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Nefndasvio Alpingis
Austurstreeti 8- 10
150 Reykjavik

Kdpavogi, 13. névember 2014
Efni:

Umsogn um frumvarp til laga um sérhaefda pjénustumidstoo a svidi heilbrigdis- og
félagspjonstu, 257. mal.

Fra:

Endurhafing-pekkingarsetur, Gudny Jonsdattir framkveemdastjori og sjukrapjélfari.
e-mail: gudny@endurhaefing.is, S:414 4500, 696 7600

Képavogsbraut 5-7, 200 K6pavogur

Almenn umfjéllun um frumvarpid

Mikla fjarmuni vantar inn i velferdarkerfid og pvi ekki 6edlilegt ad leita leida til sparnadar. En hér
er farid af stad med vidamikio og akaflega fjarfrekt verkefni an pess ad gerd hafi verid nema
Hlausleg" daetlun um pad hvort pad leidi i raun til faglegs eda fjarhagslegs avinnings.

Greining umfangs, kostnadar og markhdps: Umfang tilvonandi verkefnis er ekki greint,
ekki gerd asetlun um fjolda hugsanlegra pjonustunotenda / markhdps, sem reikna ma med, ad
verdi mjog stor, en markhopur er mjog 6ljos. Ekki er gerd dsetlun um hisnaedisporf,
teekjakostnad né kostnad vegna breytinga i samskipta- og télvukerfum. i raun er hér um ad reeda
outfylltan tékka. NU pegar skortir fjarmagn inn i velferdarkerfid, baedi i brddapjonustu og
pjénustu vid folk med langvinnar heilsu- og félagslegar studningsparfir.

Hreyfihdmlud born eru litill hluti fatlads folks. peim hefur flestum verid sinnt af
Greiningarst00 i gegnum tidina en fréttir hafa verid um langa bidlista eftir pjénustu
Greiningarstddvarinnar. betta pydir vaentanlega ad pad vanti fjarmagn og mannskap til ad teema
pann lista. pvi er edlilegt ad spyrja hvort gert hafi verid rad fyrir sliku.

Medalaldur hreyfihamlads félks nalgast medalaldur alls almennings. bvi ma reikna med
ad fullordnir hreyfihamladir, p.e. 18 ara og eldri, séu um 60-70 % af heildarhépnum og reikna mé
med sému hlutféllum vardandi flestar adrar skerdingar. Um pennan hép hafa ekki verid gerdar
kostnadaraeetlanir né aaetlanir um fjélda pjonustunotenda. bessi hépur er ekki inni i tillégum
Rikisendurskodunar um fysileikakdnnun & samvinnu stofanna eda asetlunum um sparnad i
kerfinu.

Pegar reett er um fatlao folk i frumvarpinu er oft erfitt ad greina, hvort att sé vid alla
fatlada, par med talid gedfatlada, pa sem fatlast vegna sjukdéma eins og MND, MS og Parkinson
0g Stroke eda hvort hér sé eingéngu att vio snemm til komnar skerdingar eins og sums stadar ma
lesa Ur pvi. petta parfnast nanari skyringar. Hugtok og umraeda um Urraedi virdast gjarnan midast
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Gt fra skilningi & félagslegum pérfum folks med proskahémlun og einhverfu en ekki
heilbrigdispjénustu, sem po virdist eiga ad vera umfangsmikill pattur i starfseminni.

pjonusta pvert & kerfi - heilbrigdis-og félagspjonusta: baer breytingar sem urdu vid
sameiningu heilbrigdis- og félagsmalardduneytis i eitt Velferdarraduneyti & sinum tima géafu
fyrirheit um ad haegt yrdi ad horfa heildreent & parfir einstaklingsins og veita pjonustu 6had
kerfum. bessi breyting og aherslur frumvarpsins vekja ahyggjur um hid gagnstaeda. Setja verdur
fyrirvara vid ad setja pessa stofnun, sem ekki sist virdist eiga ad veita heilbrigdispjénustu, undir
félagsmalarddherra & peim forsendum ad nidurstada ihlutunar hafi 4hrif 4 félagslega adild ad
daglegu lifi. Ad gefnum sdmu forsendum, ma vaenta pess ad dnnur heilbrigdispjonusta sem
snertir somu fleti, s.s. 6ldrunarpjénusta, pjénusta vid taugasjuklinga, offitusjiklinga, gedsjika,
gigtarsjuklinga osfrv. fari undir hatt félagsmalaradherra.

Jafnreedi : Samkvaemt frumvarpinu er azetlad ad veita pjonustuna a landsvisu en ekki
kemur fram hvernig verdi stadio ad sliku. Ef félagsmalaradherra hefur hug 4 ad standa vid
yfirlysingar um jafnreedi notenda til pjonustu, mé reikna med ad setja purfi upp sambeerilegar
stofnanir vida um land par sem sinnt yrdi medferd og pjalfun dsamt radgjof. Jafnvel pé horfid
verdi fra yfirlysingum um jafnraedi og einungis sendir fagadilar & stadinn, pa verdur ekki séd ad
gert hafi verio rad fyrir peim kostnadi i sparnadaraformum.

Innflutningur og sala & hjélpartaekjum - hlutverk rikisins: pad er athyglisvert ad stofnunin
virdist eiga ad kaupa og selja hjalparteeki. Slik starfsemi er teeplega hlutverk
félagsmalaraduneytis. beir fagadilar sem eiga ad meta porf, velja Grreedi med tilliti til
hjalpartaekja og einnig kaupa og selja teekid geetu lent i sioferdislegum &litamalum, ad ekki sé
talad um hag notandans. Sja frekari athugasemdir vid 5.gr.

Faglegur &vinningur- Skerding & sérhaefdri pjonustu: Fra sjonarhdli undirritadrar felst
ennfremur | frumvarpinu tillaga um ad skerda mjog sérheaefda pjonustu sem er ekki stendur til
boda annars stadar & landinu, en hja Endurheefingu-pekkingarsetri. Endurhaefing-pekkingarsetur
hefur verid leidandi i fyrirbyggjandi medferd vegna afleiddra skerdinga, ivali, Utvegun og
adlogun hjalpartaekja og annarri ihlutun sem snyr ad folki med fjolpaettar skerdingar og
adstodarfolki pess.

Pad er verid ad taka dhuga og frumkveedi fra stofnun sem sinnir afar sérhaefori
heilbrigdispjonustu sem ekki er ad finna annars stadar & landinu. Endurhaefing-
pekkingarsetur er eina stofnunin sem hefur barist fyrir rétti fatlads folks med fjdlpaettar
skerdingar 18 ara og eldri, unnid a 6llum premur stigum, er st eina sem er med vidurkennda
sérfreedinga & svidi fyrirbyggjandi ihlutununar, stédustjérnunar, medferdar og hjalparteekja.
Endurhafing-pekkingarsetur hefur fr4 arinu 2004, sinnt pekkingartflun, haldid af eigin
frumkveedi radstefnur til auka pekkingu & pessu svidi og eru i samvinnu vid marga af helstu
sérfreedingum i Evropu og Bandarikjunum & pessu svidi.

Midstyring: Frumvarpid ber med sér mikla tilhneigingu til midstyringar og tilrauna til ad
draga ur frumkvaedi og krafti einkarekinna- og sjalfseignastofnana.
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Samantekt

Frumvarpid er mun vidtaekara, en ad um sé ad raeda sameiningu & premur stofnunum

e Enginn peirra stofnanna sem reett var um i hagkvaemniathugun Rikisendurskodunar
vardandi samvinnu sinnir t.d. pjonustu vid 18 ara og eldri med fj6lpeettar skerdingar og
floknar studningsparfir. Parna skortir faglega pekkingu og reynslu og mat & ahrifum pess
ad leggja slika pjénustu nidur annars stadar og purfa ad byggja hana upp fra grunni.

e Engar asetlanir eru um pennan hdp, 18 ara og eldri, hvorki vardandi fjolda né kostnad
fyrir veentanlega stofnun.

e Margt er 6lj6st i frumvarpinu, aaetlanagerd og bakgrunnsupplysingar vantar, sem vekur
spurningar um hvort frumvarpid sé négu vel unnio.

e Frumvarpido bendir ekki til pess ad um fjarhagslega avinning sé ad reda og miklu
fremur hid gagnsteeda.

« Engin hagkveemnisathugun liggur fyrir.

e Frumvarpid felur i sér mikla midstyringu.

< Nyrri rikisstofnun er getlad ad stunda innflutning, kaup og s6lu hjalpartaekja.

e Frumvarpio felur i sér tiltekna skerdingu & sérhaefdri heilbrigdispjonustu vid 18 ara og
eldri med fjolpaettar skerdingar og floknar studningsparfir.

e Ekki haft samradi vid pa sem sinna sérhaefdri heilbrigdispjonustu vid ungt og fullordid folk

med fjdlpaettar skerdingar og floknar studningsparfir.

Spurning er sett vid réttmaeti pess ad setja stofnunina undir félagsmalaradherra.

Vid metum pad svo ad alltof of margir 6vissupeettir séu til stadar vardandi sameiningu
stofnananna og aukna pjonustu nyrrar stofnunar til pess ad haegt sé ad afgreida l6gin i
nuverandi mynd.

Frekari athugasemdir vid einstakar greinar og fylgiskjol:

1.gr.
Markmid og hlutverk.

Starfraekja skal sérhaefda pjonustumidstéd sem annast radgjof, greiningu, medferd, haefingu og endurhaefingu & svidi heilbrigdis- og
félagspjonustu.

Markmid pjénustunnar er annars vegar ad tryggja ad born med alvarleg fravik i proska, sjén, heyrn, tali og hreyfigetu fai greiningu og
markvissa adstod og ihlutun i pvi skyni ad draga ar ahrifum pess til framtidar. Hins vegar er henni atlad ad tryggja adgengi félks ad
sérhaefdri pjonustu til ad studla ad virkni og patttoku & 6llum svidum samfélagsins.

Hlutverk midstddvarinnar er ad veita sérhaefda heilbrigdis- og félagspjénustu & svidi rddgjafar, greiningar, medferdar, haefingar og
endurhafingar. Jafnframt skal hin pjéna hlutverki pekkingarmidstodvar sem aflar og midlar upplysingum og pekkingu og studlar ad
nyskdpun og préun taekni & starfssvidi sinu. Pa skal hin veita einstaklingum med sjaldgeefa sjukdéma og sjaldgaefar fatlanir, sem undir
sérsvid midstodvarinnar heyra, sérhaefda adstod eftir pvi sem vid 4. Loks skal han sinna rannséknum og freedastarfi, m.a. { samstarfi vid
haskélastofnanir og stofnanir rikis og sveitarfélaga.
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Umsdgn um |.gr.

Hér virdist um mjdg ruma skilgreiningu & innihaldi pjénustunnar ad reeda og 0ljost
a.m.k. i pessari grein, hvad i henni felst. Annars vegar er talad um born og hins vegar
Lfolk". Er pad allt folk 6had skerdingu? Ordanotkunin ,, ...vid fatlad folk" felur i sér ad um
sé ad reeda allt fatlad folk. Er ekki naudsynlegt ad skyra petta betur?

Hvad er att vio med heilbrigdispjénustu? Er hér um ad reeda leeknispjénustu, sjukra- og
idjupjalfun, talpjalfun, hjukrunafraedi, lyfjagjafir, adgerdir? A t.d. ad sinna laeknispjonustu
fyrir f6lk med flogaveiki, s.s. lyfjamaelingar og breytingar og eftirfylgd & lyfjagjof?

i 3.mgr. kemur fram ad markmidid sé m.a. ad veita endurhaefingu og haefingu. Hér er
hugsanlega um ad raeda félagslega haefingu en pad er ekki tekid fram ad um slikt sé ad
reeda. Stendur til ad reka sjukrapjalfunar-, idjupjalfunarst6d asamt hafingarstéd ? Mun
stofnunin taka yfir heefingarstédvar sem reknar eru i sveitarfélogum?

Urfrumvarpi: ,Markmid pjonustunnar er........ og ihlutun ipviskyni ad draga ur ahrifum
pess" ... Sennilega er hér um mistok ad raeda.

Hvernig lita deetlanir Gt um ad tryggja adgengi ad sérhaefdri pjonustu til ad studla ad
virkni og patttoku a 6llum svidum samfélagsins og hvada mannafla krefst st pjonusta?
Verda settar upp fleiri pjonustustddvar i kjolfar frumvarpsins?

Urfrumvarpi: ,,Hlutverk midstédvarinnar er ad  Jafnframt skal hiin pjona hlutverki
pekkingarmidstodvar sem aflar og midlar upplysingum og pekkingu og studlar ad
nyskdpun og préun taekni a starfssvidi sinu".

Stofnanir a pessu svidi hafa margar sinnt pessari skyldu og er ekkert nymeeli ad finna i
pessarri grein. Ma m.a. nefna ad Endurhaefing-pekkingarsetur leggur mikla dherslu a
pessa peetti.

4. gr.
pjénusta vid einstaklinga og fjolskyldur.

Midstddin skal sinna greiningu, radgjof, medferd og eftirfylgni & blindu, sjénskerdingu, daufblindu, heyrnarleysi,

heyrnarskerdingu, radd- og talmeinum, einhverfu, proskahémlun og hreyfihémlun ad lokinni frumathugun. P& skal han sinna skimun og
frumathugunum & heyrnarleysi, heyrnarskerdingu og talmeinum. Stofnunin skal jafnframt sinna med&ferd og radgjof til einstaklinga med
framangreindar skerdingar og til fjolskyldna peirra auk peirra sem eru med sjaldgaefa sjukdéma og falla undir starfssvid midstédvarinnar,
m.a. med tilliti til medferdar, pjalfunar og annars konar rddgjafar og studnings. Medferd og radgjof skal mida ad pvi ad draga ur

neikveedum afleidingum fotlunar eda langvinns sjikdéms med pad ad markmidi ad auka getu einstaklingsins til sjalfsteedis, virkni og
samfélagslegrar patttéku. R&dherra skal med reglugerd kveda n&nar & um verkefni midstodvarinnar.

Umsdgn um 4 gr.

Er hér verid ad leggja nidur hlidsteeda pjénustu vid fatlad folk annars stadar? Eda er
hugsunin med frumvarpinu ad leitad verdi eftir samvinnu vid pa sem pegar sinna fotluéu
folki ?

Azetla ma midad vid umfang ad hér sé um risavaxid deemi ad raeda og parfnist stors hops
af fagfolki med sérfreedipekkingu & pessum svidum.

S5.0r.
Hjalparteeki.

Midstodin skal annast mat & porf fyrir hjalpartaeki og adrar teeknilausnir. P4 annast hin einnig innflutning, sélu og Gthlutun hjalpartekja
samkvaemt reglugerd sem radherra setur. i reglugerdinni skal kveda & um hvers konar hjalparteekjum midstodin Gthlutar og
greidslupatttoku hennar i peim.
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Umsogn um 5.gr.

e Reglugerd er ekki komin Ut og pvi ekki ljést hvernig pessu verdur hattad - er hér verid
ad reeda um Ol hjalpartaeki, hver verda mork milli HTM og pessa og hvernig verdur
fjarmdgnun hattad ?

e /tlar stofnunin ad fara ad selja og Uthluta salernisupphaekkunum, lyfturum og
spelkum, hjélastélum og gera sérmat skvt. setgreiningu, panta sjukrarim og dynur, 16k
og lyftara, sinna préun hjélparteekja, osfrv. Hver mun sja um vidgerdir og breytingar &
umraeddum hjalparteekjum?

e Mun stofnunin taka patt i Gtbodum vegna hjalparteekja eda verdur hun undanskilin
pvi?

e Hvernig hyggst stofnunin tryggja fagmennsku pegar hin situr beggja vegna bordsins, i
mati & porf fyrir tiltekid teeki, athlutun, innkaupum og sélu og hver a ad geeta
hagsmuna neytenda vardandi geedi Urlausna pegar fagadilar verda ekki hlutlausir ?

e Hvernig verdur réttur notenda til videigandi hjélparteekja tryggdur ef gripid verdur til
sparnadar?

» Astla ma ad hugmyndir um breytingar & Gthlutun hjalpartaekja fleeki enn pad ferli sem ad
Utvegun hjélpar- og stodtaekja snyr og Ovissu par um - hvert eigi ad seekja og hver eigi ad
greida. Er ni pegar 4 mérgum héndum - sveitarféldg, riki / Si, skolar, einstaklingar,
stofnanir. Ekki virdist hafa verid gerd asetlun og kostnadargreining vegna peirra breytinga
sem parna eru azetladar.

6. gr.
R&dgjof, freedsla og rannsoknir.

Midstodin skal vera til radgjafar og starfa med heilbrigdisstofnunum, sérfraedipjénustu sveitarfélaganna, almennum pjénustustofnunum
og 6drum peim sem veita pjonustu, svo sem & svidi heilbrigdis-, félags- og menntamala, sé porf & sérfreedipekkingu til ad peir geti raekt
hlutverk sitt gagnvart markhépum midstédvarinnar.

Midstodin skal annast 6flun og midlun upplysinga og pekkingar, jafnt hérlendis sem erlendis, stunda fraedilegar rannséknir og taka patt i
préunarverkefnum og erlendu samstarfi sem m.a. hefur pad ad markmidi ad auka skilning & orsékum, edli og umfangi fatlana og sjaldgeaefra
sjukdéma, meta adstedur folks og baeta stédu pess.

Midstodin skal sinna fraedslu & starfssvidi sinu, m.a. um forvarnir, einkenni, medferd, Urredi og mikilveegi snemmtaekrar ihlutunar.

Midstddin skal annast starfsnam nema i ndmsgreinum er tengjast starfssvidi hennar & grundvelli samnings milli viokomandi skéla og
midstédvarinnar.

Midstoadin skal vera stjornvoldum til radgjafar um stefnumétun er viskemur markh6pum midstdédvarinnar. béa skal hun beita sér fyrir
préun, rannsékn og midlun & adferdum og gdégnum til greiningar sem og mismunandi medferdum, medferdaradferdum og Utgafu
freedsluefnis.

Radherra getur i reglugerd kvedid ndnar & um verkefni midstédvarinnar samkvaemt pessari grein.

Umsogn um 6.gr.

* Endurhafing-pekkingarsetur hefur sinnt 6flun og midlun upplysinga og pekkingar, jafnt
hérlendis sem erlendis, stundad freedilegar rannsoknir og tekur patt i préunarverkefnum
og erlendu samstarfi sem m.a. hefur pad ad markmidi ad auka skilning a orsékum, edli og
umfangi fatlana og sjaldgaefra sjukdéma, meta adsteedur folks og baeta stédu pess.
Endurhafing-pekkingarsetur hefur einnig tekid patt i préun, rannsékn og midlun &
adferdum og gégnum til greiningar sem og mismunandi medferdum, medferdar-
adferdum og utgafu fraedsluefnis. Er verid ad sla & hendur pessarar starfsemi og beinlinis
ad leggja hana nidur?

e Hvad vardar 2.mgr. pa sinnir Endurheefing-pekkingarsetur 6llum pessum pattum
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Akveedi til bradabirgda.

1.
bratt fyrir &kveedi 12. gr. laga pessara skal pjonusta midstodvarinnar vid fullordna einstaklinga med einhverfu, alvarlegar proskahamlanir
og medfeddar alvarlegar hreyfihamlanir vera sem hér segir: Fram til 1. jantar 2017 mun pjénusta midstodvarinnar ekki na til peirra sem
eru eldri en 18 &ra, annarra en peirra sem verda 18 ara eftir gildistéku laganna og peirra sem n0 pegar njota pjénustu stofnunarinnar vegna
heyrnarskerdingar, talmeina, sjénskerdingar, blindu eda daufblindu. Fra peim tima og til 1.jantar 2019 midast pjénustan vid pa sem eru 30
&ra og yngri. Eftir pann tima og til 1. janGar 2021 skal pjénustan midast vid p& sem eru yngri en 50 &ra. Eftir 1. jantGar 2021 skal midstodin
annast pjénustu 6haé aldri.

Umsdgn um akveedi til bradabirgda

Endurhaefing - pekkingarsetur sinnir peim verkefnum i dag fyrir sina pjonustunotendur, sem
hinni nyju stofnun er a&tlad ad hefja pjonustu & i a&fdngum. Ekki er haegt ad skilja pessa grein
O0druvisi en ad til standi ad leggja nidur i afongum pa sérhaefou heilbrigdispjonustu sem
Endurhafing-pekkingarsetur veitir i dag.

Athugasemdir vid lagafrumvarp petta.
I. Inngangur.

Frumvarpi pessu er &tlad ad sameina ieina stofnun prjar stofnanir velferdarraduneytisins sem hafa & hendi pjénustu vié fatlagd folk.

Sameining og/eda samvinna peirra pjénustustofnana sem veita fotludu félki sérhaefda pjonustu & landsvisu hefur verid til skodunar &
undanférnum arum, m.a. i félags- og tryggingaméalardduneytinu og sidan ivelferdarraduneytinu.

Rikisendurskodun birti i april 2013 skyrslu um hvort veenta meetti faglegs og fjarhagslegs avinnings, svo sem battrar pjonustu og
hagkveemari reksturs, af aukinni samvinnu Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins, bjonustu- og pekkingarmidstodvar fyrir blinda,
sjonskerta og daufblinda einstaklinga, Heyrnar- og talmeinastédvar islands, Samskiptamidstédvar heyrnarlausra og heyrnarskertra,
Hlj6dbékasafns islands og TMF Télvumidstédvar og flutningi peirra { sameiginlegt hdsnaedi.

Nidurstodur Rikisendurskodunar voru & pé leid ad sterkar likur veeru & ad baedi faglegur og fjarhagslegur avinningur geeti ordid af pvi ad
fjorar til fimm pessara pjonustustofnana flyttust i sameiginlegt hisnaedi. Hagreeda meetti i rekstri og nyta fjarveitingar peirra betur til ad
efla faglega starfsemi. Einnig mundi pad baeta adgengi notenda ad peir hefdu adgang ad heildstedri pjénustu & einum stad.

A grundvelli nidurstddu Rikisendurskodunar akvad félags- og htsnaedismalaradherra 11. september 2013 ad skipa sérstaka
verkefnisstjérn til ad skoda enn frekar fysileika pessa. Auk pess var tekin 4kvordun um ad bjéda TMF Télvumidstod til samstarfs, en
midstodin er sjalfseignarstofnun sem nokkur félagasamték eiga adild ad, m.a. Oryrkjabandalag islands og Landssamtokin broskahjélp.
Midstédin er rekin med styrk fra velferdarraduneytinu og Jéfnunarsjédi sveitarfélaga.

Athugun verkefnisstjérnarinnar ték ekki til starfsemi Samskiptamidstodvar heyrnarlausra og heyrnarskertra par sem péa pegar hafdi
mennta- og menningarmalaraduneytid hafid kénnun & pvi ad Samskiptamidstodin yrdi gerd ad stofnun innan vébanda Haskodla islands.
Nidurstada peirrar kdnnunar liggur ekki fyrir.

Verkefnisstjérnin hefur i greiningarvinnu sinni m.a. studst vid nidurstédu skyrslu Rikisendurskodunar um hugsanlega sameiningu pessara
stofnana. Auk pess hefur verkefnisstjérnin leitad eftir afstodu forstodumanna fyrrgreindra stofnana og m.a. lagt fyrir pa itarlegan
spurningalista.

Nidurstada greiningar verkefnisstjérnarinnar er ad sameining fyrrgreindra stofnana geti studlad ad markvissari og skilvirkari pjénustu vid
markhopa stofnananna. Jafnframt m4 aetla ad med pvi ad styrkja sérhafingu og samhafingu istarfi mismunandi fagstétta sé unnt ad auka
gaedi peirrar pjénustu sem veitt yrdi. Enn fremur er nysképun, préunarstarf og rannséknir hluti af framtidarsyn nyrrar stofnunar og teekifeeri
gefst til ad styrkja mannaudinn i nyrri stofnun.

Stofnununum er &tlad ad veita sérhaefda pjénustu vid skyrt tilgreinda markhépa. bjonustan vid pessa hépa hefur ad mestu byggst upp &
landsvisu i ljési sérhaefingar og famennis. i fyrrnefndri skyrslu Rikisendurskodunar er visad i skilgreind pjénustustig (fyrsta, annad og pridja
stig) par sem pjénusta peirra stofnana sem hér eru til umfjdllunar er ad mestu leyti & pridja stigi p6 svo ad Heyrnar- og talmeinastdd islands
veiti pjénustu & 6llum stigunum. bjénusta & pridja stigi krefst videigandi feerni og naudsynlegrar sérpekkingar og er veitt & landsvisu.
bjénustu & pridja stigi er einnig etlad ad midla pekkingu og reynslu til annars stigs (sveedisbundid) og til einstakra sveitarfélaga og annarra
pjénustuadila. Augljés avinningur af sameiningu yrdi sa ad haegt veeri ad samhafa pa sérhaefdu pjonustu sem parf ad vera i bodi. Ekki er
atlunin ad breyta peirri pjdnustu sem veitt hefur verid hingad til og telst til fyrsta og annars stigs par sem ekki er til ad dreifa adilum sem
geta tekid ad sér pa pjonustupeetti. bvi mun stofnunin afram veita pjénustu & 6llum stigum i&kvedum tilvikum.

p& mun stofnunin veita velferdarpjénustu i peim skilningi ad hin mun fela i sér sampeettingu heilbrigdis- og félagspjénustu. Hluti
pjénustunnar telst vera heilbrigdispjénusta, m.a. pjénusta leekna, atgafa vottorda, rannséknir o.fl., auk pess sem stér hluti starfsmanna
midstédvarinnar telst heilbrigdisstarfsmenn iskilningi laga um heilbrigdisstarfsmenn. Hins vegar er pjénusta stofnunarinnar ad miklu leyti
félagslegs edlis i ljési pess ad henni er ekki sidur etlad ad mida ad pvi ad baeta félagslega stodu peirra sem han pjéonar med pviad vinna
gegn neikveedum félagslegum afleidingum fatlana og sjckdéma, med radgjof, greiningu, medferd, haefingu, fredslu og rannséknum auk
freedslu og pjalfunar starfsfolks annarra pjéonustustofnana, svo sem skéla og starfsmanna sveitarfélaga sem vinna ad malaflokknum.

Athugasemdir:

e Hér alyktar Rikisendurskodun um samvinnu 4 -5 stofnana. Hun hefur ekki alyktad um
hagkveemni pess eda kostnad vid ad taka yfir pjénustu vid 18 ara og eldri. Né i hvada
formi pad eetti pa ad vera. HUn hefur heldur ekki alyktad um Gtvikkad starfssvio.
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e Efauka & fjarmagn til rannsékna og nyskdpunar og menntunar starfsfolks fra pvi sem na
er og mennta starfsfélk a nyju svidi p.e. fyrir eldri en 18 ara, er pa ekki naudsynlegt ad
gera rad fyrir pvi i &&etlunum um kostnad?

= EKki er horft til pess ad eina sérhaefingin sem til er & islandi & svidi tiltekinna og akaflega
mikilvaegra heilbrigdisihlutana fyrir ungt og fullordid folk med fjdlpaettar skerdingar er til
stadar hja Endurhaefing-pekkingarsetri og pvi pyrfti ad byggja slika pekkingu upp fra
grunni a nyrri stoo..

e Ljost er ad mikla pekkingu mun skorta inn i nyja stofnun & svidi heilbrigdispjénustu vid
ungt og fullordid folk med fjdlpaettar skerdingar og floknar studningsparfir,

Til upplysinga:

e 1 stig: Grunnpjonusta -i grunnpjonustu er 16gd &hersla & almennar og fyrirbyggjandi
adgerdir dsamt snemmtaekri ihlutun.

e 2. stig: itarpjonusta - Annars stigs pjonusta lytur ad radgjof, greiningu og ihlutun
ymissa sérfraedinga, par sem nokkurrar sérheefingar er krafist.

e 3. stig: Sérpjonusta -bridja stigs pjonusta, sérpjdnusta, er su sem veitt er &
sérhaféum stofnunum. Slik pjonusta er i sumum tilvikum veitt & landsvisu eda pvert
a pjonustusvaedi.

Endurhaefing-pekkingarsetur veitir pjénustu & 6llum pessum stigum

V. Samrad.

{ upphafi vinnunnar akvad verkefnisstjornin ad skilgreina hvada adilar ettu hagsmuna ad geeta vid sameininguna. Einnig var hlutverki
peirra lyst, hvada pydingu afstada peirra geeti haft fyrir verkefnid og hvada veentingar peir kynnu ad hafa. Um er reeda hagsmunasamtok
notenda og ymissa opinberra adila sem tengjast starfi stofnananna med beinum eda ébeinum heetti.

Félags- og husnaedismalaraddherra hélt kynningarfund iseptember 2013 med fulltrGum fr4 Blindrafélaginu, Félagi heyrnarlausra, Fjélu -
félagi folks med sampaetta sjon- og heyrnarskerdingu, Heyrnarhjalp, Sjénarhdli - radgjafarmidstod, Einhverfusamtokunum, Félagi CP &
islandi, Oryrkjabandalagi islands, Landssamtékunum broskahjalp og mennta- og menningarmalaraduneytinu. A fundinum for radherra yfir
helstu hugmyndir ad baki sameiningu peirra stofnana sem adur er getid, markmid og hugsanlegan &vinning. b4 heimsétti radherra allar
stofnanirnar 4 haustdégum 2013 par sem hugmyndir um sameininguna voru kynntar og reeddar.

Verkefnisstjornin skrifadi forstédumonnum Greiningar- og rddgjafarstdodvar rikisins, bjonustu- og pekkingarmidstddvar fyrir blinda,
sjénskerta og daufblinda einstaklinga, Heyrnar- og talmeinastddvar islands og TMF Télvumidstddvar bréf par sem peir voru bednir um ad
svara akvednum lykilspurningum vardandi starfsemi peirra stofnana sem peir veittu forstédu.

pegar skyrsla verkefnisstjérnarinnar & fyrir var haldinn fjslmennur fundur til ad kynna nidurstédur hennar og i kjélfarid voru drég ad
frumvarpi send & fjélda hagsmunasamtaka auk forstédumanna stofnananna og peim bodid ad koma til fundar vid verkefnisstjérnina. A
peim fundum komu fram margvislegar 4bendingar og var tekid tillit til peirra eins og mégulegt var. Ymsar 4bendingar voru um verkefni
stofnunarinnar og skilgreiningar peirra hépa sem hin kemur til med ad pjona. Algengasta athugasemdin laut ad pvi ad eeskilegt hefdi verid
ad sé hluti Sjukratrygginga islands sem heldur utan um athlutun hjalpartaekja rynni inn i hina nyju stofnun. Ekki potti p6 timabeert ad leggja
pé breytingu til ad svo stéddu heldur pyrfti ad skoda pad sérstaklega i kjélfar sameiningarinnar. Rikjandi vidhorf var hins vegar ad
hagsmunaadilar fognudu peim &formum sem uppi voru um sameiningu stofnananna og téldu ad pad mundi leida til betri pjénustu vid
skjolstaedinga peirra.

Eftir pa fundardd var aftur fundad med stjérnendum stofnananna priggja og peim kynntar peer breytingar sem ordid hofdu & frumvarpinu
isamradsferlinu og komu par fram mjog gédar dbendingar og athugasemdir. Skiptar skodanir voru um hvernig flokka baeri hina nyju
stofnun midad vid verkefni og skiptingu stjérnarmalefna milli radherra. Morg peirra verkefna sem undir hana heyra fela i sér veitingu
heilbrigdispjonustu par sem margir sem par starfa eru heilbrigdisstarfsmenn iskilningi laga um heilbrigdisstarfsmenn, nr. 34/2012. bannig
fellur t.d. Heyrnar- og talmeinastdd undir heilbrigdisradherra samkvaemt naverandi skipulagi Stjérnarradsins en Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins og Pjonustu- og pekkingarmidstddin undir félags- og husnaedismalaradherra. Mikill hluti verkefna nyrrar stofnunar er
félagslegs edlis, svo sem radgjof og fredsla, félagsleg haefing og endurhaefing og adstod vegna nams- og starfsumhverfis. b4 hefur préunin &
alpj6davettvangi verid & pa vegu ad skilgreina fatlanir ekki eingdngu Gt fra likamlegum hlidum peirra, heldur horfa i rikari meeli & stodu
einstaklingsins i samfélaginu og pad hvernig innbyggdar hindranir og vidhorf samfélagsins takmarka fulla patttéku i miklu rikari maeli en
likamlegu paettirnir einir og sér. Deemi um petta ma sja i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks sem undirritadur var fyrir
islands hénd 30. mars 2007, en i formala hans kemur fram ie-lid ,,ad hugtakid fétlun préast og ad fétlun verdur til i samspili folks med
skerdingar og umhverfis og vidhorfa sem hindra fulla og arangursrika samfélagspatttoku til jafns vid adra”. bannig hefur almennt verid fallid
fra pvividhorfi ad fatlad folk teljist sjuklingar vegna fétlunar sinna og skilgreinir fatlad folk sig almennt ekki sem slika nema pegar pad sekir
sér leknismedferd vegna sjukdéma eda slysa, eins og annad félk. b4 hafa malefni fatlads félks lengi vel heyrt undir félagsmalaradherra og
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verdur ad lita & pessa sameiningu stofnana sem skref i ttina ad pviad veita fotludu félki, sem parfa pviad halda, heildsteeda sérhaefoa
pjénustu. Slik pjénusta mun edli malsins samkvaemt alltaf fela i sér talsverda skérun milli malefnasvida en par sem heildarstefnumétun |
malefnum fatlads f6lks og yfirumsjon med méalaflokknum er hja félags- og hisnadismalaradherra pykir rétt ad hin nyja stofnun heyri einnig
undir hann. pratt fyrir pad pykir rétt ad taka fram i 1. gr. frumvarps pessa ad stofnunin veiti heilbrigdis- og félagspjénustu til pess ad halda
til haga ad hér sé um ad reeda stofnun sem hefur miklu og sérhaefdu hlutverki ad gegna jafnt & svidi félags- sem heilbrigdispjonustu.

Umsdgn um lid V:

e Samrdg virdist hafa einskordast vid tiltekin hagsmunasamtok og peaer stofnanir sem lagt
er til ad verdi sameinadar, pratt fyrir ad umfang nyrrar stofnunnar néi langt Gt fyrir
upphaflegar 4eetlanir, med deetlunum um pjonustu vid fatlad félk 18 ara og eldra.

« Oljost er hvort semjendur frumvarpsins geri sér ad fullu grein fyrir edli og umfangi
peirrar pjénustu sem peir azetla ad veita samkvaemt frumvarpinu, né hvort og pa ad
hvada leyti pjonustunotendur kunni ad tapa sérhaefdri pjonustu sem peir fa i dag.

< Endurhafing-pekkingarsetur er eina pjonustustofnunin sem veitir ungu og fullordnu félki
med fjdlpaettar skerdingar tiltekna sérhaefda heilbrigdispjonustu, sem er 16gud ad
einstaklingnum og adstodarfolki hans, med feerni, lifsgaedi og patttéku i huga. Su
pjonusta er veitt a 6llum 3 stigum, Forvarnir, medferd, radgjof og sérfreedipjonusta.

VI. Mat & ahrifum.

Verdi frumvarp petta ad l[6gum ma etla ad sérhaefd pjonusta vid notendur muni batna til muna. A pad sérstaklega vid um pé einstaklinga
sem eru med fleiri en eina tegund fatlana og hafa pvi purft ad saekja sér pjonustu 4 fleiri en einn stad. Sameiningin atti ad leida til pess ad
pjénustan verdi adgengilegri, heildsteedari og pvi betur snidin ad pérfum viokomandi. P4 mun sameiningin hafa mikil &hrif & pjénustu vid
folk med einhverfu, proskahamlanir og medfaeddar, alvarlegar hreyfihamlanir sem er 18 ara eda eldra og hefur fengid pjénustu hja ymsum
adilum. Mé& par nefna Reykjalund, Endurhefingu ehf., Styrktarfélag lamadra og fatladra, Sjénarhél o.fl. Ny sameinud midst6d mun styrkja
mjog pjonustu vid pennan hép jafnframt pvi sem fleiri munu hafa adgang ad henni. Ad sama skapi mundi pad |étta &lagi af framangreindum

stofnunum og beeta alhlida pjénustu vid pessa einstaklinga par sem hin yrdi markvissari og heildstaedari og meira samraemi { veitingu
hennar.

Nidurstada verkefnisstjérnarinnar, sem birtist i fyrrnefndri skyrslu, er ad framtidarmoguleikar nyrrar stofnunar liggi i aukinni samhafingu
verkefna, samnytingu fagfélks og aukinni yfirsyn yfir velferdarpjénustu & islandi. Jafnframt er talid ad nysképun, préunarstarf og rannséknir
geetu ordid hluti af framtidarsyn nyrrar stofnunar en pessum verkefnum hafa stofnanirnar prjar getad sinnt i mismiklum maeli fram til pessa.
Med sameiningunni gefast einnig ny teekifeeri til ad styrkja mannaudinn.

Lj6st er p6 ad stofnanirnar sinna ekki ad 6llu leyti somu pjénustu vid hina 6liku hépa. bannig er Greiningar- og radgjafarstdd rikisins
nanast eingéngu pridja stigs stofnun & medan Heyrnar- og talmeinastdd islands sinnir pjonustu & éllum stigum. Helgast slikt fyrst og fremst
af pviad ekki hefur verid byggd upp pekking & greiningu og medferd heyrnar- og talmeina & almennum stofnunum. bannig hefur stofnunin
sinnt skimun hja nyburum og ekki hefur purft tilvisun eda frumgreiningu til pess ad komast i greiningu hja stofnuninni. Ekki er stlunin ad
med sameiningunni verdi breyting & peirri pjonustu sem stofnanirnar hafa veitt.

Umsdgn um lid VI:

e Ekkert liggur fyrir pvi til stadfestingar eda studnings, ad pjonusta muni batna vid hépinn
18 ara og eldri midad vid aaetlanir sem virdast vera uppi. Hugsanlega fer pad p6 eftir pvi
um hvad verid er ad reeda. En betri upplysingar skortir um pa hdpa og pann fjdlda sem
um er ad raeda. Ekki er haegt ad lesa, svo ad gagni komi, at ar frumvarpsdrégunum nanari
Utskyringar hvad pjonustan i raun felur i sér og & pvi hvernig standa skuli ad verkinu 6dru
visi en med ordunu: ,lauslegar aztlanir benda til", ,,eetla ma" osfrv.

e Med frumvarpinu er i raun gerd tillaga um ad skerda pjonustu vid folk med fjolpeettar
skerdingar. Reett um ad yfirtaka radgjof veitta af Styrktarfélagi, Reykjalundi og
Endurhafingu-pekkingarsetri og létta & starfsemi pessarra stofnana. betta synir dkvedio
skilningsleysi a edli pjonustu vid fatlad folk. bad er dkaflega mikilveegt ad hafa
heildarsynina og geta veitt radgjof og leidbeiningar til einstaklings og adstandenda/
aostodarfolks fra degi til dags. Fylgja eftir Gtvegun, adldgun hjalparteekja og kenna & pau
pegar pau eru tekin i notkun. Hvad vardar starfsemi Endurheefingar-pekkingaerseturs pa
er enginn annar fagadili med sérfreedipekkingu & pessu og pvi erfitt ad sja fyrir sér
hagkveemnina sem feelist i pvi pessum breytingum.
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Fylgiskjal.

Fjarmala- og efnahagsraduneyti,
skrifstofa opinberra fjarmala:

Umsogn um frumvarp til laga um sérhaefda pjonustumidstdd
& svidi heilbrigdis- og félagspjonustu.

Med frumvarpinu er 16gd til sameining & Greiningar- og radgjafarstod rikisins (GRR), Heyrnar- og talmeinastéd (HT) og bPjénustu- og
pekkingarmidstod fyrir blinda, sjénskerta og daufblinda einstaklinga (PPM), sem og TMF Télvumidstod sem hefur verid sjalfstaett verkefni &
vegum samtaka fatladra med fjarstudningi fra velferdarraduneytinu og Jéfnunarsjédi sveitarfélaga sidustu ar.

Frumvarpinu er i meginatridum atlad ad samraema pjénustuna eins og kostur er og fella i heildsteett form pa pjénustu sem midstodin
kemur til med ad veita fremur en ad beeta nyjum verkefnum vid starfsemina. A pvi er p6 tiltekin undantekning sem vikid er ad hér & eftir.
Edli mélsins samkvaemt hefur pjéonustan sem stofnanirnar prjar, &amt TMF Tolvumidstéd, hafa veitt verid ad einhverju leyti 6lik enda eru
parfir peirra hépa sem stofnanirnar hafa sinnt mismunandi. Frumvarpid felur pvi i mérgum tilvikum i sér breytingar fra nagildandi
lagadkveedum, baedi hvad vardar efni og ordalag.

Telja mé ad ein midstdo & svidi sérhaefdrar pjonustu af pessum toga, istad fleiri smaerri, muni geta skilad meiri rekstrarhagkveemni og
arangursrikara starfi. Samlegdarahrifin birtast medal annars i fjolpeettari faglegri pekkingu, auk pess sem sérheefing starfsmanna kemur til
med ad nytast & fleiri svioum. Med steekkun eininga, fekkun forstédumanna og sameiningu yfirstjérnar og ymiss konar stodpjénustu verdur
til rekstrarheefari eining. Ekki liggur fyrir rekstrardaetlun fyrir sameinada stofnun af hélfu velferdarraduneytisins en samkvaemt lauslegu mati
raduneytisins geeti uppsafnadur avinningur af sameiningunni ordid samtals um 100 m.kr. & &runum 2015-2020. Gert er rad fyrir um 9%
starfsmannaveltu & pessu timabili og ad samrekstur hugbtnadar- og upplysingakerfa muni skila um 20 m.kr. hagraedingu & timabilinu. Nyrri
pjénustumidstod parfad koma fyrir i sameiginlegu hdsnaedi. Fruméaetlun bendir til ad petta leidi ekki til aukins rekstrarkostnadar par sem
steerdarhagkvemni sameinadrar stofnunar, samlegdaréhrif sem tengjast stodpjénustu og aukinni starfsemi & vettvangi og faekkun i
yfirstjérn vegi par upp & méti. Auk pess er leigukostnadur stofnana i ndverandi hisnadi har. Hins vegar mun flutningur starfseminnar a
einn stad hafa nokkur einskiptisttgjold i for med sér. Ekki liggja fyrir ndkveemar télur um pann kostnad af halfu velferdarraduneytisins.
Reynsla undanfarinna &ra synir hins vegar ad einskiptis sameiningarkostnadur sem fellur til &dur en hagreding kemur fram getur verid
allnokkur og jafnvel umtalsverdur. Kostnadurinn getur t.d. falist i bidlaunum, undirbaningsvinnu, hisnadisbreytingum, kaupum & nyjum
banadi og tekjum, breytingum & upplysinga- og fjarskiptavinnu, flutningum & milli stada o.fl. Hins vegar skilar rekstrarsparnadur sér
vanalega innan ars fra pvi ad breytingum er hrint i framkveemd. Med pvi moéti er einskiptis upphafskostnadur veginn upp 4dur en langt um
lidur og i framhaldinu nytast peir fjarmunir sem sparast til annarra verkefna. bar sem upphafskostnadur og avinningur af sameiningu og
endurskipulagningu fellur ekki ad 6llu leyti til & sama tima getur pad falid isér ad fyrstu eitt til tvd arin myndist nokkur rekstrarhalli af
starfseminni sem feerist & milli ara par til hann fjarar at.

Nymeeli er i frumvarpinu sem snertir pjénustu midstédvarinnar vid fullordna einstaklinga med einhverfu og alvarlegar proskaraskanir.
bjonusta vid pennan hoép er nua veitt af Greiningar- og rddgjafarstod rikisins og ner einungis til peirra sem eru yngri en 18 ara. F6lk med
proskaraskanir, 18 &ra og eldri, hefur fengid radgjof, studning og jafnvel medferd hja ymsum adilum. Ny sameinud midst6d mun styrkja
pjénustu vid pennan hoép auk pess sem fleiri heféu adgang ad henni. bann 1.jantar 2017 munu aldursmérkin breytast og pjénusta
midstdédvarinnar na til peirra sem eru 30 &ra og yngri. bann 1.jantGar 2019 skal pjénustan midast vid pa sem eru yngri en 50 ara og eftir 1.
jantar 2021 skal midst6din annast pjonustu vid pennan hép 6h&d aldri. Ekki liggur fyrir af halfu velferdarraduneytisins greining & pvi hversu
margir einstaklingar 18 ara og eldri kunni ad nyta sér pessa pjénustu en hér er um uppsafnada pérf ad reda. Ekki er pvi unnt ad meta hver
kostnadurinn af pessari nyju pjénustu kynni ad verda auk pess sem telja ma ad talsverdur hluti hépsins fai nd pjénustu med 6drum heetti i
kerfinu og kostnadur atti pvi ad dragast saman annars stadar. bjénusta vid pennan hép geeti numid nokkrum stodugildum pegar hin
verdur ad fullu komin til framkveemda. £tla m4 ad pjénusta vid pennan hép verdi byggd upp ar fra ari eftir pvi sem svigram i
Gtgjaldaramma stofnunarinnar gerir kleift. Verdi frumvarpid 6breytt ad logum er pvi ekki gert rad fyrir ad Gtgjold vid ad starfreekja afram
pessa pjonustu muni aukast i teljandi meeli heldur megi setla ad sameinud stofnun geti nytt sér pad svigrim sem myndast vid sameininguna
til pess ad standa undir aukinni pjénustu vid fullordna einstaklinga.

Umsogn um fylgiskjal:

e Faglega pekkingu mun skorta & heilbrigdispjénstu vid ungt og fullordid folk med
fiolpeettar skerdingar hjé fyrirhugadri stofnun. Hvad vardar hagreedingu virdist
sameining fyrst og fremst fela i sér faakkun forstddumanna um tvo. betta eru 3 dlikar
stofnanir med olika pjonustunotendur og dlika sérhaefingu fagadila. Odru fagfolki parf
ao fjolga ef skilningur undirritadrar er réttur & innihaldi frumvarpsins.
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e Ekki liggur fyrir kostnadar- eda rekstrarasetlun fyrir sameinada stofnun af halfu
raduneytisins og lauslegt mat getur ekki talist triverdugt. Ekki virdist hafa verid greint
ao fullu hver starfsemin verdur.

 Nymeeli i frumvarpinu skvt. pessum kafla er pjonusta vid fullorona einstaklinga med
einhverfu og alvarlegar proskaraskanir. Ekki er reett um hreyfihamlada. Svo virdist
sem ekki sé alltaf verid ad tala um sama hlutinn. Hve vel gerir fjarmalaraduneytid sér
grein fyrir pvi hvert pessi stofnun stefnir og hver kostnadur verdur pegar upp er
stadid, pegar ekkert liggur fyrir vardandi fjarmal annad en ,lausleg” athugun?

Endurheefing-pekkingarsetur askilur sér rétt til ad koma frekari athugasemdum a framfeeri a
sidari stigum og lysa sig jafnframt reidubuin til ad funda um efnid verdi pess 6skad af halfu

nefndasvids Alpingis.

Virdingarfyllst,

Gudny Jonsdottir
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