med skipulégdum og markvissum hetti Gt frd gagnreyndum adferoum. Slik nédlgun getur
ekki verid i andstddu vid samning Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks.

Lokaoro

i pessari greinargerd hefar verid leitast vid ad bregdast vid helstu atridum i gagnryni & Mat a
studningsporf fatladra: SIS sem ffam koma i minnisbladi sem lagt var ffam af
»Samstarfshépi um ny frumvorp, reglugerdar og NPA handbdk®. bad er mat okkar ad
gagnryni sé almennt naudsynleg og geti leitt til jaAkveedrar umraedu um pa patti sem hdn
beinist ad. Pessu er pvi midur ekki til ad dreifa i pvi minnisbladi sem hér hefdr verid til
umfjoéllunar. bad er von okkar ad ffekari umfjollum um SIS-matid byggist & stadreyndum og
ffeedilegri nalgun ffemur en érokstuddum fullyrdingum & bord vid paer sem hér hafa verid til
umfjéllunar.

Soffia Larusdottir, forstddumadur,
Greiningar- og radgjafarstod rikisins

tifcL
. Tryggvi Sigundsson, salfredingur Gudny Stefansdottir, M.A. proskapjalfi
sérffedingur & svidi fatlana sérfreedingur i Mati a studningsporf
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