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Efni: Umsdgn Sjonarhdls radgjafarmidstodvar vegna frumvarps til laga um sérhaeféa
pjénustumidstdd & svidi heilbrigdis- og félagspjonustu, pingskjal 295 - 257. mal.

Stjorn Sjénarhols pakkar fyrir ad fa taekifaeri til ad gera athugasemdir um frumvarp til laga um
sérhaefda pjonustumidstdo & svidi heilbrigdis- og félagspjonustu

pad er reynsla raddgjafa Sjénarhdls ad foreldrum barna med sérparfir sem pangad leita, finnist peir
ekki neegjanlega upplystir um pa pjonustu sem stendur til boda og ad peim sé visad milli adila innan
kerfisins. Margir foreldrar koma til Sjonarhols vegna pess ad born peirra fa ekki pa pjénustu sem pau
eiga rétt 4 og purfa sannanlega, en enginn einn opinber adili virdist bera dbyrgd & ad sé veitt.
Sameining stofnana eins og fyrirhugud er med frumvarpi pessu verdur ad hafa pad ad leidarljdsi ad
audvelda foreldrum fatladra barna og fotludu folki pessa vegferd. Vio fognum pvi peirri vinnu sem
fram fer til a0 sampeetta pjénustu og ad gera hana heildsteedari og skilvirkari.

Athugasemdir fra Sjonarholi byggja a peim vidfangsefnum sem Sjénarhdll er ad sinna. Heyrnar- og
talmeinast6d (HT) og bekkingar- og pjénustumidstod fyrir blinda,sjonskerta og daufblinda
einstaklinga (PPM) virdast sinna vel sinum notendum og ekki er mikid leitad til Sjonarhéls vegna
bjonustu af peim toga einvéréungu. Mjog algengt er hins vegar ad bodrn hafi tengst GGR, eda 63rum
stofnunum sem sinna bérnum med sérstakar parfir. Til Sjonarhdls leita foreldrar til ad fa radgjof og
studning 6hads adila vegna barna sinna. Ekki er krafist greininga eda tilvisana vid komu til Sjonarhdls.
paer athugasemdir sem vid viljum koma a framfeeri vid frumvarpid eru eftirfarandi.

e Einhverfum bdérnum eda bérnum & einhverfurofi fjolgar mest hja Sjénarhéli milli &ranna
2012-2013. Vid teljum ad i nyrri sameinadri stofnun purfi ad Utvikka starfssemi GRR (eda
pann hluta sem GRR sinnir innan nyrrar stofnunar) pannig ad betur sé haegt ad sinna peim
hépi barna. Eins og stadan er um pessar mundir fara born i forgreiningu hja skélasalfraedingi
ao beidni foreldris og skdlakerfis. Bidlistar eru mjog langir hja pjonustumidstédvum og born a
grunnskolaaldri geta bedid i allt ad 32 manudi eftir forgreiningu. Born sem ekki malast med
greindarskeroingu komast ekki ad hja GRR. ba er foreldrum visad & sjalfsteett starfandi leekna
eda salfreedinga sem hafa réttindi til ad greina einhverfu. bessa pjénustu purfa foreldrar ad
greida Ur eigin vasa og getur numid ad lagmarki 100 pasund kronum. i mérgum tilfellum
getur verid um systkini ad reeda sem parf ad greina og deemi eru um ad foreldrar geta ekki
stadio straum af pessum kostnadi. Pegar um greiningar af pessum toga er ad reeda fa
foreldrar og fjolskyldur ekki pa fraedslu, radgjof og eftirfylgni sem a sér stad ef barn fer i



greiningu hja GRR. Morg peirra eru ad greida medferd ur eigin vasa hja salfraeedingi sem hefur
pekkingu a einhverfu. Einhverfa eda Asperger syndrome getur verid jafn alvarleg skerding
hja einstaklingi med fulla greind eins og peim sem a vid greindarskerdingu ad reeda. Vid
Oskum pess ad tryggt sé ad pessi born sem hafa ,fallid milli kerfa” af einhverjum astaedum en
purfa sarlega greiningu og radgjof sé tryggd pjonusta i hinni nyju sameinudu stofnun og
tryggt sé fjarmagn til ad sinna peim. Bidlistar og fravisanir eru of miklar hja GGR og parf ad
tryggja ad vidbotarfjarmagn faist vid sameininguna til jafnreedis sé geett og born fai greiningu.
Sama a vid um einstaklinga eldri en 18 ara sem eru a einhverfuréfi eda med Asperger og gert
er rad fyrir ad GRR fari ad pjonusta vid sameiningu stofnananna. Margir pessara einstaklinga
hafa purft ad greida fyrir greiningarnar ur eigin vasa hja sjalfsteett starfandi sérfraedingum til
ad fa pjonustu. bessi pjonusta hefur verid illfaanleg 4 undanfornum arum, bidlistar langir og
peim hafnad i kerfinu, en mjog bryn poérf. Til Sjonarhdls hafa foreldrar ungmenna leitad sem
falla undir pennan hép, og eru gjarnan i miklum vanda og urlausnir faar. Einhverfuteymi vid
geddeild Landspitalans sinnir greiningum peirra sem par eru innlagdir og hafa fengid pjonustu
innan geddeildar, peirra sem hafa fengid medhoéndlun vid punglyndi, kvida og alvarlegum
gedroskunum sem reynast vera afleidingar einhverfu. Langur bidlisti biGur teymisins og hafa
bau ekki bolmagn til ad sinna eftirfylgni og radgjof pegar einstaklingar utskrifast af
geddeildinni. Ma pvi buast vid ad mikill fjoldi ungmenna og fullordinna éski eftir greiningu,
med miklar parfir um radgjof og studningi i kjolfarid. Vandi pessara einstaklinga er pad mikill
ad urlausnir félagspjonustunnar duga ekki til. Gera parf rad fyrir pvi i umfangi stofnunarinnar
og fjamognun ad mikil 4sékn verdi fra pessum hépi folks.

Radgjof, endurmat og studning vantar mjog fyrir fullordid fatlad félk og gera ma rad fyrir ad
adsokn verdi mikil fyrir pann hop med aukinni pjonustu hinnar sameinudu stofnunar. bessi
sameining stofnana og sampeetting pjonustunnar gefur méguleika a heildsteedari og mun
betri pjonustu vid hopa fullordins fatlads félks og er pad vel. Tryggja parf fjarmagn til ad sinna
pessum hépi i hinni nyju stofnun.

[ 7. gr. er skyrd a8koma sérfreediteymis um adgerdir til ad draga Ur naudung og pvingun vié
fatlad félk. Gera ma rad fyrir ad vidfangsefni teymisins fari mjog vaxandi med aukinni vitund
um sjalfsogd mannréttindi fatlads folks. Vid teljum ad 6ll su starfsemi atti ad tilheyra
réttindageeslu fyrir fatlad folk og eigi heima med stofnunum sem snda ad almennum
mannréttindum.

Sjénarholl fagnar pvi ad gert er rad fyrir mikilli aukningu i radgjof, studningi og eftirfylgni vid
fotlud born og fullordid fatlad folk sem GGR hefur ekki haft bolmagn til ad sinna hingad til.
Mikil porf er fyrir studning vid sjalfstaedi a heimilum, pjalfun i lifsleikni, félagsfaerni og
sjalfseflingu. Til aukinnar pjénustu a pessu svidi hofum vid miklar veentingar. Vonum vié ad
naegjanlegt fjarmagn verdi til ad koma til méts vid pessa pjonustu.

Stjorn og starfsfélk Sjonarhdls er einnig ansegt med ad gert er rad fyrir radgjof og fraedslu i
auknum meeli fyrir foreldra, starfsfélk menntastofnana og pjonustustofnana sem vid a
Sjénarhdli sjaum mikla porf fyrir, til ad beeta adstaedur barna med sérparfir. Mal sem tengjast
skolakerfinu eru i miklum meirihluta hja Sjénarhdéli og vid pvi mjog medvitud hvad skortir
sérhaefda freedslu um fatlanir og einstaklingslega nalgun fyrir bérn med sérparfiri
skolakerfinu vid ndverandi adstaedur. Pa vantar einnig pekkingu a fétlun innan
félagspjonustu sveitarfélaganna og pvi mikilveegt ad sérfreedingar hinnar nyju stofnunar geti
midlad fraedslu med fraedslu og radgjof.



Ad lokum er undirbuningshépi ad sameiningu stofnananna éskad velfarnadar,med peirri von ad peir
peettir sem brenna mest a starfsfolki Sjonarhéls og tilgreindir hafa verid hér ad framan, komi ad
godum notum vid aframhaldandi vinnu vid sameiningu stofnanna. bPess er vaenst ad naegur timi verdi
gefinn til ad vinna ad nanari utfaerslum og ad innra skipulagi, pannig ad pad takist ad undirbta og
byggja upp eina samraemda stofnun med samhentum starfsmannahdpi. Sjonarhéll hefur miklar
veaentingar til nyrrar stofnunar og par med talid ad naegt fjarmagn verdi tryggt til ad haegt verdi ad
framkvaema pa pjonustu sem frumvarpid tilgreinir.
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