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Samantekt

Skyrsla pessi er tekin saman i framhaldi af samningi Hagstofunnar og félags- og vinnumarkads-
raduneytisins fra 10. jandar 2023 um kénnun a pvi hvort haegt sé ad vinna opinberar hagtolur
um félk med fotlun og hagi peirra. beirri spurningu var svarad i meginatridum i fyrri skyrslu
sem gefin var Ut 7. juni 2024, ,Stjornsyslugdgn um fatlad félk I: Geedi gagna.” | samningnum
var einnig kvedid 4 um ad athuga aetti nytingu annarra gagna, t.d. dr Urtaksrannséknum, til ad
varpa ljosi @ hagi fatlads folks. Enn fremur hvernig tryggja maetti reglulegar birtingar og frekari
utvikkun verkefnisins. bessari skyrslu er setlad ad varpa ljési a sjalfa hagtolugerdina.

Gerd er grein fyrir helstu maelingum i Urtaksrannséknum, stjornsyslugégnum og hagtolu-
grunnum Hagstofunnar sem nyta ma til ad fjalla um fatlad foélk.

Farid er yfir hvernig malaflokknum er gerd skil i alpjodlegum gdgnum og teknar saman parfir
helstu hagsmunaadila, eins og peir hafa lyst peim i samradi vid Hagstofuna, eigin stefnumalum
eda aherslum & eigin vefsidum.

[ samningnum er gert rad fyrir pvi ad ef stjornsyslugdgnin séu taek til notkunar skuli pau birt af
Hagstofunni undir flokknum tilraunatolfraedi. Gerd er tillaga um ad tilraunatdlfraedin verdi birt
sem sérstakur kafli um fotlun i manntalinu 2021.

Loks er farid yfir ymis alitamal um framtidarrekstur og tekin saman verkefni sem parf ad vinna
til ad gognin verdi sem best og hagskyrslur sem nytanlegastar.

Adur er skyrslunni var lokid fengu hagsmunaadilarnir sem nefndir eru hana til umsagnar.
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English Summary

This report is drafted in compliance with the agreement between the Statistics Office and the
Ministry of Social Affairs and the Labour Market from 10 January 2023 on the feasibility on
using administrative data to produce disability statistics. That particular question was largely
answered positively in a previous report released on June 10, 2024, "Administrative Data on
Persons with Disabilities I: Data Quality."

The agreement also required that Statistics Iceland examined the use of other statistical
sources, e.g. sample surveys, for this purpose as well as examining how these statistics can be
sustained.

The report describes sample studies, administrative data and statistical databases of Statistics
Iceland that can be utilized for official statistics on disability and the living conditions of
disabled persons.

The report reviews how international entities organise data on disability, and summarizes the
needs of the main stakeholders, as they have been described in consultation with Statistics
Iceland, as well as in their own publicized policies or priorities.

The report also, as required by the agreement, lays down the publication plan for
experimental statistics based on the initial data that were collected for the 2021 Census of
population and housing.

Finally, various issues regarding future operations are reviewed and key tasks that are
necessary in order to improve the quality of statistics and the data are evaluated.

The report was assembled with input from representatives from various stakeholders,
administrative entities, associations of disabled persons, and researchers.
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1 Inngangur

Alpjédaheilbrigdisstofnunin hefur fra pvi seint 4 sidustu 6ld préad likan til ad lysa feerni og
fotlun. Likanid er kallad likams-, sal- og félagslegt (e. biopsychosocial) likan en med pvi er att
vid fotlun sé ekki bara faerniskerding eins og |16ngum hefur verid gengid Ut fra heldur ad hdn
verdi til i samspili einstaklings og umhverfis.

Pessi nalgun er undirstada nys flokkunarkerfis stofnunarinnar, ICF, sem nytist til ad greina
hvers konar faerniskerdingar med hlidsjon af 6llum peim pattum sem geta valdid Utilokun:
likamlegum og gedraenum, félagslegum eda umhverfispattum. Fullt heiti ICF flokkunarkerfisins
er ,Alpjodlega flokkunarkerfid um feerni, fotlun og heilsu“.*

Alpjédasamningurinn um réttindi fatlads folks byggir einnig & hinu nyja likani.? Hid sama & vid
um islensk 16g, einkum breytingar a [l6gum um félagspjonustu sveitarfélaganna (I. nr. 37/2018)
og l6g um pjonustu vid fatlad folk med langvarandi studningsparfir (nr. 38/2018) sem taka mid
af pessari nyju ndlgun a fotlun.

Pjénusta vid fatlad folk hefur tekid stakkaskiptum @ undanférnum dratugum. Stofnanir sem
sérhaefdu sig i ad geyma fatlad félk eru horfnar, herbergjasambyli eru ad hverfa en ibuda-
kjarnar koma f peirra stad. [ dag er meginaherslan su ad fatlad flk geti lifad sjalfstaedu lifi 4
eigin heimili. Fatlad folk a nd kost & pvi ad gera pjénustusamninga til ad styra sjalft adstodinni
sem pad feer, par med talda NPA, eda notendastyrdri persénulega adstod. Kaflaskipti urdu
begar malefni fatlads félks voru flutt fra rikinu til sveitarfélaganna arid 2011.

Allar pessar breytingar kalla 4 ad til séu areidanlegar og haldbaerar tolfraedilegar upplysingar
um malaflokkinn. Sveitarfélogin purfa ad bera sig saman, rikid parf ad hafa eftirlit med
bjénustunni, alpjodasamfélagid parf ad vita hvernig gengur ad innleida samninginn um
réttindi fatlads folks, hagsmunasamtok fatlads folks purfa ad vita hvernig peirra folki vegnar
og rannsoknarfélk parf gdogn sem gerir pvi kleift ad spyrja og svara spurningum sem bata vid
bekkingu & malflokknum. ba nytast upplysingar um hagi fatladra kjésendum og almenningi
ollum.

[ eftirfarandi skyrslu er fjallad um hvernig haegt er ad maeta pérfum um hagskyrslur um fatlad
folk. [ naesta kafla er fjallad sérstaklega um paer heimildir sem liggja til grundvallar — annars
vegar Urtaksrannsoknir og hins vegar stjornsyslugogn. [ pridja kafla er fjallad nanar um
mismunandi parfir adila um hvada hagtolur eigi ad liggja fyrir. [ fjorda kafla er fjallad um
markmid tilraunatolfreedi sem Hagstofan hefur birt a grundvelli stjérnsyslugagna sem gera
henni kleift ad taka saman og birta sérstakan kafla um fatlad félk og samanburd vid adra i
manntalinu 1. jandar 2021. [ fimmta og sidasta kaflanum eru sidan tillégur um fyrirkomulag
arlegrar birtingar talnaefnis um fatlad félk, auk pess sem bent er 4 paer umbaetur sem parf ad
gera asamt grofu mati @ umfangi peirra verkefna.

L Alpjédaheilbrigdisstofnunin (2015).
2 Alpingi (2021).
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2 Gagnalindir

Pegar fjallad er um hagi fatlads félks er fyrsta verkefnid ad finna leidir til ad vita hverjir tilheyra
hdopnum og pa um leid hverjir ekki. petta getur verid mismunandi eftir pvi hvert maelitaekid er.

[ alpjédasamningnum um réttindi fatlads folks er eftirfarandi skilgreining:

Til fatlads folks teljast m.a. pau sem eru med langvarandi likamlega, andlega eda
vitsmunalega skerdingu eda skerta skynjun sem i samspili vid ymiss konar hindranir geta
komid i veg fyrir fulla og drangursrika samfélagspdtttéku til jafns vid adra.’

Allir sem bua vid feerniskerdingu teljast ekki til fatlads félk, heldur adeins pau sem bua vid pad
mikla faerniskerdingu ad hun veldur pvi haettu @ einangrun eda mismunun. Oft getur verid
erfitt ad setja pessi mork en pad er vidfangsefni peirra sem vinna vid hagskyrslugerd og
rannsoknir.

A alpjodavettvangi hafa verid préadar hnitmidadar spurningar i pessum tilgangi, baedi til ad
leggja fram i Urtaksrannsoknum og hefdbundnum manntdlum. Pessar spurningar hafa verid
teknar upp i 6llum Urtaksrannsoknum Hagstofunnar fra arinu 2021 en frd 2003 i
Lifskjararannsokninni. Jafnskjétt og fatlada folkid hefur verid greint ma mata pad vid allar
adrar spurningar i vibkomandi rannsokn.

Stjornsyslugdgn eru annars edlis. Pau eru buin til i samskiptum opinberra adila vid pegnana
eda tiltekinna skjolstaedinga. Til ad finna fatlada einstaklinga er adeins haegt ad telja pd sem
hafa nytt sér adstod, studning eda pjonustu hins opinbera vegna eigin fotlunar. ESli malsins
vegna eru pad ekki endilega allir sem bua vid takmarkanir sem geta leitt til eda hafa leitt til
utskufunar eda einangrunar. Pannig parf ad setja mork hvenaer feerniskerdingar eru pad
miklar ad heaetta séd sliku og ad einstaklingarnir teljist vera med fotlun. [ stjérnsyslugdégnunum
er adeins mogulegt ad setja pessi mork med hlutlaegum heetti.

Badar adferdirnar hafa sina kosti og galla sem fjallad er nanar um hér 3 eftir. Einnig verdur
sérstaklega fjallad um pjénustu/adstod sem stjornsyslustofnanirnar inna af hendi og parft er
ad taka upp i hagskyrslugerd um fatlad folk.

Taka verdur skyrt fram ad ekki ma leggja faerniskerdingar og fotlun ad jofnu. Ekki allar
faerniskerdingar leida til fotlunar, en fotlun er hins vegar afleiding af samspili faerniskerdinga
og annarra hindrana. Verkefni Hagstofunnar er ad finna og afmarka ahaettuhdpinn, p.e. pa
einstaklinga sem liklegastir eru til ad einangrast eda Utilokast frd samfélagspatttoku. [ pessari
skyrslu og 68rum skilgreinir Hagstofan pa einstaklingai dhaettuhdpnum sem ,fatlad folk”. Med
bessu moti er haegt ad bera saman fatlad félk og 6fatlad, sem og flokka fatlad folk eftir tegund
fotlunar, p.e. faerniskerdingum.

3 Hér er vikid fra opinberu pydingunni. Ordalagid ,, which in interaction with various barriers may hinder” er par
bytt sem ,,sem verda fyrir ymiss konar hindrunum sem geta komid i veg fyrir”.
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2.1 Urtaksrannsoknir

2.1.1 GALI spurningarnar

Hagstofan hefur lagt fram spurningar i 6llum drtaksrannsdknum sinum fra arinu 2021 um
almennt heilsufar og takmarkanir sem félk byr vid sem hindrar pad i ad gera pad sem flest folk
getur gert. Spurningarnar eru kalladar GALI-spurningar, en heitid dregur nafn sitt af
skammstofun enska heitisins ,,Global Activity Limitations Indicator”, p.e. almennur visir
virknitakmarkana. bessar spurningar hafa verid lagdar fyrir i Lifskjararannsokninni fra upphafi,
fyrst fyrir vidmidunararid 2003.

Fyrst er spurt um almenna heilsu vickomandi, en pvi naest hvort heilsufar svaranda takmarki
svaranda ,,i einhverju sem flest félk getur almennt gert”. bPessari spurningu er fylgt eftir med
tveimur spurningum: hvort takmarkanir séu alvarlegar og hvort paer hafi varad i 6 manudi eda
lengur.

Rannsdknir hafa synt ad spurningin um takmarkandi heilsufar er géd spurning ef adeins ein
spurning er notud til ad meta feerniskerdingu.*

[ Evrépu hafa pessar spurningar leitt i ljés ad um fjérdungur ibdanna byr vid takmarkanir, par
af innan vid pridjungur vid alvarlegar skerdingar.® Sidustu télur fra [slandi eru ur Lifskjara-
rannsokninni 2019 en pa var hlutfall félks med einhverjar slikar takmarkanir & arinu 2018 um
26%, par af um helmingur med alvarlegar takmarkanir.®

2.1.2 Sex feaerniskerdingar

Alpjédlegur starfshdopur um hagtélur um fatlad folk, svokalladur Washington-hopur, hefur
broad spurningalista um sex feerniskerdingar sem ma nyta i almennum spurningakénnunum
sem og i manntdlum sem tekin eru med hefdbundnum heetti. Feerniskerdingarnar eru skert
hreyfigeta, sjon, heyrn, vitsmunir, sjalfsumdnnun og tjaskipti.”

Adeins ein spurning er 16gd fram i hverjum flokki, t.d. ,Sérd pu illa, jafnvel ef pu notar
gleraugu eda linsur?”“ med fjérum valmoguleikum: Nei, nokkud illa, mjog illa, ekki neitt. Fyrir
skerdingar a sjon og heyrn eru spurningarnar mjog hnitmidadar en minna fyrir adra flokka. Til
daemis er reynt ad fanga vitsmunaskerdingu med spurningunni: , Att pu erfitt med ad muna
eda einbeita pér?“. Engin spurning vardar sérstaklega gedraskanir eda gedfotlun. Washington
hefur einnig préad sex spurningar til vidbotar sem snua sérstaklega ad punglyndi og kvida, auk
skertrar hreyfigetu ofan mittis.®

pratt fyrir ad ljost sé ad styttri spurningalisti Washington-hdpsins nai ekki ad fanga alla sem
bda vid fotlun er hann engu ad sidur mikilveegur stadall til ad geta borid saman fatlad folk eftir
tegund skerdingar @ milli landa og til ad bera saman fotlun & milli ara.

#Van Oyen og Yokota (2018).

°> Eurostat (2024).

6 Eurostat (2024).

7 Washington Group on Disability Statistics (2020),
8 Washington Group on Disability Statistics (2022).
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Spurningarnar eru lagdar fram 6dru hvoru i sam-evrépsku spurningarannséknunum, p.e.
Vinnumarkads-, lifskjara- og upplysingataeknirannséknunum.

2.1.3 Takmarkanir a drtaksrannséknum

Urtaksrannséknir eru mikilvaegt tél til ad fa upplysingar um margvisleg malefni sem varda
bjédina alla med pvi ad spyrja faa, ekki sist um efni sem adeins hver og einn einstaklingur veit
fyrir sig sjalfan.

Paer eru po ekki gallalausar. Pad er t.d. tilviljunum had hverijir eru valdir i drtakid, sem veldur
dvissu. Ovissan er pvi meiri sem rannséknarhépurinn er smaerri. betta takmarkar einnig
hversu sundurlidadar upplysingar er haegt ad veita. Til deemis er oftast ekki haegt ad veita
upplysingar sem brotnar eru nidur eftir sveitarfélogum ef um minnihlutahdpa er ad raeda.

A timum snjalltaekja hefur einnig dregid mjog Ur svérun medal peirra sem pé hafa verid valdir.
Pad leidir til annarrar skekkju pvi pau sem taka patt eru ekki endilega lik peim sem ekki taka
batt. Oft kemur pad fyrir ad mikilveegir minnihlutahdpar veigri sér vid patttoku, t.d. hafa
atvinnulausir oft minni Idngun en adrir til ad taka patt i vinnumarkadsrannsoknum. Fatlad folk
a einnig oft erfidara med patttoku vegna faerniskerdingar. bad a t.d. vid félk med
heyrnarskerdingu, tjaskiptavanda eda skerdingu a vitsmunum.

Auk almennra takmarkana a Urtaksrannséoknum ma benda d ad urtaksramminn getur
takmarkad alyktanir sem dregnar eru af peim um pjédina alla. [ lifskjararannsékninni er t.d.
adeins leitad eftir svorum fra folki a einkaheimilum. Adrir sem bua a stofnunum eru ekki taldir
med. | vinnumarkadsrannsdkninni eru born ekki spurd, heldur adeins einstaklingar & aldrinum
15-89 dara. Loks er alltaf mogulegt ad samhengi vid annad efni Urtaksrannsdknanna leidi til
mismunandi svara i kaflanum um fotlun & milli rannsokna, jafnvel pott nakveemlega somu
spurninga sé spurt.

2.1.4 Urtaksrannséknir eru samt mikilvaegar

pratt fyrir ofangreinda annmarka eru Urtaksrannsoknir mikilvaegasti brunnur upplysinga um
fotlun sem vol er . Spurningarnar eru stadladar, eru lagdar fram @ sama tima og med sama
haetti og sama ordalagi 4 Islandi og { 68rum I6ndum innan Evrépska efnahagssvaedisins og
umsoéknarlanda ESB.

Med pvi ad baeta vid hnitmidudum spurningum um fotlun er po fyrst og fremst haegt ad bera
saman stodu fatladra vid adra i fjolmorgum malaflokkum og fa pannig upplysingar sem hvergi
ma finna med 6drum heetti.

Mikilveegust af pessum Urtaksrannsoknum er lifskjararannsdknin sem er arleg
langsnidsrannsokn sem kannar tekjur, fataekt, félagslega einangrun, heilsufar, hisnadi og
onnur lifskjor patttakenda og heimilismanna peirra. Spurt hefur verid um takmarkanir vegna
heilsufars fra pvi i fyrstu rannsokninni arid 2004. Samraamda evrépska lifskjararannséknin er
grundvollur ad tolfraedi hagstofu Evropusambandsins um fotlun.®

Vinnumarkadsrannsoéknin er samfelld Urtaksrannsdkn med ad medaltali a pridja hundrad
vidtol i hverri viku. Hinar svonefndu GALI spurningar hafa verid lagdar fyrir patttakendur fra
arinu 2021. Spurt er um atvinnu folks og vinnutima, en einnig um atvinnuleit, hvort

% Eurostat (2021).
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vidkomandi vilji vinna og hver stada pess er ad 6dru leyti gagnvart vinnumarkadnum, pa er
spurt um menntun, skélagéngu og patttoku i ndmskeidum.

[ rannsékn Hagstofunnar & notkun heimilanna & upplysingataekni er leitast vid ad kanna
taeeknivaedingu islenskra heimila,télvunotkun einstaklinga og notkun & internetinu.*®

2.2 Stjornsysluskrar um fatlad folk

Stjornsysluskrar eru gogn sem verda til i samskiptum yfirvalda vid borgarana eda adkomufolk.
Pegar um er ad raeda fatlad folk ma nyta pau gogn a tvo vegu. Annars vegar til ad afmarka
bann hép sem opinberir adilar skilgreina med fotlun og purfa pess vegna a studningi peirra,
bjonustu eda adstod ad halda. Hins vegar til ad draga saman yfirlit yfir pa pjénustu, studning
eda adstod sem opinberu adilarnir veita.

2.2.1 Stofnanir sem halda skrar um fatlad félk

Opinberir adilar sem hafa pad hlutverk ad sinna fotludu félki eru margir. Fremst i peim flokki
er Tryggingastofnun rikisins, sem sér m.a. um érorku- og endurhaefingarmat og
lifeyrisgreidslur. P4 sja Sjukratryggingar fslands um Uthlutun hjdlpartaekja og nidurgreidslur
vegna heilbrigdishjonustu. Landinu er skipt upp i 26 pjénustusvaedil! par sem starfa 33
félagsmalastjorar sem sja um adstod sveitarfélaganna vid fatlad folk. pa sér Radgjafar- og
greiningarst6d um greiningu a fotlun barna, en tekur auk pess ad sér ad meta studningsporf
fyrir fatlad folk fyrir sveitarfélogin. Auk pessara adila eru tvaer stofnanir sem einbeita sér ad
tilteknum svidum feerniskerdingar, b.e. Heyrnar- og talmeinastdd [slands og Pjénustu- og
bekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og einstaklinga med sampaetta sjén- og
heyrnarskerdingu, 6dru nafni Sjonstodin. Loks ber ad nefna Samskiptamidstdd heyrnarlausra
og heyrnarskertra sem er m.a. midstdo fyrir taknmalstalkun.?

2.2.2 Afmorkun pydis

Peir einstaklingar sem ekki leita til opinberra adila vegna faerniskerdingar sinnar eru edli
malsins vegna utan vid hép peirra sem skradir eru i baekur stjérnvalda. bad getur verid
umtalsverdur hopur. Liklegast er ad sa hopur hafi pé almennt veegari feerniskerdingar en adrir,
bott ekki sé pad einhlitt. Pa ma benda 4 ad sum adstod, einkum fjarhagsadstod og
lifeyrisgreidslur, er mjog had tekjum hins fatlada einstaklings.

Pad er pé mat Hagstofunnar ad pegar o6ll stjornsyslugdgn eru dregin saman sé haegt ad fa
gloggva mynd af peim sem leita studnings hins opinbera a hverju ari og ad pad sé géd nalgun
4 fjolda peirra sem bua vid alvarlega og langvinna faerniskerdingu sem veldur verulegri haettu
4 Utilokun og einangrun fra samfélaginu.®

Fatlad folk getur buid vid mismunandi faerniskerdingar og morgum reidir 6likt af pess vegna.
Pegar fotlun er metin er pvi naudsynlegt ad meta a hvada svidi feerniskerdingin er, pvi adstod

10 Hagstofa fslands (2008)

1 Jofnunarsjodur sveitarfélaga (2024). Talan er eitthvad & reiki eftir pvi hvada heimild er notud. Upphaflega voru
bau 15.

12 Taknmalstulkun er hins vegar ekki & einni hendi. Ollum opinberum stofnunum er skylt ad bjéda upp &
taknmalstulkun i samskiptum vid pa sem hafa taknmal ad médurmali, en ekki er alltaf leitad til
Samskiptamidstodvarinnar.

13 Hagstofa fslands (2024).
10
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eda studningur er oft snidin ad henni. bannig er t.d. studningur Tryggingastofnunar vid
bilakaup med styrk eda lanum eingdngu bundin vid hreyfihamlad félk.

Skraningu a feerniskerdingu parf hins vegar ad baeta hja flestum peim sem fast vid malefni
fatlads félks. Hun er oft bundin vid leeknisfraedilegar sjukdémsgreiningar (ICD-10) en i tilviki
félagspjonustu sveitarfélaganna er pé dskad eftir flokkun a fotluninni eftir faernividd i arlegum
skyrslum hennar til Hagstofunnar. bessa flokkun parf p6 ad endurbaeta og tryggja samraemi
hennar. Sumar stofnanir veita hins vegar adeins einum hoépi fatladra pjonustu og pvi er haegur
leikur ad merkja vid pa tegund fotlunar, pott adrar faerniskerdingar falli pa dbaettar hja gardi.
Sum hjdlpartaeki ma einnig tengja beint vid tegund fotlunar, svo sem eins og hjolastéla vid
hreyfihdmlun.

2.2.3 bjonusta sem veitt er

Peir opinberu adilar sem bua yfir gognum um fatlad folk hafa ekki pad meginhlutverk ad skra
hverjir eru fatladir eda ekki. Skraning peirra, og afmaorkun & peim sem teljast fatladir i skilningi
laganna, er til ad halda utan um pa pjonustu, studning eda adstod sem fatlad folk feer.

Edlilegt er ad stofnanir sem sinna fotludu folki eda félki med skerta getu birti arlega skyrslur
um pa pjonustu sem peer veita. Margar gera pad.Auk pess ad bera kennsl a fatlad folk er
naudsynlegt ad afla gagna fra pjonustuadilum um pa pjonustu sem pau veita. Hér fer a eftir
upptalning og lysing & helstu pjénustuadilum.

Tryggingastofnun rikisins sér um framkvaemd 6rorku- og endurhafingarmats. Hun greidir
ororku- og endurhaefingarlifeyri, sem og 6rorkustyrk og umoénnunargreidslur vegna fatladra
barna. Aldursvidbot er einnig greidd peim sem fa érorku- eda endurhaefingarlifeyri.** Auk pess
veitir stofnunin hreyfihdmludum styrki, uppbaetur eda ldn vegna bifreidakaupa.’

Sjukratryggingar [slands taka patt i kostnadi vid 6flun naudsynlegra hjalpartaekja sem eru til
lengri notkunar en priggja manada. Auk pess tekur stofnunin patt i viGhaldi hjalpartaekja og
fylgihluta peirra vegna. Uthlutun hjalpartaekja fer fram & grundvelli sérfraedimats. b4 greida
Sjukratryggingar fyrir tulkapjonustu pegar peir sem reida sig & taknmal til tjaningar og
samskipta eiga i samskiptum vid adila sem ekki tala sama taknmal.

Radgjafar- og greiningarstdd annast greiningu @ bérnum og ungmennum med alvarlegar
broskaraskanir sem hafa fengid frumgreiningu hja pjénustuveitendum og verid visad til
hennar. HUn sér um tilvisanir til pjonustuadila, b.m.t. Tryggingastofnunar, eftirfylgd, radgjof og
fraedslu auk rannsokna 4 svidi fotlunar. Auk pess sér stofnunin um sampeett mat a
studningsporfum fatladra einstaklinga fyrir J6fnunarsjéd sveitarfélaga.’® Matid liggur til
grundvallar greidslum dr Jofnunarsjodnum til pjonustusveeda vegna pjonustu vid fatlad folk
med langvarandi studningsparfir.t’

Sveitarfélog og/eda félagspjonustusvaedi sem pau eiga adild ad hafa sent skyrslur um pjénustu
vid fatlad folk til Hagstofunnar fra vidmidunararinu 2011, pegar malefni fatlads folks voru flutt

% Lég nr. 100/2007.

5 Lég nr. 99/2007.

16 Loég nr. 83/2003.

17 Hagstofa fslands (2024).
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til sveitarfélaganna. Gognin eru itarleg, en nokkud vantar upp a 6ll pjénusta sé skrad sem skylt
er ad veita samkvaemt l6gum. Pad 4 einkum vid eftir ad lagaumhverfinu var breytt arid 2018.18
P& er porf & ataki til ad baeta skraningu og tryggja samraemi milli sveitarfélaga.*®

Leikskdlar og grunnskdlar sinna foétludum bérnum medal annars med sérkennslu eda
sérstokum studningi.?® Hagstofan hefur um arabil tekid saman arlegar skyrslur fra pessum
stofnunum m.a. um sérstakan studning, sérkennslu og sérdeildir. Gagnaséfnun pessa parf ad
endurskoda til ad nakveemari upplysingar faist um studning vid fotlud born a pessu
skolastigi,?t ekki sist eftir breytingar & lagaumhverfinu { pagu farsaeldar barna.??

Heyrnar- og talmeinastdd [slands er pekkingar- og pjénustumidstdd fyrir heyrnarskert félk.
Hun heldur utan um maelingar & heyrnarskerdingu og Uthlutun & hjalpartaekjum til
heyrnarskerts félks.?® Skra stofnunarinnar um heyrnarmaelingar er ekki adgengileg til
tolfraedilegrar Uttektar og barf atak til ad koma pvi i lag.?*

Sjénstddin? er pekkingar- og pjonustumidstod fyrir sjdnskert og blint félk, auk einstaklinga
med sampaetta heyrnar- og sjonskerdingu. Hun hefur yfirsyn yfir malaflokkinn og heldur skra
um sjonskerta. Stofnunin veitir pjonustu & svidi radgjafar, haefingar og endurhaefingar, en
veitir einnig fraedslu, radgjof og studning vid adstandendur, skdla og adrar
bjénustustofnanir.?®

Samskiptamidstod heyrnarlausra og heyrnarskertra er midstod islensks taknmals. HUn sinnir
taknmalstulkun en auk pess kennslu og rannsdknum & islensku taknmali.?” Stofnunni er ekki
atlad ad hafa yfirlit yfir taknmalstulkun. Sjalfstaett starfandi taknmalstdlkar sinna einnig
tulkapjénustu, en auk pess hafa Haskdli [slands, Hlidaskali og leikskdlinn Sélborg eigin
taknmalstulkun.?®

Husnaedis- og mannvirkjastofnun veitir fotludum eda hreyfhomludum einstaklingum aukalan
komi til aukins kostnadur vegna sérparfa vid kaup, byggingu eda breytingar 4 husnadi.?®

Starfsendurhafingarsjédum er ztlad ad tryggja félki med skerta starfsgetu
starfsendurhaefingu i kjolfar veikinda eda atvinnutengdra slysa. Meginhlutverk slikra sj¢da er
ad skipuleggja, hafa umsjon med og fjarmagna pjonustu radgjafa i atvinnutengdri
starfsendurhaefingu, moéta og fjarmagna gerd sérstakra einstaklingsbundinna datlana, og

18 g nr. 38/2018 og l6g nr. 37/2018.
19 Hagstofa islands 2024.

20 g nr. 89/2008, nr. 90/2008.

21 Hagstofa [slands 2024.

22 Lég nr. 86/2021.

2 Log nr. 42/2007.

24 Hagstofa [slands (2024).

%5 pbjénustu- og pbekkingarmidstod fyrir blinda, sjénskerta og einstaklinga med sampaetta sjon- og
heyrnarskerdingu.

%6 g nr. 160/2008.
27 Lég nr. 129/1990.
28 Hagstofa Islands (2024).

2% Husnaedis- og mannvirkjastofnun (2024).
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fjdrmagna videigandi Urraedi, adgerdir og verkefni & svidi atvinnutengdrar
starfsendurhaefingar.3° Einn starfsendurhaefingarsjédur starfar @ landinu, VIRK.3!

Vinnumalastofnun pjénar atvinnuleitendum med skerta starfsgetu sem purfa adstod vid
atvinnuleit, pjalfun i starf og studning vid ad halda vinnu & almennum vinnumarkadi.32 A
heimasidu stofnunarinnar ma finna lista yfir verndada vinnustadi og dagpjonustur a landinu.
peir eru 30 talsins & 22 stddum, b.a. 11 & héfudborgarsveedinu.®? b4 tekur stofnunin & moti
umsoknum um verndada vinnu, haefingu og dagpjonustu a 6llu landinu, veitir umségn um paer
en laetur sveitarfélogum eftir ad taka afstodu til umsdknanna og svara umsaekjendum.

Onnur pjénusta sem fatlad folk nytur gdds af er t.d. afslattur sveitarfélaga af fasteignagjoldum,
nidurfelling a bifreidagjoldum, kynningarherferdir til ad baeta adgengi ad opinberum
byggingum, pjonustu- og verslunarbyggingum (rompun), hljodbdkasafn og staediskort fyrir
hreyfihamlada.

2.3 Hagtolugrunnar

Hagstofan safnar arlega saman gognum sem varda einstaklinga. Hagskyrslur eru birtar arlega
eda oftar, en auk pess eru pau flest geymd i gagnagrunnum til ad vardveita timaradir og veita
rannsakendum adgang ad efninu.

Sumir hagtolugrunnarnir eru vel préadir sem sjalfsteedar rekstrareiningar en adrir eru litid
meira en endurspeglun a vidkomandi stjornsysluskra. Margir grunnanna hafa upplysingar ad
geyma sem geta gefid mikilveegar bakgrunnsupplysingar pegar peir eru tengdir vid dnnur
gdgn. bannig yrdi pad mjog gagnlegt fyrir tolfreedi um fatlad folk ad geta tengt hana vid
lydfraedigdgn Hagstofunnar (busetu, hjuskaparstédu, kyn og aldur), gogn Hagstofunnar um
hastu menntun landsmanna, eda atvinnu og tekjur.

30 Log nr. 60/2012.
31 Nefnd um heildaruttekt & pjonustu VIRK — Starfsendurhaefingarsjéds (2022).
32 Vinnumalastofnun (2024).

3 Vinnumalastofnun (2024b).
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L ooNoOUL kW

Yfirlit 1. Helstu hagtolugrunnar sem varda einstaklinga
1.

Mannfjoldi

1.1. Lydfredi og buseta
1.2. Fjolskyldur

1.3. Danir

1.4. Feeddir

1.5. Buferlaflutningar
1.6. Erlendur bakgrunnur
Menntun

2.1. Haesta menntun
2.2. Fengin menntun
2.3. Skolanemar
Atvinna

Fyrirtaeki

Tekjur

ibuair

Leigjendur3*

Okutaeki

Stofnanir

34 pessi grunnur er { vinnslu.
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3 Hvad parf ad meela

3.1 Alpjodasamningurinn gerir rad fyrir tolfraedi

[ Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks er gert rad fyrir i grein 31 ad
adildarrikin safni og midli videigandi upplysingum sem gerir peim kleift ad mota og framfylgja
akvordunum sem mida ad pvi ad innleida samninginn, en einnig ,til ad greina og takast 4 vid
baer hindranir sem fatlad folk stendur frammi fyrir pegar pad hyggst nyta sér réttindi sin.“>

Samningurinn sjalfur neer til fjolmargra patta og par ma finna hugmyndir um pad hvernig
megi maela pa. Mannréttindaskrifstofa Sameinudu pjédanna hefur t.d. varpad fram
hugmyndum ad visum fyrir hverja grein samningsins, en par er pad mikid magn af peim ad
ekki er haegt ad stydjast vid paer i pessari skyrslu.3® Hugarflug Mannréttindaskrifstofunnar
skiladi 740 tolusettum hugmyndum ad visum.

Til ad slik tolfraedi komi ad gagni verdur hun ad vera framkvaemanleg, veita yfirsyn og vera
sambeerileg a alpjodlegum vettvangi. Ef lagt verdur i gerd 740 visa yrdi pad Hagstofunni og
notendum ofvida. Alpjédlegt samstarf er naudsynlegt i bessum efnum en er enn sem komid er
skammt a veg komid.

Margir helstu kaflar alpjodasamningsins fjalla um almenn mannréttindi og naudsyn pess ad
fatlad folk njoti peirra réttinda sem 6llum pjédfélagspegnum eru tryggd, par ma m.a. nefna
jafnrétti og bann vid mismunun (5. gr.), rétt til lifs (10. gr.), frelsi og 6ryggi einstaklingsins (14.
gr.), verndun fridhelgi einstaklingsins (17. gr.) og virdingu fyrir heimili og fjolskyldu (23. gr.).
Adrar greinar snuUa sérstaklega ad fotludu folki, t.d. adgengi (9. gr.), ferlimal einstaklinga (21.
gr.), heefing og endurhaefing (26. gr.). Loks ma nefna greinar par sem samanburdur vid annad
folk er mikilvaegur til ad atta sig @ stodu fatlads félks: Menntun (24. gr.), heilbrigdi (25. gr.),
vinna og starf (27. gr.), vidunandi lifskjor og félagsleg vernd (28. gr.) auk patttoku i borgarlegu
lifi, patttaka i félagslifi og tomstundastorfum (29. og 30. gr.).

3.2 Félagsvisar

Hagstofa islands hefur fra 2012 ad undirlagi félagsmalardduneytisins gefid Ut svokallada
félagsvisa, en pad er safn af tolfreedilegum meelistikum sem saman eiga ad varpa ljési a
velferd, heilbrigdi, vellidan og parfir iblanna. Félagsvisar hafa verid endurskodadir nokkrum
sinnum, sidast 2019, og samanstanda nu af 41 peetti. Hver félagsvisir er maeling & akvedinni
vidd félagslegrar velferdar, en viddirnar eru ellefu talsins. Hvorki meelikvardi né vidd vardar
fatlad folk.

Ef baett er vid nyrri vidd eda maelikvarda inn i félagsvisana sem vardar fatlad folk parf ad geeta
bess ad akvednar forsendur verda ad vera til stadar. Svo segir & heimasidu félagsvisanna:®’

35 Alpingi (2021).
36 Mannréttindaskrifstofa Sameinudu pjédanna (2020).
37 Hagstofa Islands (2024b).
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Val & visum byggir & geedaramma félagsvisa sem taka mid af geedavidmidum sem sett
voru fram af Hagstofu Evrépusambandsins (Eurostat)®®, skyrslu OECD um velferd?® og
skyrslu um norraena velferdarvisa (NOVI)*°. Hverjum visi er aetlad ad uppfylla 11
tiltekin skilyrdi.

Yfirlit 2. Gaedaviomid félagsvisa

1. Horft er til félks pbegar maelingar eru gerdar (einstaklinga og/eda heimila).

2. Nidurstodur félagslegrar velferdar sem eru med beinum haetti pydingamiklar fyrir
folk og eru i edli sinu mikilvaegar, en ekki dhrifavaldar eda afleidingar pessara
nidurstadna

3. Hefur moguleika a pvi ad breytast og verda fyrir ahrifum breyttrar stefnu

stjérnvalda.

Almennt vidurkennd maeling sem er notud vida.

Sambeerileg yfir tima (endurtekin maeling).

Ad meelingin sé timanleg.

Ad videigandi nidurbrot til ad greina undirhdpa og dreifingu sé mogulegt.

Ad malingin sé nakvaem (e. precise).

Réttmaet maeling 4 viddinni (e. conceptual validity). Val & félagsvisum midar ad pvi

ad nd sem best utan um viddina med eins faum malingum og haegt er. begar best

laetur er hver vidd maeld med 3-5 maelingum. Mikilvaegt er ad velja félagsvisa sem
eru Olikir innbyrdis svo peir geti gefid baedi hnitmidada og yfirgripsmikla mynd af

viddinni, an pess ad maela adra vidd.

10. A3 Hagstofa [slands geti 4byrgst gaedi meelingarinnar og audgad hana med skraar-
og mannfjéldaupplysingum.

11. Ad félagsvisarnir uppfylli parfir notenda.

O 00N o

3.3 Félagsvernd — norraenir visar

Hagstofa [slands er adili ad norraenu samstarfi um tdlfraedi um velferd og félagsvernd. Arlega
eru sendar tolur til hins svokallada NOSOSKO verkefnis um fjdlda fatlads folks sem nytir
félagspjonustu sveitarfélaganna annars vegar og fjdlda 6rorku- og endurhafingarlifeyrispega,
auk uménnunargreidsina hins vegar

Hinn 18. juni 2021 gaf norraena velferdarmidstddin Ut skyrslu um norraena visa til ad fylgjast
med innleidingu & samningi Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads félks,** par eru lagdar til
fimm viddir med atta visum (Yfirlit 3).

[ skyrslunni kemur fram ad pad er mikid vandamal ad skilgreiningar og maelingar & hvad telst
til fotlunar eru mjog olikar milli landa og sjalfstjornarsveeda @ Nordurldondum. Fram kemur ad
skyr borf sé & ad nyta stadladar spurningar Washington hopsins®? i rikari maeli til ad maela
fotlun.

3 Meginreglur um hagskyrslugerd, sbr. auglysingu nr. 1089/2019.
33 OECD (2017).

40 velferdarrdduneytid (2016).

41 Nordic Welfare Center (2021).

42 5j3 Washington Group on Disability Statistics (2020).
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Gengid er Ut fra pvi ad Lifskjararannsékn Evropu (SILC-EU) verdi 16gd til grundvallar visunum.
P6 bendir skyrslan a ad lifskjararannséknirnar byggja a full famennu urtaki. bvi er lagt til ad
nidurstodurnar verdi baettar med 60rum gognum, jafnvel pott fullt samraemi sé ekki til stadar.

Yfirlit 3. Tillaga NOSOSKO ad norreenum visum um fotlun
SRFF*3 HSp44 Efnisflokkur/visir
Grein 5 HSP 10 1. Mismunun
1.1. Hefur verid mismunad
Grein7/24 HSP4 2. batttaka i skdla og nami
2.1. Fjoldi barna i almennum skélum med sértaekan studning
2.2. Fjoldi barna i sérskolum
2.3. Hamlanir vid athafnir® eftir menntunarstigi
Grein 27 HSP 8 3. Atvinna
3.1. Hamlanir vid athafnir eftir st6du a vinnumarkadi
Grein 28 HSP 10 4. Lifskjor og félagsvernd
4.1. Hamlanir vid athafnir eftir tekjufimmtungum
4.2. Vidtakendur ororkulifeyris
Grein 9 HSP 11 5. Adgengi
5.1. Adgengi ad almenningssamgdngum

3.4 Fotlun i hagskyrslum Eurostat

Hagstofa Evropusambandsins, Eurostat — hefur stofnad sérstakan efnisflokk um fatlad folk i
talnagrunni sinum. Efnid byggir ad mestu leyti 4 nidurstddum sameiginlegra Urtaksrannsokna,
einkum Lifskjara-, Vinnumarkads-, Upplysingataekni- og Heilsufarsrannséknanna. Einnig er par
talnaefni sem vardar fatlad folk byggt & stjornsyslugdégnum.?® Alls eru birtar 209 toflur i 10
koflum og 30 undirkéflum i talnagrunni Eurostat.*”

3.5 bparfir hagsmunaadila

Hagstofan hélt kynningarfund med hagsmunaadilum, heildarsamtdékum fatlads félks,
bjonustustofnunum, eftirlitsadilum og rannsoknarfélki hinn 18. april 2024. Samantektin hér a
eftir er pd ekki nema ad hluta til byggd a pvi sem fram kom & fundinum.

P& svo dherslur, stefna eda markmid séu tiltolulega skyr, er stundum erfitt ad binda pau i
tolulegar upplysingar. Oft verdur ad nalgast bad verkefni med pvi ad maela eda telja eitthvad
sem er obeint tengt vidfangsefninu. Pad a@ sem daemi vid um husnaedismal. Spurninguna ,Er
Ollum tryggt husnaedi?” ma t.d. maela med pvi ad skoda lengd bidlista eftir sértaeku hlsnaedi,
fidlda heimilislausra eda fjolda folks sem ekki byr i venjulegu hiusnadi. begar porfunum hefur
verid lyst parf pvi ad fara fram samtal milli Hagstofunnar og peirra sem dska eftir hagtolum

43 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (Alpingi 2021).
4 Heimsmarkmid um sjalfbaera préun (Stjérnarrad islands 2024).

45 Hér er 4tt vid pbad sem & ensku er kallad ,activity limitations”, en hefur verid pytt { ICF sem ,Hamlanir vid
athafnir” (Alpjodaheilbrigdisstofnunin, 2015).

46 Eurostat (2021).
47 Eurostat (2024b).
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um hvernig best er ad haga hagskyrslugerdinni. Pa koma oft til sogunnar 6nnur sjonarmid, par
med talinn areidanleiki, svarbyrdi og kostnadur vid gagnaoflun.

3.5.1 Félags- og vinnumarkadsraduneytid

Samningur SP um réttindi fatlads folks. Samkvaemt samningnum um réttindi fatlads folks ber
hverju riki ad taka saman tolfreedi um innleidingu samningsins annars vegar og hindranir sem
fatlad folk verdur fyrir hins vegar (31. gr.). Samkvaemt 35. gr. er hverju adildarriki skylt ad
senda skyrslu innan tveggja ara fra gildingu, en sidan a fjogurra dra fresti. Félags- og
vinnumarkadsraduneytid fer med pennan malaflokk & fslandi.

Gert er rad fyrir pvi i 4. tl. 35. gr. ad nefnd SP um réttindi fatlads folks sendi leidbeiningar um
efni skyrsinanna. Nefndin hefur sett fram leidbeiningar um frumskyrslur*® og
framvinduskyrslur®®, en paer skal skila til nefndarinnar & fjogurra ara fresti eftir framlagningu
frumskyrslu.

[sland afhenti frumskyrslu { mai 2021°° en hefur ekki enn lagt fram framvinduskyrslu. bad er
bvi ekki dsteeda til ad glugga frekar i leidbeiningar um gerd frumskyrsinanna en pa frekar ad
skoda hvada tolfraedi parf ad vinna fyrir framvinduskyrslurnar. [ leidbeiningunum er listad upp
grein fyrir grein i samningnum hvad skal tina til. Upptalningarnar varda annars vegar adgerdir
sem gripid hefur verid til og hins vegar talnaefnid sem parf ad leggja fram.

Bedid er um tolfraeedilegar upplysingar fyrir 15 greinar samningsins i alls 27 staflidum. Af peim
varda 4 staflidir fjarmal hins opinbera og 14 atridi sem Hagstofan hefur ekki tekid saman
talnaefni um til pessa. [ vidauka Error! Reference source not found. eru allir tolfraedilegu
staflidirnir taldir upp. Megnid af peim gégnum zetti b6 ad vera adgengilegt. Avallt fylgir pvi
einhver kostnadur vid ad proa nyja tolfreediséfnun. Heimsmarkmid Sameinudu pjédanna um
sjalfbaera proun eiga 11 fulltrda a listanum.

Félagspjonusta sveitarfélaganna. A fyrri hluta drsins 2024 skipadi félagsmala- og
vinnumarkadsraduneytid starfshop um samraemda skraningu og gagnadflun a milli
sveitarfélaga og pjonustusveeda. Starfshopurinn var settur a laggirnar til ad fylgja eftir
samkomulagi rikisins og sveitarfélaga fra 15. desember 2023 um breytingu a fjdrmdgnun fyrir
bjonustu vid fatlad folk.>! [ samkomulaginu folst m.a. ad tryggja pyrfti samraemda skraningu
og skilvirka gagnadflun sem myndi nytast til opinbers eftirlits med pjonustu vid fatlad folk.>?

3.5.2 Sveitarfélogin
Sveitarfélogin fara med malefni fatlads folks landinu. Pad er pvi mikilvaegt ad pau hafi adgang
a0 gédum tolfraedilegum gognum um malaflokkinn.

[ minnisbladi Hagstofu til félags- og barnamalardduneytisins arid 2020 er farid yfir naudsyn
bess ad endurskoda gagnasdfnun Hagstofunnar & pjonustu sveitarfélaganna vid fatlad félk.>?

48 Nefnd um réttindi folks med fotlun (2009).
49 Nefnd um réttindi félks med fotlun (2016).
0 Nefnd um réttindi folks med fotlun (2021).
5L Stjérnarrad islands (2023).

52 Félags- og vinnumarkadsraduneytid (2024).
%3 Hagstofa Islands (2020).
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Minnisbladid var unnid i samradi vid Samband islenskra sveitarfélaga. [ minnisbladinu kemur
fram ad annad minnisblad hafi verid sent til réduneytisins eftir sidasta fund samstarfshdps
bessara adila i arsbyrjun 2019.

Ekki kemur fram i minnisbladinu hvort haegt sé ad skipta gagnasoéfnuninni pannig ad adeins
hluti skraningaratrida sé tekinn saman arsfjordungslega eda 6rar en annar hluti arlega eins og
verid hefur.

Yfirlit 4. Aherslur sveitarfélaga

1. Naudsynlegt er ad talnaefni um félagspjénustuna sé eins naleegt vidmidunartima og
unnt er svo nytsemi pess sé tryggd. betta er pé ekki eins aridandi hvad vardar fatlad
folk, enda breytast adstaedur pess ekki svo titt.

2. Tidari birtinga er porf. Til ad fylgjast med malaflokknum parf a.m.k. arsfjérdungslega
samantekt.

3. Tryggja parf samanburdarhaefni talnaefnisins milli sveitarfélaga. Bokhaldsgogn
berast Hagstofu arsfjordungslega, en pau eru ekki vel samraemd. bad parf ad vinna
med sveitarféldgunum ad meira samraemi.

4. Vid endurskodun gagnasofnunarinnar parf ad taka mid af nyjum légum um pjonustu
sveitarfélaganna vid fatlad folk med langvarandi studningsparfir. Gera parf
greinarmun eftir pvi hvort pjonusta sé veitt eftir sérlégum eda almennum I6gum um
félagspjonustu sveitarfélaga.

5. Draga parf ur svarbyrdi eins og kostur er, m.a. med pvi ad hanna notendavana
upplysingataekniporf. Pa ma nyta dnnur gogn sem Hagstofan aflar, t.d.
fjarhagsupplysingar um malaflokkinn Ur bokhaldi sveitarfélaga. Umoénnunargreidslur
fra TR geta einnig gefid visbendingu um fjolda fatladra barna. Par kemur einnig fram
fotlunargreining.

3.5.3 Pbjonustusadilar

Riki og sveitarfélog koma ad pjonustu vid fatlad félk med ymsum haetti. Ljost er ad sumar
stofnanirnar hafa ekki fengid fjarmagn til ad halda skrar um skjolstaedinga sina. Ef eingdngu er
haegt ad bera kennsl 4 pa a grundvelli veittrar pjonustu a tilteknu timabili minnka gaedi
gagnanna, badi er haetta d ad pau sem einhverra hluta vegna falla utan timabilsins teljist ekki
med og svo er heaetta 4 ad pau sem ekki purfa lengur @ pjénustu ad halda séu talin til fatlads
folks.

Stofnanir eda sveitarfélég sem sinna breidum hopi fatlads félk hafa einnig rika porf fyrir ad
geta veitt sambaerilega pjonustu hver sem fotlunin er og hvar a landinu sem er. bvi er
sameiginlegt flokkunarkerfi, ICF, taeki sem mikil porf er 4. betta a einkum vid um
Tryggingastofnun, Sjukratryggingar, Radgjafar- og greiningarstodina auk sveitarfélaga.

3.5.4 Hagsmunasamtok

[ pessu yfirliti verdur eingdngu litid til OBl réttindasamtaka, Gedhjalpar og Landssamtakanna
broskahjalpar. Onnur samtok geta haft sérstdk dherslumal, sem ekki voru skodud sérstaklega
fyrir pessa skyrslu.

Pegar rikid sendir inn skyrslu til upplysinga um st6du mala vegna tiltekinna samninga hja
Sameinudu pjodunum eiga hagsmunaadilar i hverju landi avallt kost & pvi ad senda inn
skuggaskyrslu, eda umsogn um skyrslu rikisins. Af pessu leidir ad hagsmunasamtok fatlads
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folks purfa ad hafa adgang ad somu gognum og raduneytid til ad taka saman sinar skyrslur
eda umsagnir. Pa er samningsbundid ad haft sé samrad vid hagsmunasamtokin pegar ny
tolfraedi er proud um fatlad folk.

OBI réttindasamtok hafa auk pess ad standa ad skuggaskyrslu til alpjédanefndarinnar, métad
sér stefnu til lengri tima. Sum stefnumal eru almenns edlis pannig ad finna parf tiltekin
meelanleg atridi sem endurspegla pau. Stefnumalin eru dregin saman i sjo paetti & heimasidu
bandalagsins med undirliggjandi dherslum. [ umfjollun um tvo peetti er visad i videigandi grein
{ samningnum um réttindi fatlads félks (SRFF)>*.

Yfirlit 5. Aherslur OBi
Adgengi
1. Algild hénnun
2. Mannvirki an hindrana
3. Almenningssamgongur adgengilegar
4. Stafreent adgengi
Atvinnu- og menntamal
1. Fjolbreytt storf fyrir fatlad folk (SRFF: 27. gr.)
Videigandi adlégun 4 vinnumarkadi (SRFF: 2., 5. og 27. gr.)
Jafnt adgengi ad framhaldsmenntun (SRFF: 2., 9. og 24. gr.)
Aukin freedsla um fotlun (SRFF: 4., og 8. gr.)
Born og ungt folk
Videigandi pjonusta sé veitt. Stytta eda Utryma bidlistum eftir greiningum
Jofn teekifaeri til menntunar, tdmstunda- og iprottaidkunar
8. Storefla salfreedipjonustu
Heilbrigdismal
1. Laekkun greidslupatttoku
2. Embeetti umbodsmanns sjuklinga
3. Nidurgreidd salfraedipjonusta
4. Adgengi ad hjalpartaekjum verdur ad midast vid parfir og oskir fatlads folks,
Husnaedismdl
1. Adgengiad 6ruggu og vidunandi hisnadi
2. Laekkun hudsnaedisbyrdi
3. Vidunandi pjonusta
Kjaramdal
1. Haekkun 6rorkulifeyris almannatrygginga og fritekjumarka
2. Dregid verdi verulega ur tekjutengingum
3. Einfoldun lifeyriskerfa og samspils peirra @ milli
Sjdlfseett lif & NPA
1. Ollu fotludu félki verdi tryggdur raunverulegur réttur til sjalfstaeds lifs (SRFF: 3., 4.,
og 19. gr.)
2. Tryggja fjarmagn svo Réttindagaesla og/eda Gaeda- og eftirlitsstofnun
velferGarmala hafi virkt eftirlit (SRFF: 4., 5. og 33. gr.)
3. Ekkert um okkur an okkar (SRFF: 4. gr.)

N U s W

54 OB[ réttindasamtok (2024).
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Gedhjalp er félags félks med gedfatlanir eda gedraskanir auk adstandenda og ahugafdlks um
baettan hag peirra.>® Félagid stendur utan OBI. [ arsskyrslu Gedhjalpar 2023 var stefna
félagsins og adgerdaraezetlun 2022 til haustsins 2024 birt. Stefnan er med 15 aherslum og 21
tolusettum adgerdum. Morg atridin snua ad starfsemi samtakanna sjalfra. Hvergi er beinlinis
vikid ad pvi ad talnaefni purfi en gera ma rad fyrir ad ef markmidid er ad baeta eitthvad sem er
maelanlegt med tolum sé haegt ad maela hvad vantar upp 8.°°

Yfirlit 5. Aherslur Gedhjalpar sem ekki sntia ad starfsemi félagsins

1. Kortlagning & stodu ungmenna, sem ged- og/eda fiknivanda, og Urreedum sem peim
standa til boda.

2. Vinna stodugt ad pvi ad draga Ur forddomum og mismunun.

Auka taekifaeri vanvirkra a vinnumarkadi an fjarhagslegra skerdinga.

4. Tryggja ad notendur og adstandendur séu radnir i launadar stodur a svidi
gedheilbrigdismala.

w

Landssamtokin Proskahjalp eru regnhlifarsamtok margra félaga folks med proskahomlun eda
einhverfu auk adstandenda og dhugafdlks um baettan hag peirra.>” Samtokin standa utan OBI.
Stefna samtakanna er almenns edlis og snyr fyrst og fremst ad mannréttindum, jafnrétti og
virdingu. Ekki er audhlaupid ad adgerdabinda stefnuatridin i tolfreedi, nema med peim haetti
ad hvarvetna pegar fjallad er um folk, sé lika fjallad um fatlad folk.>®

Landssamtdkin broskahjalp sendu Hagstofunni vidbdtarumsoégn um pessa skyrslu hinn 21. jani
2024 par sem fram koma hvers konar tdlulegar upplysingar samtokin purfa einna helst i sinni
barattu. Sérstaklega telja landssamtokin pessara upplysinga porf ,til ad pess ad geta fylgst
med hvernig [...] gengur ad framfylgja stefnu samnings Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads félks” eins og segir i umsogninni.

> Gedhjalp (2024)

%6 Ekki er hér gerdur greinarmunur @ hvort um sé ad reeda ,aherslu” eda , adgerd”.
57 Sja Vidauka C.

%8 Landssamtokin Proskahjélp (2024).
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Yfirlit 6. baettir sem kalla a tolfraedilegar upplysingar i barattu broskajalpar

1. Tegund fotlunar.

2. Fotlud born.

3. Atvinnupatttaka fatlads félks (tolulegar upplysingar flokkadar nidur med tilliti til
Atvinnu med studningi og patttoku a almennum vinnumarkadi og einnig fjolda i
virknidrreedum/adgreindum vinnustodum).

4. Heilbrigdispjonusta, sundurlidin & bidlistum.

5. Félagspjonusta (samreemd skraning og sundurlidun & pjonustu allra sveitarfélaga).

6. Husnaedismal (stada busetu og tolulegar upplysingar um bidlista).

7. Menntun (grunn- framhalds- og haskdlastig og fullordinsfraedsla).

8. Tdédmstundir og patttaka i ipréttum (allur aldur).

9. Hagtdlur um kjor fatlads folks.

10. Stjornmalapatttaka fatlads folks.

11. Fatlad folk i fjolmidlum.

12. Ofbeldi gegn fotludu folki greint eftir kyni.

13. Stafreen préun — patttaka og ahrif fyrir fatlad folk.

14. Ahrif gervigreindar.

15. Félk med proskahdmlun af erlendum uppruna.

16. Fjolpaett mismunun.

3.5.5 Eftirlitsadilar

Gae0da- og eftirlitsstofnun velferdarmala — GEV — hefur m.a. pad hlutverk ad fylgjast med
geedum a pjonustu sveitarfélaganna vid fatlad folk, en auk pess starfsemi Radgjafar- og
greiningarstodvar og Sjénstddvar (Pjonustu- og pekkingarmidstodvar fyrir blinda, sjonskerta
og einstaklinga med sampaetta sjon- og heyrnarskerdingu. pPa er 6talid ad Gaeda- og
eftirlitsstofnun velferdarmala hefur einnig eftirlit med pjonustu vid fotlud born skv. 16gum nr.
86/2021 um sampeettingu pjonustu i pagu farsaeldar barna, p.m.t. sampaetta annars og pridja
stigs pjonustu i skélum.

Stofnunin var sett & laggirnar med 16gum nr. 88/2021 og tok pa vid flestum verkefnum fyrri
stofnunar GEF (Gaeda- og eftirlitsstofnunar félagspjénustu og barnaverndar). Arid 2020 gaf
GEF Ut gaedavidmio fyrir félagslega pjonustu fyrir fatlad félk.>® Vidmidin skiptast upp i 4
meginkafla og 23 undirkafla, sem hver hefur allt ad 26 gaedavisa. pbeir eru alls 155.

Gaedavisarnir eru snidnir sem spurningalisti sem fatladur einstaklingur eda annar i umbodi
hans svarar. Sjonarhornid er pvi hugleegt. beir byggjast hins vegar oftast 4 tilteknum akvaedum
i 16gum og reglugerdum en hver undirkafli hefur eina eda fleiri tilvisanir i laga- eda
reglugerdarakvaedi®®. pad gildir einnig um skyrslur sveitarfélaganna til Hagstofunnar um
bjénustu vid fatlad folk, pannig ad liklega ma tvinna saman parfir GEV og pa skyrslugerd til ad
fa hlutleega mynd.

Gaedavidmid GEV snuast um hinn fatlada einstakling. Pad ma einnig telja ad GEV hafi porf fyrir
upplysingar sem varda mismun a pjonustu vid einstaklinga med sambaerilegar studningsparfir
eftir bdsetu, kyni eda 68rum pattum sem odleyfilegt er. bPad krefst pess ad fyrir liggi
samanburdarhafar upplysingar um likamlega og andlegar skerdingar, um takmarkanir a

9 GEF (2020b)

80 Alls eru tilvisanir { 52 tiltekin laga- eda reglugerdardkvaedi.
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athofnum og patttoku og umhverfispattum sem saman geta valdid fotlun einstaklings og/eda
borf 4 adstod.

Réttindageeslumenn starfa samkvaemt I6gum nr. 88/2011 um réttindagaeslumenn. Nanar er
kvedid a um pa i reglugerd nr. 973 um réttindagaeslumenn. bar kemur fram ad alls skulu starfa
atta réttindageeslumenn i fimm stédugildum & sjo sveedum, par af fjorir a
hofudborgarsvaedinu og Sudurnesjum i tveimur og halfu stodugildi.

Hlutverk réttindagaeslumanna eru nanar skilgreind i 3. gr. reglugerdarinnar. Peir skulu einkum
ad ,veita peim fatlada einstaklingi, sem & erfitt med ad geeta réttinda sinna sjalfur, adstod og
radgjof”, en einnig halda upplysingafundi, hafa eftirlit med talsmoénnum fatlads félks og
Lfylgjast med hogum fatlads folks a sinu svaedi og koma med dbendingar til sveitarfélaga,
stofnana og annarra adila & sveedinu um pad sem betur ma fara.”

Ekki er nanar skyrt Ut hvad att er vid med ,,hogum fatlads folks” eda hvernig réttargaeslumenn
eigi ad ,fylgjast med” peim. Ljést er hins vegar ad starfsemi réttindagaeslumanna er sjalf
gagnalind, peim er gert ad senda inn arlegar skyrslur til raduneytisins eda réttindavaktar pess
(8.gr.rg.nr.973/2012).%*

Embaetti landlaeknis hefur eftirlit med starfsemi stofnana sem heyra undir
heilbrigdisraduneytid. Eftirlit embaettisins snyst po fyrst og fremst ad pvi ad heilbrigdis-
bjénustan ,uppfylli faglegar krofur og dkvaedi heilbrigdisloggjafar & hverjum tima.“®? Stofnunin
hefur sjalfstaedar heimildir til ad afla upplysinga fra peim stofnunum sem hun hefur eftirlit
med. Embaettid stdd ad pydingu og utgafu a flokkunarstadli Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar
um faerni, fétlun og heilsu (ICF)®3 en 6ljdst er hvort landlaeknir hafi parfir fyrir hagskyrslur {
tengslum vid hann.

3.5.6 Jofnunarsjodur sveitarfélaga

Kostnadur félagspjonustu sveitarfélaganna vegna fatlads folks med langvarandi
studningsparfir, en pad er pjonusta sem log nr. 38/2018 telja umfram pad sem almenn
félagspjonusta reedur vid, byggir 8 framldégum rikisins til malaflokksins. bar sem kostnadurinn
dreifist misjafnt eftir pjonustusvaedum fer greidslupatttakan i gegnum Jofnunarsjéd
sveitarfélaga. ®

Jofnunarsjodur er bundinn af pvi ad fjarmagna einungis félagspjonustu vid fatlad félk eda
sérstakan studning vid grunnskdlanema sem varda einstaklinga sem falla undir l6g nr. 38/2018
um pjonustu vid fatlad folk med langvarandi studningsparfir. Sjédurinn parf pvi ad geta metid
kostnadardreifingu slikrar pjonustu eftir magni pjonustunnar med samraemdum haetti fyrir
landid allt.

61 Reglubundnar birtingar upplysinga um storf réttindagaeslumanna, malafjélda og tegund mala hafa verid
stopular og helst ad finna i arsskyrslum GEF 2018-2020, en su stofnun var 16gd nidur 2021 og eftirlit med
réttindagaeslumonnum flutt aftur til rdéduneytisins. Skyrsla var gefin Ut arid 2014 um starfsemi
Réttindarvaktarinnar og réttindagaeslumanna. bar kemur fram, auk itarlegs talnaefnis, ad Réttindavaktin hafi
adgang ad skraningarkerfi réttindagaeslumanna.

62 Log nr. 41/2007, 7. gr.
83 Alpjodaheilbrigdisstofnunin (2015).

64 Hagstofa slands (2024c). Upplysingar i pessum kafla eru byggdar 4 fundi sérfraedinga Hagstofunnar og
Jofnunarsjéds.
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Grundvollur kostnadarmatsins er flokkun notenda pjonustunnar med hlidsjon af samraamdu
studningsmati (SIS-mat), par sem allir fullordnir einstaklingar sem eru metnir i 5. flokki eda
ofar (5 — 18) teljast falla undir 16g nr. 38/2018.%°> Sérstakt mat er gert fyrir born (SIS-C). Born i
flokki 3 eda ofar eru talin falla undir 16gin. Sjédurinn kaupir SIS-matid af Radgjafar- og
greiningarstdd. Jafnframt safnar sjodurinn saman kostnadartdlum fra sveitarfélogunum sem
varda pjonustu sem veitt er a grundvelli laganna.

Fram til pessa hefur sjodurinn tekid saman pessar tolur tvisvar a ari.

Pa tekur Jofnunarsjodurinn patt i kostnadi vegna sérstaks studnings vid grunnskolaborn. Til
bess parf sjédurinn tolur um fjélda grunnskdlabarna a hverju ari sem fa slikan studning eftir
sveitarfélogum og argangi.

3.5.7 Rannsoknaradilar

Med rannséknaradilum er einkum att vid kennara, rannséknarsetur, meistara- og
doktorsnema, auk sjalfsteett starfandi rannsoknarfélks i fotlunarfraedi og skyldum greinum.
Fraedigreinin er kennd vid Haskola islands. Ein af undirstofnunum Félagsvisindastofnunar er
Rannséknarsetur i fotlunarfraadum.

Ekki er hér haegt ad velta vongum yfir hvada hagtdlum rannsoknarfélk saekist eftir. pad fer
eftir rannsoknarefninu hverju sinni. Hins vegar er haegt ad atta sig 4 hvada krofur pad gerir til
gagnanna. Slikar krofur eiga vid hvort sem sost er eftir 6rgdgnum eda samandregnum
gdgnum. Pé svo ad reynt sé eftir fremsta megni ad Utbua itarleg gdgn fyrir rannséknarfolk
verdur alltaf ad geeta pess ad personuverndarsjonarmid setja pvi takmork.

Yfirlit 7. Kr6fur rannsoknaradila til gagna fra Hagstofunni

1. Gognin purfa ad vera af gédum gaedum. bau purfa ad vera nakvaem, areidanleg,
samanburdarheaf og samraamd.

2. Gognin purfa ad vera tiltaek fljott eftir birtingu Hagstofunnar.

Gognin purfa ad vera itarlega sundurlidud.

4. Gognunum parf ad fylgja itarleg og nakvaem lysigdgn par sem m.a. kemur fram
hvernig gognin urdu til, hver skilgreining er & einstaka skraningaratridum, fravik fra
skilgreiningum ef einhver eru og rof i timar6dum.

5. Orofnar timaradir

w

85 Sja Reglugerd nr. 192/2023.
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3.5.8 Adrar parfir
A fundi med hagsmunaadilum i april 2024 komu fram dbendingar sem mikilvaegt er ad hafa til
hlidsjénar vid motun hagskyrslugerdar um fatlad folk.

Yfirlit 8. Abendingar 4 fundi med hagsmunaadilum 17. april 2024
1.

O 0N

Naudsynlegt er ad hagtolur um fatlad folk séu teknar saman reglulega og ad minnsta
kosti arlega. Ekki er nég ad taka saman hagtolur til hatidabrigda en lata svo kyrrt liggja.
Pad parf ad vera haegt ad greina félk sem eru @ mérkum 6rorku og starfsgetu. Skoda parf
samspil lifeyris og launatekna.

Fyrir Alpingi liggur frumvarp félags- og vinnumarkadsradherra um breytingu 4 ymsum
l6gum vegna endurskodunar 6rorkulifeyriskerfis almannatrygginga. Slikar breytingar
kalla & ad stada fatlads folks sé meeld fyrir og eftir ad |6gin hafa verid endurskodud.
Pad vantar hagtdlur um tekjur fatlads folks

Hversu liklegt er ad haskélamenntad fatlad folk fai starf vid heefi.

Hudsnaedismal fatlads folks parf ad greina betur i hagtolum.

Talnaefni vantar um folk med taknmal ad modurmali.

Talnaefni vantar um studning i atvinnu og verndada vinnustadi

Talnaefni parf ad vera sundurlidad eftir tegund fotlunar.

25



Hagtidindi — Félagsmal - Greinargerd

4 Tilraunatolfraedi

[ samningi Félags- og vinnumarkadsraduneytisins og Hagstofunnar um athugun 4 geedum
stjornsyslugagna um fatlad folk er gert rad fyrir pvi ad ef gbgnin reynast naegilega god verdi
nidurstodur birtar i svokalladri tilraunatoélfraedi.

Par sem nidurstadan reyndist jakveed var akvedid ad ljuka Manntalinu 2021 med sérstokum
kafla um fatlad folk, en p6 sem tilraunatolfraedi. Kaflinn var gefinn Ut 4. juli 2024 3 vef
Hagstofu slands, med alls 19 t6flum par sem ymsir paettir sem adur héfdu verid birtir voru
flokkadir a ny eftir fotlun.

Markmid Hagstofu [slands eru talin uppa inngangssidu utgafuflokksins.®® par kemur m.a. fram
a0 med tilraunatolfraedi gefist taekifaeri til ad birta hagskyrslur med nyjum gégnum eda
adferdum sem enn eru i proun, enda hafa paer oft mikid notagildi.

Sérstaklega er bent a ad nyjungar af pessu tagi fela i sér dvissu um gaedi, areidanleika og
adferdir. Pad a einnig vid um goégnin um fotlun sem unnin eru upp Ur élikum stjérnsysluskram.

Hagstofan hvetur notendur ad koma athugasemdum sinum og abendingum til skila &
netfangid upplysingar@hagstofa.is.

Yfirlit 8. Alitamal vegna stjérnsyslugagna um fotlun i manntalinu 1. jantar 2021

1. Afmorkun fatlads folks, einkum val @ viomidunarmorkum.

2. Ryna ma i adferdafreedina vid ad velja Ur stjérnsyslugognunum (forgangsrodun).

3. Flokkun & tegundum fotlunar, t.d. flokkun vitglapa, proskahomlunar og einhverfu i einn
flokk, skerding & vitsmunum.
Ryna ma i adferdafraedina vid ad flokka tegund fétlunar.

5. Stjérnsyslugogn um fatlad folk verda aldrei ad fullu samanburdarhaef vid Urtaksgdgn eda
erlendar hagtolur.

6. Vitad er ad vanti gégn um tiltekna hépa, t.d. vegna bidlista eda skorts a skraningum. Eru
vankantarnir of miklir til ad gdgnin komi ad gagni?

Auk pessa hefur pegar komid fram gagnryni 4 paer breytur sem nefndar eru i viGauka og
tengjast fotlun.

[ umsogn OBl kom fram dbending um breyta sundurlidun og breyttar fyrirsagnir & breytunni
Busetuform fatlads folks. par sem breytan er ad 6llu leyti unnin upp Ur fyrirliggjandi gdgnum i
manntalinu er pvi midur ekki haegt ad verda vid peim dbendingum en liklega er haegt flokka
gogn fra félagspjonustu sveitarfélaganna i samraemi vid tillogur OBI.

Pa gagnryndu Landssamtokin Proskahjalp a fundi med hagsmunaadilum hinn 20. juni 2024 ad
flokkun eftir tegund fotlunar veeri of grof. Samtokin dska eftir pvi ad ekki 6llum med skerdingu
a vitsmunum sé steypt saman eins og gert er i flokkun Hagstofunnar. Pannig pyrfti ad flokka
broskahomlun og einhverfu fra 68rum skerdingum & vitsmunum. Pad var hins vegar mat
Hagstofunnar ad undirliggjandi gbgn veaeru ekki naegilega areidanleg til ad flokka frekar.

Skipulag breytunnar leyfir hins vegar itarlegri flokkun. pa verdur dalknum FOTL.H breytt i
FOTL.M og nyr dalkur med FOTL.H stofnadur.

% Hagstofa [slands (2024d).
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Adur en af sliku yrdi parf b6 ad meta porfina fyrir itarlegri flokkun { 66rum tegundum
faerniskerdinga, og hvort gognin leyfa slikt. Pad a t.d. vid blint eda sjonskert folk, heyrnarlaust
eda heyrnarskert folk, folk med gedhvorf eda gedklofa, folk med gonguerfidleika eda
hreyfiskerdingu a efri likama, svo eitthvad sé nefnt.
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5 Framtidarrekstur

Hagstofan hefur pad fram yfir margar adrar stofnanir ad hun getur tekid saman gogn fra fleiri
en einum adila og birt pannig heildaryfirlit. Hagstofan hefur einnig, ein islenskra stofnana,
heimild til ad tengja saman skrar Ur élikum attum og draga pannig fram undirliggjandi paetti
sem annars hefdu farid dult.

Vid val & hagtolum parf ad geeta ad nokkrum pattum:

e Faest betri yfirsyn yfir malaflokk fatlads folks ef gdgn eru tengd saman?
e Erskraningarpatturinn naudsynlegur til ad fa slika yfirsyn?

e Erugbdgnin naegilega god?

e Ertryggt ad haegt sé ad safna og birta ur gognunum til frambudar?

5.1 Gagnasofnun

Eins og fram hefur komid byr Hagstofan yfir mérgum hagtélugrunnum sem nytast til ad varpa
ljosi a stodu fatlads folks. Pa eru otalin gogn Ur Urtaksrannsoknum par sem félk med
takmarkanir hefur verid greint frd 66rum. Hér verdur eingdngu fjallad um gagnalindir sem ekki
hafa verid i reglulegri vinnslu, eda purfa verulegrar endurskodunar vid.

Petta eru gogn fra félagspjonustu sveitarfélaganna, gbgn ur leikskdlum og grunnskélum, gégn
ur bokhaldi sveitarfélaganna, gogn fra stjornsyslustofnunum til ad bera kennsl & fatlad folk og
gogn fra pjénustuadilum. [ lok pessa kafla verdur nanar fjallad um umfang og kostnad sem
bessari vinnslu tengist.

5.2 Mat 3 gaedum og helstu takmarkanir

Hér ad framan var fjallad um helstu kosti og galla Urtaksrannsékna Hagstofunnar og
stjérnsyslugagna um fatlad félk. Oparfi er ad endurtaka pad. Rétt er b6 ad minna 4 ad
urtaksrannséknir gefa kost @ maelingum & moérgum sérhaefdum atridum, en stjérnsyslugogn
gefa kost & itarlegri sundurlidun par sem um heildartalningu er ad reeda. Urtaksrannsoknir og
stjornsyslugogn eru pvi mikilvaeg. Hér verda pvi adeins nefnd prju atridi, notagildi, timanleiki
gagnanna og adgengi og skyrleiki.

5.2.1 Notagildi

Pegar gognum er safnad i Urtaksrannsoknum getur notagildi peirra til ad lysa hogum fatladra
ryrnad mjog ef ekki er gaett ad pvi ad fatlad félk geti tekid patt i rannséknunum. Kynningarbréf
burfa ad vera 4 audskildu og audlesanlegu mali eda letri. Spurningarnar sjalfar purfa ad vera a
audskildu mali. pa parf ad gera folki med heyrnarskerdingu kleift ad svara og gaeta pess ad folk
med taknmal ad médurmali er oft ekki vel laest a islenskt ritmal.

Ennfremur dregur Ur notagildi hagtalna ef s6fnun og birting gagna er éregluleg eda stopul.

5.2.2 Timanleiki
Almennt er zeskilegt ad ferlid sé érofid fra pvi ad gdbgnum er safnad og par til pau eru birt.
Adeins med pvi moti geta gognin verid timanleg. Pad er po ekki einhlitt, pad geta ordid
ofyrirsédar tafir, 6drum verkefnum parf ad sinna samhlida og svo framvegis. Fjarmdgnun, pott
Oskylt sé mikilvaegi verkefna, reedur svo oft forgangsrodun peirra.
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Geeta verdur ad pvi ad pad getur verid 6fugt samband & milli timanleika og annarra
geedavidda. Ekki ma leggja ofurdherslu & timanleika en férna til pess nakvaemni eda 68rum
gaedapattum.

Pegar tengt er vid adra hagtdlugrunna getur verid ad uppfaersla peirra komi i veg fyrir
flytibirtingu annarra gagna. Gogn ur skattframtdlum eru t.d. ekki tilbuin fyrr en ad hausti til.
Pad a lika vid um lifeyrisgreidslur fra Tryggingastofnun. Sumar heimildir fyrir menntunargrunn
Hagstofunnar hafa jafnvel lengri tima. Slikar timasetningar geta haft ahrif 8 hvenaer dnnur
gdgn sem reida sig @ paer verda tilbuin. P4 parf ad taka med i reikninginn ad ekki parf endilega
ad bida eftir ad allt verdi tilbuid adur en pad sem po er tilbuid verdur birt.

5.2.3 Adgengi og skyrleiki

Adgengi og skyrleiki eru mikilveegar geedaviddir pegar gogn um fatlad félk er ad reeda. Fatlad
folk verdur ad geta sott gognin audveldlega og skilid pau. Blint og sjonskert folk, sem og
lesblint, parf ad geta lesid skyrslurnar og gognin eda hlustad a lestur a peim. Margir
einstaklingar sem hafa taknmal ad modurmali eru ekki vel laesir a islenskt ritmal. pydingar &
taknmal med myndbondum er leid til ad baeta adgang peirra.

Malaflokkurinn um fatlad folk er flokinn og mikid er um sambaerileg gbgn sem ekki eru
samraemd eins og adur var vikid ad. bvi er mikilvaegt ad gognunum fylgi greinargerdir og/eda
lysigbgn & audskildu mali. bessi lysigdgn purfa ad vera adgengileg og fylgja talnaefninu.

5.3 Takmarkanir

Hagstofa islands er ekki stér stofnun, en parf ad sinna flestum peim verkefnum sem mun
steerri systurstofnanir i ndgrannaldondum skila af sér. Ad baki hverri toflu sem birt er liggja
margar vinnustundir sérfraedinga, flestar i upphafi pegar tofluefni er proad en feerri pegar
toflurnar eru uppfaerdar. Hver gagnasofnun felur einnig i sér mikid vinnuframlag sem oft er
ekki haegt ad skera nidur. Pad a einnig vid um leidréttingar og Urvinnslu Ur gégnunum. Af pvi
leidir ad baedi parf Hagstofan ad huga ad umfangi birtinga og umfangi peirra gagnasafnana
sem hun raedst i hverju sinni.

Adrar takmarkanir eru folgnar i pvi ad oft eru engar adgengilegar heimildir fyrir peim
hagtdlum sem dskad er eftir. Einkum & petta vid um gbdgn sem fengin eru Ur opinberri
stjornsyslu. Stofnanir sem sinna henni eru ekki alltaf med skraningarkerfi sem hentar
hagtolugerdinni, skra ekki atridi med sama flokkunarkerfi og Hagstofan saekist eftir, eda hafa
ekki mannskap til ad skrd, jafnvel pott kerfin séu til stadar. Sumar stofnanir hafa heldur ekki
fulla yfirsyn yfir malaflokkinn, einkum ef hluta pjonustunnar er sinnt af einkaadilum eda
félagasamtokum. [ peim tilvikum getur ordid mjog kostnadarsamt og ekki endilega
arangursrikt fyrir Hagstofuna ad krefja pa adila um skyrslugjof, nema Urbaetur komi til.

Neer 6l gagnasofnun Hagstofunnar sem varda fatlad folk er annad hvort framkveemd einu
sinni & ari eda gerd upp a arsfresti. betta a po ekki vid um vinnumarkadsrannsokn
Hagstofunnar eda mannfjoldatolur sem eru gerdar upp a arsfjordungsfresti. Ef dskad er eftir
tidari gognum krefst pad vidbotarvinnu vegna séfnunar, Urvinnslu, greiningar og birtingar
gagnanna. Pad getur stundum ekki ordid nema a kostnad annarrar starfsemi eda
hagtolugerdar.
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5.4 Umgerd fyrir hagtolur um fatlad folk

P& svo ad ekki séu gerdar tillogur i pessari skyrslu um einstaka toflur er engu ad sidur haegt ad
aforma umgerdina, p.e. kaflana og undirkaflana. Pa kemur talnagrunnur Eurostat ad gédu
gagni. Hagstofan leggur sitt inn { pann talnagrunn og er dsteedulaust annad en ad islendingar
njoti gdds af. Umgerdina parf pd ad laga nokkud ad islenskum adstaedum, t.d. er mikid af
stjornsyslugdognum sem parf ad finna stad i umgerdinni, auk pess sem Eurostat hefur ekki enn
safnad gbgnum um umhverfispaetti, t.d. adgengi ad almenningssamgoéngum. Vafalaust mun
bessi umgerd taka breytingum sidar pegar vinna hefst vid ad setja saman talnaefnid.

Yfirlit 9. Tillaga ad efnisflokkum fyrir hagtolugerd um fotlun
Algengi fétlunar
Almennur visir fyrir takmaorkun & virkni (GALI)
Feerniskerdingar
Erfidleikar vid personulega umonnun (ADL)
Erfidleikar vid heimilisstorf (IADL)
Erfidleikar vid personulega umonnun eda heimilisstorf (ADL og IADL)
Erfidleikar vid grunnathafnir
Heimili og fj6lskyldur
Tekjur og lifskjor
Tekjudreifing og fateekt
Efnislegur og félagslegur skortur
Husnaedisadstaedur
Naerumhverfi
Kynbundid ofbeldi gegn konum
Félagsleg vernd
Utgjold til almannatrygginga vegna érorkubdta
Vidtakendur lifeyris, béta og styrkja vegna fotlunar
Adgangur ad vinnumarkadi
Adgangur ad menntun og pjdlfun
Adgangur ad heilbrigdis- og uménnunarbjonustu
Ouppfylltar parfir fyrir heilbrigdis- og uménnunarpjénustu
Notkun laeknis- og tannlaeknapjonustu
Pjénusta sveitarfélaga vid fatlad folk
Onnur sértaek pjonusta vid fatlad folk
Adgangur ad upplysinga- og samskiptataekni
Notkun internets
Rafraen stjornsysla
Tomstundir og félagsleg pdtttaka
Félagsleg samskipti
patttaka i samfélaginu
Kosningapatttaka
Heilsufar og dhrifapeettir
Heilsufar
Ahrifapaettir 4 heilsufar
Umbhverfispaettir
Séguleg gégn um fétlun
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5.5 Umfang og kostnadur
[ bessum kafla verdur fjallad um verkefnin sem parf ad inna af hendi til ad hagskyrslugerd um
fatlad folk geti meett porf sem flestra.

Ekki verdur lagt kostnadarmat a einstaka lidi eda a verkefnid i heild. Til pess parf nakvaamari
verkdaaetlun og markmidssetningu. Ef sett eru mjog haleit markmid er haegt ad auka kostnad
upp ur ollu valdi. Raunhaefar verkaaetlanir eru avallt malamidlun @ milli pess sem parf ad gera
og pess sem haegt er ad gera. [ pessari umfjollun er meira fjallad um hid fyrrnefnda. Reynt er
b6 ad flokka verkefnin i prja flokka eftir umfangi: Vaegt, midlungs og mikid umfang. Su flokkun
er pé matskennd og ekki alltaf samkvaem sjalfri sér. Med vaegu umfangi geeti verid att vid t.d.
allt ad manadarvinnu eins sérfreedings, med midlungs umfangi allt ad halfs ars vinnu
sérfraedings, en mikid umfang er allt umfram pad.

Alls eru skodud sex verkefni. Hagstofan myndi koma ad flestum peirra en mismikid pd. Yfirleitt
fylgir pvi toéluverdur kostnadur ef breyta parf skraningarkerfum eda taka upp nyjar skraningar.
Skipulagning og vinnsla Ur gdgnum sem pegar eru til, t.d. dr Urtaksrannséknum Hagstofunnar
sem og visum sem byggdir eru & peim er liklega audveldust og fljétlegust i framkveemd.

Pad er pd mikilvaegt ad hafa i huga ad Hagstofan sinnir mérgum verkefnum og tryggja parf
fjdrmognun nyrra verkefna.

5.5.1 Urtaksrannsoknir Hagstofunnar

Hagstofan byr yfir gdgnum um heilsufar og almenna takmorkunarvisinn (GALI) sem safnad
hefur verid um arabil i lifskjararannsékninni en frd 2021 i 66rum Urtaksrannséknum. Verkefnin
felast adallega i pvi ad safna saman gognunum ur fyrirliggjandi gagnasoéfnun, greina og
leidrétta villur og taka saman i tofluform asamt lysigdgnum og skyringum og birta.

Yfirlit 10. Birting Urtaksgagna

V1.1 parfagreining Vaeg

V1.2 Meginpaettir ur Lifskjararannsokn flokkad eftir GALI 2021 — Veeg

V1.3 Heilsufar eftir GALI Ur heilsufarsrannsokn 2020 Veeg

V1.4 Atvinnupatttaka eftir GALI Ur vinnumarkadsrannsokn 2021 — Veeg

V1.5 Upplysingataekninotkun eftir GALI Ur upplysingataeknirannsokn Veeg
2021 -

V1.6 Meginpaettir Ur Lifskjararannsokn flokkad eftir tegund fotlunar Vaeg
2022

V1.7 Atvinnupatttaka eftir tegund fotlunar Ur vinnumarkadsrannsokn  Veaeg
2022

V1.8 Upplysingataekninotkun eftir tegund fotlunar ar upplysingataekni- Vaeg
rannsokn 2022

V1.9 Soguleg gbgn ur Lifskjararannsokn flokkad eftir GALI 2003 — Midlungs

5.5.2 Pbroéun a nyjum visum og tolfraedi fyrir NRFF
Baedi 4 norraenum vettvangi og & islandi er porf & pvi ad baeta vid visum { kerfi félagsvisa sem
varda fatlad folk. Vanda parf til vals & slikum visum pvi adeins faum visum er haegt ad baeta
vid, auk pess sem naid samstarf parf ad hafa vid hagsmunaadila.

31



Hagtidindi — Félagsmal - Greinargerd

Pa verdur ad hafa ndid samrad vid raduneyti félags- og vinnumarkadsmala dsamt
hagsmunaadilum um gerd tolfraediefnis vegna framvinduskyrslu islenska rikisins til nefndar
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (NRFF).

Yfirlit 11. Fotlunarvisar og tolfraedi fyrir NRFF

V2.1 parfagreining Veeg
V2.2 Samrad vid hagsmunaadila Veeg
V2.3 Greinargerd Veeg
V2.4 Gagnasofnun og Urvinnsla Vaeg
V2.5  Utgafa Vaeg

5.5.3 Endurskodun a skyrslugerd sveitarfélaganna um fatlad félk

Skyrslur sveitarfélaganna til Hagstofunnar um malefni fatlads folk eru tvenns konar. Onnur
skyrslugerdin, pjonusta til tiltekinna einstaklinga, er @ abyrgd félagspjénustu sveitarfélaganna,
en um hana geta tvo eda fleiri sveitarfélog hafa sameinast @ pjonustusveedi. Hin skyrslugerdin
er & hendi sveitarfélaganna, en hin snyr ad umfangi og kostnadi vid pjonustu sveitarfélagsins
vid fatlad folk sem ekki fellur innan samstarfsins um pjonustusveaedi.

Ekki parf adeins ad endurskoda eydublddin, pad parf einnig ad huga ad pvi hvernig
sveitarfélogin geta ordid vid peim breytingum i skraningarkerfum sinum, baedi taeknilega og
fjdrhagslega. Enn fremur parf ad tryggja vélraenni gagnasamskipti vid Hagstofuna til ad auka
timanleika og hagkvaemni gagnaskila.

Yfirlit 12. Endurskodun a skyrslugerd sveitarfélaganna um pjonustu vid fatlad félk

V3.1 Ny, breytt og nidurfelld skraningaratridi v. parfa hagsmunaadila Veeg

V3.2 Athugun a hvernig raunveruleg skraning sveitarfélaga / pjonustu-  Mikid
svaeda fellur ad porfum um breytta hagskyrslugerd

V3.3 Athugun 4@ gaedum breyttrar gagnasofnunar Midlungs
V3.4 Breyting a skraningarkerfum sveitarfélaga / pjonustusvaeda Mikil
V3.5 Uppsetning & vefpjénustu Mikil

V3.6 Namskeid og innleiding & nyrri skraningu a hverju pjonustusveedi  Mikil

5.5.4 Endurskodun & leikskdla- og grunnskdlaskyrslum

Grunnskolaskyrslur bar sem innt er eftir sérkennslu vegna fotlunar eru @ svokdlludum
vorskyrslum sem skolastjérnendur senda Hagstofunni. baer eru flokkadar eftir bekk + sérdeild
og kyni barna.

Leikskolaskyrslurnar eru personugreinanlegar par sem merkt er vid hvort barn sem vegna
fotlunar, tilfinningalegra eda félagslegra erfidleika fai sérstaka adstod eda pjalfun undir
handleidslu sérfreedinga. Fotlun er ekki sérstaklega tekin ut.

Skyrslur leikskéla og grunnskdla til Hagstofu [slands voru ekki endurskodadar pegar l6gin um
sampaettingu pjonustu i pagu farsaeldar barna (nr. 86/2021), ,farseeldarlogin®, toku gildi 1.
januar 2022. Ein af mikilvaegari akvaedum a peim logum er flokkun sampaettrar pjénustu 3,
m.a., svidi menntamala, heilbrigdismala, l6ggeeslu, félagspjonustu og barnaverndar i prju
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bjonustustig. Gert er rad fyrir ad tengilidir hafi med mat 4 studningsporfum vegna fyrsta stigs
bjénustu ad gera. beir starfa, einn & hverjum leikskdla, grunnskéla eda heilsugaeslust6d.®’

Malstjérar sem fara med mat og/eda greiningu a porfum barna vegna annars og pridja stigs
bjénustu starfa hja félagspjonustu hvers sveitarfélags. Upplysingar um hverjir gegna starfi
malstjora skulu berast Barna- og fjolskyldustofu.®®

Vegna farsaeldarlaganna er naudsynlegt ad athuga hvort naudsynlegt sé ad afla upplysinga um
fyrsta stigs pjonustu i leikskolum eda grunnskélum. Ef adeins er sost eftir upplysingum um
annars og pridja stigs pjonustu er liklegt ad félagsmalayfirvold & hverju pjonustusveedi hafi
allar slikar upplysingar, sem myndi létta svarbyrdi og alla Urvinnslu.

Verdi akvedid ad auka vid skraningu i leikskdlum og grunnskélum yrdi slikt sennilega
langumfangsmesti kosturinn.

[ farsaeldarldgunum er ekki ord sem snyr ad fétlun eda feerniskerdingu, né heldur neitt sem
kallast ,,sérkennsla® eda ,sérstakur studningur”. Naudsynlegt er ad rannsaka hvert sé
sambandid milli ,sérstaks studnings”, ,fotlunar” og ,,annars eda pridja stigs pjonustu.”

Yfirlit 13. Endurskodun a skyrslugerd um sérstakan studning vid leik- og grunn-
skélabérn

V4.1 parfagreining Vaeg
V4.2 Rannsokn & hvers konar greining leidi til 2. og 3. stigs pjénustu Midlungs
V4.3 Breyting a skraningarkerfum sveitarfélaga / pjonustusvaeda / Mikil

leikskdla / grunnskéla

V4.4 Uppsetning & vefpjénustu Mikil
V4.5 Namskeid og innleiding nyrri skraningu a hverju pjonustusveaedi Mikil

5.5.5 Endurskipulagning skraningar og flokkunar a folki med faerniskerdingu

prjar stofnanir sja um fatlad folk an tillits til vid hverja faerniskerdingu pau kljast:
Tryggingastofnun, Sjukratryggingar og Radgjafar- og greiningarstdd. Allar byggja pessar
stofnanir a pvi ad mat liggi fyrir um af hverju félkid parf adstod, studning eda pjonustu — eda
gera sjalf slikt mat. Fram til pessa hefur matid eingdngu kétad a formi ICD-10
sjukddmagreininga. Flokkun sjukdéma er pé ekki géd til ad bera kennsl 4 ahrifapaetti fotlunar.
Margir sjukdémar valda ekki fétlun en eru skradir, adrir hafa bein tengsl en misahrifamiklir.
Adrir sjukdomar eru timabundnir en verdur ad skra. ba eru ekki flokkadar skerdingar a
athofnum eda patttdoku i samfélagslifi, né heldur umhverfispaettir.

Oll slik atridi ma skré eftir ICF flokkunarkerfi WHO 3 feerni, fotlun og heilsu, sem og meta
hversu pungbaer skerdingin er. Med pessu flokkunarkerfi myndi pvi nast heildstaed mynd a
sameiginlegu tungumali sem hin ymsu sem pjonusta fatlad félk geta skilid og brugdist vid.

Pad er hins vegar reynslan af innleidingu ICF flokkunarkerfisins ad pad verdur ad smida bru a
milli peirra sem sja um ad meta (hin fotludu sjalf og matsadili eda matsadilar). bannig eru

57 Reglugerd nr. 1180/2022, 4. - 5. gr.
68 Reglugerd nr. 1180/2022, 7. - 8. gr.

33



Hagtidindi — Félagsmal - Greinargerd

morg hundrud flokkunarkdtar sodnir nidur i framkveemanlegt eydublad sem nytist til
greiningar.®® Verid er ad vinna ad sliku eydubladi vegna sampaetts starfsgetumats i tengslum
vid breytingar & drorkulifeyriskerfinu.”® Einnig ma efna alpj6dleg matseydubléd sem hafa verid
innleidd & Islandi eda er verid ad innleida: WORQ  starfsendurhaefingunni’* og WHODAS 2.0
velferdarpjonustu.’?

Pa er aeskilegt ad félagspjonustur sveitarfélaganna taki patt i innleidingu ICF { sinu starfi,
bannig flokkun peirra & tegund fotlunar sé med samraamdum heetti, og tryggt sé ad fatlad folk
njoti sambeerilegrar pjonustu hvar a landinu sem er.

Yfirlit 14. Upptaka ICF flokkunarkerfisins

V5.1 parfagreining Vaeg
V5.2 Préoun matseydublada Midlungs
V5.3 Breyting & skraningarkerfum Mikil
V5.4 Samnyting ICF flokkunarkdta milli stofnana Midlungs

5.5.6 GoOgn fra 60rum stjérnsyslustofnunum

Ef frd eru skilin sveitarfélog og pjonustusvaedi félagsmala eru opinberar stofnanir tiltolulega
faar sem veita fotludu folki pjonustu eda adstod. Sex peirra gegna pvi hlutverki ad veita
stofnupplysingar fyrir Hagstofuna um fjolda og samsetningu folks med fotlun.”3

Stofnanirnar sex dsamt 6drum opinberum stofnunum hafa einnig yfir ad rada upplysingum um
veitta pjonustu vid fatlad folk. Margt af pvi gaeti ratad inn i hagtolur, en sumt er an vafa
naegilegt ad komi fram @ heimasidum eda arsskyrslum vidkomandi stofnana. Hér parf pvi lika
ad fara fram parfagreining.

Sérstaklega ma benda & ad Heyrnar- og talmeinastdd [slands heldur skrd um maelingar &
heyrnarskerdingu en grunnurinn nytist ekki til ad afhenda gogn til Hagstofu islands.

Hingad til hefur Hagstofan ekki haft samning um gagnadflun fyrir fatlad folk eda pjonustu vid
bad vid neina af umraeddum stofnunum ad frataldri Tryggingastofnun. Af pvi leidir ad allar
gagnaleidir eru oprofadar, skraningarkerfi hafa ekki verid |6gud ad porfum Hagstofunnar og
bekking stofnana & hugtokum sem liggja ad baki skraningaratrioum er ekki enn ordin til.

Yfirlit 15. Ny skyrslugerd fra opinberum stofnunum um malefni fatlads folks

V6.1 parfagreining 4 hagtdlum um veitta pjénustu Vaeg
V6.2 Breyting & skraningarkerfum stofnana Mikil
V6.3 Uppsetning a vefpjonustu Midlungs
V6.4 Namskeid og innleiding nyrri skraningu hja hverri stofnun Midlungs

89 Ustiin o.fl. (2010).

70 Albingi (2024).

1 )énina Waagfjord (2024).
72 fris Marelsdottir (2024).

73 Tryggingastofnun, Sjukratryggingar, Sjonstod, Radgjafar- og greiningarstod, Heyrnar- og talmeinastéd og
Samskiptamidstod heyrnarlausra og heyrnarskertra.
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Vidaukar

A. Breytur tengdar fotlun i manntalinu

Breyta til ad flokka fatlad folk og 6fatlad og tegund fotlunar
Baedi er naudsynlegt ad afmarka pydi peirra sem teljast til fatlads folk samkvaemt skilgreiningu
Hagstofunnar, og auk pess ad flokka fatlad félk eftir tegund faerniskerdingar.

Yfirlit 16. Tillaga ad nyrri breytu um flokkun fétlunar eftir tegund manntalinu

TEGUND FOTLUNAR (FOTL) FOTL.L FOTL.H
0. |Alls 0. 0.
1. | Fatlad folk 1. 1.
1.1. Hreyfing 1.1.
1.2. Sjon 1.2.
1.3. Heyrn 1.3.
1.4 Vitsmunir 1.4.
1.5. Gedsmunir 1.5.
1.6. Adrar og 6flokkadar skerdingar 1.6.
1.7. Tegund faerniskerdingar épekkt 1.7.
2. | Ofatlad folk 2. 2.

Ny hasnzedisbreyta fyrir fatlad félk i manntalinu

Byggt & skraningaratrioum i skyrslueydubladi félagspjonustu sveitarfélaganna ad teknu tilliti til
stofnanavistar einstaklingsins. Med , studdri busetu” er att vid sambyli eda ibudakjarna par
sem starfsmenn veita ibUunum daglega pjénustu. Athugid ad stidentagardar falla undir
flokkinn ,,A annarri stofnun®.

Yfirlit 17. Tillaga ad nyrri breytu samsettri ur nokkrum breytum i manntalinu

Busetuurraedi fatlads folks (BFTL) BFTL.L |BFTL.M |BFTL.H
Alls 0. 0. 0.
1. |l venjulegri ibud 1. 1. 1.
1.1. | Hja foreldrum 1.1. 1.1.
1.2. |l eigin ibud 1.2. 1.2.
1.3. | [ leiguibud eda husnaedissamvinnufélagi 1.3. 1.3.
1.3.1. | ibud i eigu opinberra adila 1.3.1.
1.3.2. |1 ibud i eigu félagasamtaka/ hisnaedissamvinnuf 1.3.2.
1.3.3. | [ ibud i annars konar eigu 1.3.3.
2. |l studdri busetu fyrir fatlad félk 2. 2. 2.
3. | A stofnun 3. 3. 3.
3.1. | A 8ldrunarheimili 2.1,
3.2. | A annarri stofnun 2.2.
4. |Tannars konar hisnaedi og heimilislausir 4. 4. 4.
4.1. | Ekki i venjulegri ibud 4.1.
4.2. |Heimilislaus eda i husnaedishraki 4.2.
5. | Opekkt 5. 5. 5.

Gagnalindir: iHST, FST, TSTF, TSH, TLQ, EIGH
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Ef TSTF< 18 -- A stofnun
Ef TSTF=9 pd 2.  -- sambyli/ibUdarkjarni fyrir fatlad foélk
Ellegar ef TSTFi(5,6,8) pd 3.1.  -- stofnanir fyrir aldrad folk
Ellegar 3.2. -- annars konar stofnun
Ellegar ef TSTF=18 (eda null)
Ef TLQ=2 --venjulegibud
Ef Aldur>17 og FST i (9, 10) pba 1.1.-- barn i fjolskyldu

Ellegar ef TSH=2 pa 1.2. -- eigin ibud
Ellegar ef EIGH i (6,7) pa 1.3.1. -- opinber eign
Ellegar ef EIGH i (4,5) pa 1.3.2. -- félagasamtok/husnaedissamvinnufélag
Ellegar ef EIGH <9 pa 1.3.3. — adrir eigendur
Ellegar (eda null)
Ef iHST i (11,12) pa 4.2. -- heimilislausir
Ellegar ef TLQ 1 (3,4) pa 4.1. -- sambylis eda annars konar husnadi
Ellegar 5. -- Opekkt
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B. Tolfraedii framvinduskyrslum til NRFF

Yfirlit 18. Heimsmarkmid (HSP), samningsgreinar og tolfreediupplysingar sem
barf i framvinduskyrslum til Nefndar SP um réttindi fatlads folks (NRFF)

HSP

Greinar og talnaefni’*

4. gr. Almennar skuldbindingar.

(h) Fjarveitingar tengdar fotludu félki, midad vid heildarfjarhaed og sem
hlutfall af vergri landsframleidslu, sundurlidad eftir kyni, aldri,
hindrunum og stadsetningu, p.e. innan eda utan stofnana

5. gr. Jafnrétti og bann vid mismunun

(f) Tolfraedi um fjolda og hlutfall keera um mismunun & grundvelli fotlunar,
sundurlidad eftir kyni, aldri, greindar hindrunum og i hvada geira
mismunun atti sér stad og upplysingar um fjdlda og hlutfall mala sem
leiddu til vidurlaga.

11.2.1.

11.7.1.

9. gr. Adgengi
(e) Hlutfall ibla sem hefur haegan adgang ad almenningssamgoéngum,
sundurlidad eftir aldurshépum, kyni og fotludn

(f) Medalhlutfall uppbyggdra sveeda i borgum sem er opid rymi til
almenningsnota fyrir alla, sundurlidad eftir aldurshépum, kyni og
fotludun

12. gr. J6fn vidurkenning fyrir [bgum

(d) Fjoldi forsjar-, banns- og/eda forsjarkerfa sem eru til stadar og/eda
fyrirkomulags sem gert hefur verid, og fjoldi fatladra einstaklinga sem
hafa endurheimt |6graedi eftir fullgildingu samningsins

11.7.2.

16. gr. Frelsi fra misnotkun i grodaskyni, ofbeldi og mispyrmingum
(e) Hlutfall einstaklinga sem hafa ordid fyrir likamlegri eda kynferdislegri

areitni, sundurlidad eftir kyni, aldri, fétlunarstodu og stad par sem peir
komu fram, & siGustu 12 manudum

19. gr. Ad lifa sjdlfsteedu lifi og an adgreiningar i samfélaginu
(j) Gogn sem lysa vidleitni og skrefum sem gerdar hafa verid til ad fara i att
ad stofnanavaeddri vistun og umonnun og einstaklingsmidudu
persénulegu félagslegu 6ryggi og studningi innan sveitarfélagsins,
sundurlidad eftir kyni og aldri. Ad hve miklu leyti fatlad félk, 6had
busetu, skynjar ad pad hafi naega getu til ad velja sjalft og hafi par med
stjorn @ mikilveegum valkostum vardandi daglegt lif sitt.

20. gr. Ferlimdl einstaklinga.
(d) Hlutfall opinberra fjarveitinga til ad stydja fatlad folk til ad fa hreyfitaeki,
taeki og onnur hjalpartaeki til ad veita getu til ad hreyfa sig sjalft, an
undirbunings eda adstodar.

21. gr. Tjaningar- og skodanafrelsi og adgangur ad upplysingum.

74 pytt med adstod Google Translate.
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(e) Hlutfall opinberra vefsidna sem eru i samraemi vid nyjustu leidbeiningar
um adgengi ad vefefni

(f) Hlutfall fyrstu (beina) utsendinga (klst.) og hlutfall endurtekinna
Utsendinga (klst.) & sjonvarpsstodvum i almannapjonustu, einkardsum
og vefpollum sem eru med texta/texta/vondud tdknmalstulkun/gaeda
hljédlysingu

24. gr. Menntun

(f) Fjoldi og hlutfall menntastofnana an adgreiningar sem eru adgengilegar
fotludu folki, p.mt adgengilegar ndmskrar, likamlegt adgengi og
adgengilegar samskiptaleidir og samskiptamata

(g) Fjoldi og hlutfall fatladra nemenda sem eru afram i adskildum adstodu
og peirra sem eru fluttir Ur adgreindum adstodum yfir i venjulegt ndm
an adgreiningar, med fullnaegjandi einstaklingsadstod

4.5.1. (h) Fjoldi og hlutfall fatladra nemenda i samanburdi vid heildarfjolda
nemenda sem eru skradir i venjulegt nam an adgreiningar sem hafa
lokid grunnskélanami, og hlutfall og hlutfall fatladra nemenda i
samanburdi vid heildarfjolda nemenda sem eru skradir i framhaldsskola
og haskdla. menntun. Brottfall fatladra nemenda midad vid
heildarfjélda nemenda i grunn-, framhalds- og haskolanami. Hlutfall
fatladra kvenna og stulkna sem hafa adgang ad 6llum stigum
menntunar og starfspjalfunar

4.1.1. (i) Hlutfall skdla med adgang ad rafmagni, interneti i kennslufraedilegum
tilgangi, tolvum i kennslufraedilegum tilgangi, adlogudum innvidum og
efni fyrir fatlada nemendur, einkynja grunnhreinlaetisadstodu og
grunnhandpvottaadstddu (i samraemi vid vatn, hreinlaeti og
hollustuheetti fyrir allar skilgreiningar visbendinga)

(t) Hlutfall kennara ur reglulegri kennslu og sérkennslu sem menntadir eru i
nami an adgreiningar

25. gr. Heilbrigdi.

(c) Fjarveitingar til ad baeta adgengi ad heilbrigdispjénustu og adstodu sem
hlutfall af almennum heilbrigdisaaetlun, sundurlidad eftir dreifbyli og
péttbyli

26. gr. Heefing og endurhaefing.
f) Fjoldi og hlutfall fatlads félks sem telja endurhaefingaratok pverfagleg og
naegilega vondud

27.gr. Vinna og starf.

(k) Gogn, sundurgreind eftir kyni, um radningu fatlads folks hja hinu
opinbera

(o) Tolfraedileg gogn, sundurgreind eftir kyni, um atvinnu, baedi hja hinu
opinbera og i einkageiranum, atvinnulifs med fotlun midad vid
atvinnulifid i heild, sundurlidad eftir kyni, tegund vinnu og 68rum
pbattum sem mali skipta, borid saman. til atvinnupatttoku karla og
kvenna an fotlunar

8.5.1. (p) Medaltimakaup kvenna og karla eftir starfsgreinum, aldurshépum og
fotlun
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8.5.2. (q) Atvinnuleysi, eftir kyni, aldurshopi og fotlun

28. gr. Vidunandi lifskjér og félagsleg vernd.

10.2.1. (e) Hlutfall félks sem byr vid minna en 50 présent af midgildi tekna eftir
aldri, kyni og fotlun
(h) Fjarveitingar almannatrygginga sem aetladar eru fotludu folki i
samrami vid samning Sameinudu pjodanna (SRFF) sem hlutfall af
heildarfjarveitingu almannatrygginga

1.3.1. (j) Hlutfall ibta sem falla undir almannatryggingargélf/kerfi, sundurgreint
eftir kyni og adgreindum bérnum, atvinnulausum, oldrudum, fotludu
folki, pungudum konum/nyburum, férnarlombum vinnuslysa, fataekum
og vidkveemum

29. gr. batttaka i stiornmdlum og opinberu lifi.

16.7.2. (a) Hlutfall ibta sem telur ad dkvardanataka sé an adgreiningar og
vidbragdsgdd, eftir kyni, aldri, fotlun og ibuahdpi

16.7.1. (c) Hlutfall embaetta i opinberum stofnunum (lands- og sveitarfélogum,
almannapjénustu og démskerfi), sundurlidad eftir aldurshopum, kyni,
fotludu folki og ibuahdpum, og hvernig petta er midad vid
landsdreifingu

30. gr. batttaka i menningarlifi, tomstunda-, fristunda- og iprottastarfi.

(k) Fjarveitingar til fatlads iprottastarfs sem skipulagt og pbroad er af fotludu
folki, sem hlutfall af heildarfjarveitingu hins opinbera til iprétta.
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C. Athugasemdir og abendingar fra hagsmunaadilum

Drog ad pessari skyrslu voru send hagsmunaadilum til umsagnar og dbendingar. Skammur timi
gafst til stefnu, en prjar umsagnir barust. Einnig var haldinn sérstakur fundur med peim hinn
20. juni par sem drogin voru reedd.

Umsagnir barust fra eftirtéldum adilum

Samskiptamidstdd heyrnarlausra og heyrnarskertra
Rannsdknarsetur i fotlunarfreadum

OBI réttindasamtok

Samband islenskra sveitarfélaga

Landssamtdkin broskahjalp

Tekid var tillit til neer allra dbendinga sem vordudu efnistdk, en auk pess komu fram almennar
athugasemdir fra Rannsdknarsetri { fotlunarfreedum, OBl réttindasamtokum og
Landssamtokunum Proskahjalp sem rétt er ad halda til haga. Auk pessa barst viobdtarumsogn
fra broskhjalp par sem listadir voru peir peaettir sem pau telja sig purfa télulega upplysingar um
i barattu sinni.

Rannsdknarsetur i fotlunarfreedum sendi inn umsdgn sem var ad mestu leyti haegt ad
bregdast vid eins og sést pegar athugasemdir eru bornar saman vid leidréttan texta en
stendur engu ad sidu fyrir sinu sem mikilveegt innlegg.

Umsodgn um drog Hagstofunnar: Stjornsyslugdgn um fatlad folk li
18. juni 2024
Inngangur

Vid hja Rannsodknasetri { fotlunarfreedum 4 Félagsvisindasvidi Haskdla (slands fégnum
ad unniod sé ad pvi ad maeta porfum um hagskyrslur um fatlad félk i islensku samfélagi
og par med ad uppfylla skyldu islenska rikisins sem adildarrikis ad samningi Sameinudu
bjédanna um réttindi fatlads folks (SP-SRFF). [ 31. grein samningsings , Tolfraedilegar
upplysingar og gagnasofnun’ segir:

Adildarrikin skuldbinda sig til bess ad safna videigandi upplysingum, medal
annars tolfreedilegum gégnum og rannsoknargégnum, sem gera peim kleift ad
moata og framfylgja stefnum samningi bessum til framkveemda.

[ bessu samhengi er mikilvaegt ad kanna og skilgreina vel hvada gagna parf ad afla til ad
fa g68a mynd af lifi og adsteedum fatlads félks & [slandi. Vid litum & skyrsluna sem
mikilvaegt skref i pessu samhengi og dnaegjulegt ad sjd ad stefnt er ad pvi ad hin
vidtaeka og heildraena syn ICF likansins sé hofd ad leidarljosi.

Vio teljum hins vegar ad hugmyndafraedi SP-SRFF og ICF endurspeglist hvorki naegilega
vel i skyrslunni i heild né i tolfraedilegum dherslum hennar. pott lagt sé upp med ad
skyrslan byggi a heildarsyn og tengslaskilningi @ fotlun pa eru upplysingar um og métun
breytna um faerniskerdingar i brennidepli @ medan litid er fjallad um adrar breytur sem
varpa ljosi & stodu fatlads félks og sem tengjast dkveedum samningsins.

[ Samningi Sb segir i 1. grein:
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Til fatlads fdlks teljast m.a. pau sem eru med langvarandi likamlega, andlega
eda vitsmunalega skerdingu eda skerta skynjun og sem verda fyrir ymiss konar
hindrunum sem geta komid i veq fyrir fulla og drangursrika samfélagspadtttéku
til jafns vid adra.

Pad veeri til mikilla béta ef pessi skilgreining keemi fram i upphafi skyrslunnar og
endurspegladist med skyrari heetti { beim aformum sem par eru sett fram. O8rum kosti
er likt og Hagstofan leggi feerniskerdingu og fotlun ad jofnu. Fatlad folk er stor og
fiolbreyttur hépur og skyrslan parf ad endurspegla pennan margbreytileika, baedi i
framsetningu, ordalagi og efnislegum tillégum. Ordfaeri skyrslunnar er vida gamaldags,
t.d. er talad um fatlada en ekki fatlad félk. Einnig er dhersla 8 adgreind Urraedi i
brennidepli. Til deemis er préoun i busetumalum fatlads folks rakin i Inngangi gegnum
stofnanavistun, herbergjasambyli og ibudakjarna en ekki gerd grein fyrir
ndtimaaherslum i busetu, sem byggja 8 hugmyndafraedinni um sjalfsteett lif eda
urraedum eins og notendastyrdri persénulegri adstod. Lysingar { vidauka A. ,Ny
husneaedisbreyta fyrir fatlad félk i manntalinu’, eru af sama meidi og aherslan er a
adgreind Urraedi. Vid maelum eindregid med pvi ad petta verdi endurskodad pannig ad
sjalfstaed buseta i eigin ibud (med eda an studnings) verdi @ undan busetu 4 stofnun.

Hid sama er uppi a teningnum i lysingu a pjonustu Vinnumalastofnunar, ekki er getid
lykildrraeda 4 islenskum vinnumarkadi, pad er, atvinnu med studningi og
vinnusamninga oryrkja. Vid maelum med pvi ad almenn urrzedi verdi sett i forgang i
lysingum og greiningum. Atvinna & almennum vinnumarkadi er vidmid samningsins og
bad er pvi ekki i samraemi vid dherslu hans ad telja sérpjonustu upp fyrst.

[ inngangi skyrslunnar segir: ,Alpjédasamningurinn um réttindi fatlads folks byggir &
hinu nyja likani“ (ICF). Vid bendum & ad pad er misskilningur en baedi ICF og SP-SRFF
urdu til 3 grundvelli tengslaskilnings a fotlun, pad er hvernig fotlun verdur til i samspili
einstaklings og umhverfis. Pess ber einnig ad geta ad i skyrslunni virdast ICF likanid og
flokkunarkerfid 16gd ad j6fnu. Hins vegar hefur verid bent 4 ad adgerdabinding
flokkunarkerfisins fylgir ekki fyllilega hugmyndafraedi likansins um sampaettingu
leknisfraedilegra og félagslegra sjonarhorna.

Breytur sem tengjast faerniskerdingu

[ tengslum vid breytur um faerniskerdingu f Urtaksrannséknum segir i skyrslunni ad
studst verdi vid sex spurningar fra Washington Group on Disability Statistics fra arinu
2020. Arid 2022 gaf hépurinn hins vegar Ut endurbaetta Utgafu med dtta spurningum
(WG-SS Enhanced) sem tekur einnig mid af kvida og punglyndi, sem veeri til béta. Vid
maelum po eindregid med notkun itarlegri Utgafu fra 2022 (WG Extended set on
functioning (WG-ES)) sem tekur til mun fleiri patta.

Washington Group spurningarnar einar og sér kunna reyndar ad gefa villandi mynd
vegna aherslu & skyn- og hreyfihamlanir. bad skortir fleiri spurningar sem na til félks
med skerdingar af vitreenum og gedraenum toga, svo sem félks med proskahémlun og
gedhvorf. Einnig vakna spurningar um hvort og pba hvernig WG spurningarnar na til
einstaklinga med sampaettar skerdingar. Feerniskerding ein og sér hefur mismikid vaegi
( lifi félks og pbvi mikilvaegt ad afla jafnframt eigindlegra gagna sem endurspegla betur
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umhverfi, samhengi og stodu félks. ICF hefur reyndar verid gagnrynt fyrir ad gdégnum
er einungis safnad a hlutleegan hatt, ekki er tekid tillit til hugleegrar upplifunar, og
anaegja folks med patttoku sina, sjalfreedi og sjalfstaedi er ekki metin.

[ takt vid tengslaskilning Samningsins og ICF & fotlun er mikilvaegt ad afla upplysinga
um (a) einstaklingspaetti svo sem feerniskerdingar, (b) umhverfispaetti svo sem
bjénustu og (c) athafnir og patttoku. | skyrslunni virdist hins vegar sem aetlunin sé fyrst
og fremst ad meta breytur sem IUta ad feerniskerdingu. Pad er ekki i takt vid
fyrrnefndar dherslur Samnings SP og ICF. A8 okkar mati maetti nyta betur pann hluta
ICF-flokkunarkerfisins sem lytur ad umhverfispattum (efnislegt og félagslegt umhverfi
einstaklings og vidhorfin sem par rikja). Eindregid er maelt med frekara samradi vid
hagsmunasamtok og freedafdlk um pessa paetti.

[ skyrslunni eru lagdar til breytingar & mati og skraningu sveitarfélaga sem veita
bjénustu & grundvelli laga. fhuga parf afleidingar breytinga & sliku mati og akvordun
um breytingar parf ad byggja a faglegum grunni, vidtaeku samradi vid hagsmunaadila
og peim krofum sem 16gin gera.

Pad yrdi til bota ef Utbuid yrdi flaedirit sem synir hvernig faerniskerdingarbreytur verda
settar saman og tengdar vid adrar mikilvaegar breytur. Slikt flaedirit ma vinna a
grundvelli upplysinga sem koma fram i [Yfirliti 9].

Vid hvetjum Hagstofu eindregid til ad fjalla ndnar um pa visa sem
Mannréttindaskrifstofa Sameinudu pPjédanna hefur préad i ljési skyldna adildarrikja
skv. 31. grein samningsins. Mikilvaegt er ad syna til hvada svida pessir visar na, hvada
krofur peir gera til gagna og hvernig megi nota pa. Vinna mannréttindaskrifstofu Sp er i
samraemi vid samninginn og mikilvaegt er ad framkvaemd 31. greinar taki mid af
bessum visum.

Einnig maelum vid med ad sett verdi fram asetlun um proun einstakra visa og peir
flokkadar ut fra svidum samfélagsins i samraemi vid SP-SRFF og tengslaskilning a fotlun.

Ad lokum

Vid fognum peim afanga sem pessi skyrsla vissulega er. Athugasemdir okkar
undirstrika mikilveegi pess ad unnid sé { samradi vid hagsmunasamtok fatlads folks,
freedafolk a svidi fotlunarfraedi og sérfraedinga um leidir til ad fa géda mynd af lifi og
adstaedum fatlads félks 4 [slandi. Vid endanlegan fragang skyrslunnar eru ymis atridi
sem parf ad athuga. Sem deemi ma nefna ad i [Yfirliti 9] nefnir ,Erfidleikar vid
heimilispjonustu’ og grunar okkur ad hér sé att vid ,Erfidleikar vid heimilisstorf’.
Nokkrir tenglar i heimildaskra skyrslunnar visa ymist ekki rétt i efnid sem um reedur
eda virka ekki.

Vid, freedafolk i fotlunarfraedi, lysum okkur reidubuin til ad frekara samtals og samrads
vio Hagstofu um Utfaerslu hagskyrslugerdar um fatlad félk.

Virdingarfyllst, fyrir hond Rannséknaseturs i fotlunarfraedi,

Rannveig Traustadottir, professor emerita og forstodumadur
Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, professor i fotlunarfraedi
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Snaefridur Pora Egilson, préfessor i fotlunarfraedi
Stefan C. Hardonk, désent i fotlunarfreedi

OBi réttindasamtok sendu inn umsdgn sem var ad mestu almenns edlis.
19.06.2024
Umségn OBI réttindasamtaka um stjérnsyslugégn um fatlad folk Il: Hagskyrslur

OBI réttindasamtok (OBI) fagnar dherslum skyrslunnar um mikilvaegi adgengilegra
gagna um hagi fatlads félks i samraemi vid dherslur samnings Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks (SRFF). Samradsferli Hagstofunnar i malinu er til fyrirmyndar og til
eftirbreytni fyrir adrar opinberar stofnanir og stjornvold. Brynt er ad fatlad félk og
hagsmunasamtdk peirra hafi greidan adgang ad tolfraedilegum upplysingum sem eru
marktaekar, med fjolbreyttum gagnabreytum og uppfeerdar reglulega, eigi sidar en
med eins ars millibili. [ skyrslunni er bent & ad i Lifskjararannsékninni fra arinu 2019
kom fram ad fjoldi félks med einhverjar takmarkanir @ heilsufari eru um 26%, par af var
helmingur med alvarlegar takmarkanir. Areidanleg og marktaek tolfraedigdgn spila
veigamiklu hlutverki i mannréttindabarattu fatlads folks og veitir malflutningi
hagsmunasamtaka byr undi bada veaengi i samtdlum sinum vid stjérnvold. [ dag er
adgengi ad hagtolum um fatlad félk af skornum skammti og pvi hafa hagsmunasamtok
fatlads folks purft ad greida fyrir kostnadarsamar rannsoknir til fa emperiska innsyn inn
i veruleika fatlads félks i islensku samfélagi.

Fjarmognun og vinnustundir

[ kafla 5.3. kemur fram ad skortur & fjdrmagni og staerd Hagstofunnar samhlida fjélda
verkefna sem stofnunni ber ad sinna geti hamlad umfangi verkefnisins. Jafnframt er
bent 4 ad sumar stofnanir sem aettu ad geta veitt Hagstofunni tolfraedigdogn um
akvedna paetti i malefnum fatlads félks skorti yfirsyn yfir malaflokkinn med tilheyrandi
kostnadi. Regluleg gagnasdfnun areidanlegra og samanburdahafra gagna er forsenda
bess ad verkefnid verdi varanlegt almennt verklag i vinnu Hagstofunnar.

A8 mati OBI er umfang verkefnisins pess edlis ad fjarmagn parf ad fylgja med beirri
vinnu sem framundan er. OBl leggur til ad Hagstofan Utbui tvaer kostnadardaetlanir
vegna fjarmoégnun verkefnisins fyrir stjornvold. [ fyrsta lagi, kostnad vegna
einskiptisadgerda, t.a.m. skipulagsbreytinga, samhafingu hugtaka og vidmida medal
stofnanna, sveitarfélaga og rikis auk hénnun rannséknagagna. | 8ru lagi, varanleg
fjdrmognun sem tryggir inngildingu haggagna fatlads folks inn i almennt verklag
Hagstofunnar. Su kostnadaraaetlun myndi na yfir vinnustundir sérfraedinga, t.a.m.
vegna samskipta Hagstofunnar vid adrar stofnanir, gaedaeftirlit med fyrirliggjandi
gbgnum, uppfeersla spurningalista, gagnagreining og fraedsla.

OBI dréttar ad med |dgfestingu SRFF verdur regluleg midlun hagtalna um hagi fatlads
folks 16gbundid hlutverk og ma pvi ekki maeta afgangi sokum umfangs annara
verkefna.

Félagsvisar, skilgreiningar og viomid
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Fatlad folk er fjolbreyttur hopur félks og skerdingin getur verid af ymsum toga. Sumt
folk faedist med fotlun en adrir fatlast sidar a lifsleidinni. Fjolbreytileiki fotlunar skiptir
mali vid Urvinnslu gagna. | rannsékn & hiusnaedismalum fatlads folks sem
Félagsvisindastofnun Haskdla {slands vann fyrir hisnaedishdp OBl mé finna dgeett
daemi um ahrif skerdingar & hiisnaedisadstaedur félks. [ rannsékninni er skerdingunni
skipt i 5 flokka:

1. flokkur er proskahomlun og einhverfa, af peim byr 81% i leiguhUsnadi eda 60ru og
19% i eigin husnaedi.

2. flokkur eru gedsjukdomar eda kvidi, af peim bula 57% i leiguhlUsnaedi eda 6dru og
43% { eigin husnadi.

3. flokkur eru averkar, af peim bua 38% i leiguhUsnaedi eda 68ru og 62% i eigin
hisnaedi.

4. flokkur eru stodkerfisvandamal, hreyfihnomlun, sjonskerdinga eda heyrnarskerding,
af pbeim bua 34% i leiguhlsnaedi eda 60ru og 66% i eigin husnadi.

5. flokkur er annad, af peim bua 27% i leiguhusnaedi eda 60ru og 73% i eigin husnaedi.

Aftur @ moti, pegar litid er til skiptingu félks med 75% ororkumat eftir pvi hvort pad byr
i eigin husnaedi, i leiguhlsnadi eda er med Onnur busetuurraedi kemur fram ad 56%
bua { eigin hisnaedi en 44% eru & leigumarkadi eda med énnur busetulrraedi. OB/
fagnar fyrstu drogum Hagstofunnar ad efnisflokkum fyrir hagtolur um fotlun i
samraemi vid Eurostat i kafla 5.4. og hvetur Hagstofuna ad skoda avinning pess ad
flokka tegund fotlunar eins og kostur er i fyrirhugudum rannsdknum i samraemi vid
personuverndarsjonarmid.

OBI gerir athugasemdir vid tilldgu ad nyrri hisnaedisbreytu fyrir fatlad félk { manntalinu
sem finna ma i vidauka og leggur til eftirfarandi breytingar. [ stadinn fyrir i studdri
busetu fyrir fatlada” i breytu eitt standi ,i studdri busetu eda i sérteeku hidsnaedi fyrir
fatlad félk“. Samhlida breytingu & breytu eitt leggur OBI til eftirfarandi undirbreytur.
Breyta 1.1. i ibudarkjarna“, breyta 1.2. i herbergjasambyli“, breyta 1.3. ,i hdsnaedi
med studning”. P4 leggur OBI til ad undir breytu 1.3. baetast vid sému undirbreytur
finnamailidum 3.1. —3.3.3. ad vidbaettu ordunum ,med studningi”.

[ stadinn fyrir ,{ venjulegri (bud“ i breytu prju standi i sampykktu ibidarhtsnaedi”. pa
leggur OBI til ad baeta ordinu ,an studnings” vid breytur 3.1. — 3.3.3. { samraemi vid
breytingar & breytu eitt. | stadinn fyrir i annars konar ibud og heimilislausir” i breytu
fjogur standi ,,i dsampykktu ibudarhusnaedi eda heimilislausir”. Samhlida breytingu a
breytu fjogur leggur OB til eftirfarandi undirbreytur. Breyta 4.1. ,i 6sampykktu
ibudarhlsnaedi”, breyta 4.1.1. ,i idnadarhusnadi”, breyta 4.1.1. i sumarbustad eda
60ru i fristundahusnaedi”.

Vert er ad benda a ad meirihluti ofan talinna tillagna byggir ad storum hluta til
reglum Reykjavikurborgar um félagslegt leiguhlsnaedi.

Samrdd og samvinna
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OBl fagnar itarlegu samradi Hagstofunnar vid hagadila vid vinnu hagskyrslugerda um
fatlad folk, en stofnunin leitadi strax eftir samradi vid hagadila a frumstigi malsins.
Samkvaemt 3. mgr. 4. gr. SRFF ber adildarrikjum samningsins ad hafa naid samrad og
tryggja virka patttoku fatlads folks, p.m.t. fotlud born, med milligbngu samtaka sem
koma fram fyrir pess hond , pegar pau undirbua og beita 16ggjof sinni og stefnu
samningi pessum til framkvaemda og vinna ad akvardanatdoku um malefni fatlads folks.
A8 mati OBl er samrad Hagstofunnar til fyrirmyndar og 6skandi ad fleiri stofnanir,
sveitarfélog og rikisvaldid tileinki sér samskonar vinnubrogd.

OBl eru reidubuin i frekara samrad og samvinnu vid Hagstofuna auk annara hagadila sé
eftir pvi 6skad.

OBI &skilur sér rétt til ad koma & framfaeri frekari athugasemdum & seinni stigum.
Ekkert um okkur dn okkar!
Med vinsemd og virdingu,

Alma Yr Ing6lfsdottir, formadur OBI

Kjartan por Ingdlfsso, verkefnastjéri OBl
Gunnar Alexander Olafsson, hagfraedingur OB[
Résa Maria Hjorvar, verkefnastjori OB/

Landssamtokin Proskahjalp sendu inn umsodgn sem einnig hafdi almennar dbendingar ad
geyma asamt tilteknum abendingum

19.juni 2024

Landssamtokin Proskahjalp pakka fyrir ad hafa fengid skyrslu Hagstofunnar til
umsagnar og vilja koma eftirfarandi 8 framfzeri.

Landssamtdkin Proskahjalp vinna ad réttinda- og hagsmunamalum fatlads folks, med
sérstaka aherslu 4 félk med proskahomlun og/eda skyldar fatlanir og fotlud born og
ungmenni. Samtokin byggja stefnu sina @ samningi Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks, barnasattmala SP og 68rum fjolpjédlegum mannréttindasamningum sem
islenska rikid hefur undirgengist, sem og & heimsmarkmidum Sameinudu pjédanna.

[slenska rikid fullgilti samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks 4rid 2016
og skuldbatt sig par med til ad framfylgja 6llum dkveedum hans. [ stjérnarsattmala
rikisstjornarinnar segir ad samningurinn verdi l6gfestur. Pann 20. mars 2024 sampykkti
Alpingi landsaaetlun i malefnum fatlads félks en ein af adgerdunum i landsaaetluninn er
ad skoda hvernig haegt sé ad safna gdbgnum um hagi fatlads folks og tryggja
samanburdarhaefni gagna og geedi og tengja vid 6nnur gagnasofn Hagstofunnar til ad
varpa skyrara ljosi @ stodu og hagi fatlads folks i samanburdi vid adra hépa i
samfélaginu.

Samtokin fagna pessum afanga ad hafin sé vinna vio tolfraedis6fnun um fatlad folk og
stodu pess og ad til séu haldbaerar tolfreedilegar upplysingar um stodu fatlads félks og
vilja koma eftirfarandi @ framfzeri.
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31. gr. samnings SP um réttindi fatlads félks hefur yfirskriftina Tolfreedilegar
upplysingar og gagnasofnun. bar segir:

1. Adildarrikin skuldbinda sig til pess ad safna videigandi upplysingum, medal
annars tolfraedilegqum gégnum og rannsoknargégnum, sem gera peim kleift ad
mota og framfylgja stefnum samningi pessum til framkveemdar. Vinnuferli vid ad
safna og vidhalda pessum upplysingum skulu:

a) vera [ samraemi vid Ibgmeeltar éryggisrddstafanir, par ¢ medal 16ggjof
um gagnavernd, til pess ad tryggja trinad og virdingu fyrir einkalifi fatlads folks;

b) vera [ samraemi vid alpjodlega vidurkennd viomid um vernd
mannréttinda og grundvallarfrelsis og sidferdileg vidmid vid séfnun og notkun
télfreedilegra upplysinga.

2. Upplysingar, sem er safnad samkvaemt pessari grein, skal sundurlida eftir pvi
sem vid d og nota til pess ad meta hvernig adildarrikiunum midar ad innleida
skuldbindingar sinar samkvaemt samningi pessum og til ad greina og takast d vid
beer hindranir sem fatlad folk stendur frammi fyrir begar pbad hyggst nyta sér
réttindi sin.

3. Adildarrikin skulu dbyrgjast midlun fyrrnefndra télfreedilegra upplysinga og
tryggja fétludu folki og 6drum adgengi ad peim.

Landssamtokin Proskahjalp vilja leggja aherslu & 2. mgr. 31. gr. um ad upplysingar
skulu sundurlidadar til ad meta hvernig islandi hefur tekist til vid ad innleida
samninginn. Til pess ad pad takist parf ad sundurgreina upplysingarnar sérstaklega
m.t.t. tegundar fotlunar. Stada, adsteedur, og parfir fatlads folks almennt er
mismunandi og hafa ber i huga ad fatlad folk er f jolbreyttur hdpur og purfa
tolfraeedigdgnin ad taka mid af pvi.

Pad er mikid dherslumal fyrir Landsamtokin broskahjalp ad fa tolfreedilegar upplysingar
um stodu fatlads folks til ad geta lagt mat & hvada mal samtokin purfi ad beita sér
fyrir.

[ tengslum vid landsaaetlun i malefnum fatlads folks fyrir arin 2024-2027 kemur
eftirfarandi fram:

Félags- og vinnumarkads-réduneyti hefur gert samning vid Hagstofu Islands
med pbad ad markmidi ad meta ad hvada marki pau gégn sem til eru um hagi
fatlads folks geetu nyst frekar i opinberri hagskyrslugerd. Markmid verkefnisins
er ad midla reglubundid hagtélum um fatlad félk & [slandi. Verkefnid hefur
snertifleti vid margar adrar greinar SRFF par sem gert er rdd fyrir ad hagtélur
verdi ad einhverju leyti nyttar til ad meta drangur innleidingar mismunandi
dkvaeda samningsins. bad er pvi mikilveegt ad pau gégn sem séfnud eru saman
endurspegli @ sem bestan hdtt samningin og markmid hans. brdtt fyrir smaed
hagstofunnar er stjornvéldum skylt ad taka saman hagtélur til ad meta hvernig
innleiding samningsins tekst til.
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Allur samanburdur vid erlend riki er afar mikilveegur eins og fram kemur i skyrslunni til
ad meta hvernig landid stendur sig vid innleidingu samningsins og pvi er akjésanlegast
ad oll gagnasofnun og Urvinnsla taki mid af pvi. b6 ad 740 tolusettir visar
Mannréttindaskrifstofu Sameinudu Pjédanna séu vissulega margir, setti Hagstofan ad
kappkostast vid ad hafa tolfraedina i takt vid ndgrannapjédir og Evrépuriki til ad fsland
geti verid samanburdarhaeft.

Landsamtokin broskahjalp vilja einnig leggja sérstaka aherslu 4 eftirfarandi:
[ 1. grein Sb SRFF segir i 1. gr.:

Til fatlads fdlks teljast m.a. pau sem eru med langvarandi likamlega, andlega
eda vitsmunalega skerdingu eda skerta skynjun og sem verda fyrir ymiss konar
hindrunum sem geta komid i veq fyrir fulla og drangursrika samfélagspatttéku
til jafns vid adra.

Pad er orlitid oljést i skyrslunni hvada skilgreiningu Hagstofan leggur til grundvallar a
fotlun og hvort hagstofan telji faerniskerdingu og fotlun vera pad sama. Meaetti skerpa a
bvi i skyrslunni.

[ 21. gr. SRFF segir:

fotludu folki skuli Idtid i té upplysingar, sem almenningi eru eetladar, |
adgengilegu formi og med adgengilegri taekni, sem tekur mid af mismunandi
fétlun, timanlega og dn aukakostnadar,

[ skyrslunni segir ad Urtaksrannséknir séu mikilvaegar til ad bera saman stédu fatlads
folks vid adra i fjolmorgum malaflokkum. bvi tengdu er pvi afar mikilveegt ad i
skriflegum og munnlegum drtakskonnunum verdi spurningarnar a audlesnu mali til ad
allir geti tekid patt.

Pa leggja samtokin aherslu 4 ad pessum tdélum verdi safnad reglulega og talnaefnid sé
eins nalaegt vidmidunartima og mogulegt er svo télurnar geri sitt gagn og ad séu
samaburdarhaefar milli kannana.

Landssamtokin Proskahjalp taka heilshugar undir daherslur OBI og leggja aftur sérstaka
aherslur @ abendingarnar sem raeddar voru a fundi med hagsmunaadilum og
Hagstofunnar pann 17. april 2024 (sja [yfirlit] 8).

Pad er midur ad ekki sé litid til sérstakra aherslumala og stefnuskrar Landssamtakanna
broskahjalpar vid gerd skyrslunnar, heldur eingéngu til OBI réttindasamtaka og
Gedhjalpar. Tekid skal fram ad Landsamtokin broskahjalp eru ekki adildarfélag OBI.

Proskahjalp eru regnhlifasamtok og eru adildarféldgin fjolbreytt 4 landsvisu og ma par
nefna Atak, félag folks med proskahdmlun, As styrktarfélag, Downs félagid,
Einhverfusamtokin, Foreldrafélag Klettaskdla, Styrktarfélag lamara og fatladra,
broskapjalfafélag Islands, Foreldara -og styrktarfélag Tonstofu Valgerdar,
Foreldrasamtok fatladra, broskahjalp @ Austurlandi, Proskahjalp & Nordurlandi eystra,
Proskahjalp & Sudurlandi, broskahjalp @ Sudurnesjum, broskahjalp @ Vesturlandi og
Proskahjalp { Vestmannaeyjum.
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Landssamtdkin Proskahjalp voru stofnud haustid arid 1976 i pvi skyni ad sameina pau
félog, sem vinna ad réttinda- og hagsmunamalum félks med proskahomlun og/eda
skyldar fatlanir, med pad ad markmidi ad tryggja pvi fullt jafnrétti a vid adra.

Landssamtokin Proskahjalp hafa allt fra stofnun samtakanna lagt hofudaherslu & ad
malefni fatlads folks séu malefni samfélagsins alls og ad unnid skuli ad peim i samradi
vid pad sem sérstakra hagsmuna eiga ad geeta.

Samtokin eiga pvi mikid og margvislegt samstarf vid hlutadeigandi stjérnvold rikis og
sveitarfélaga vardandi ymis réttinda- og hagsmunamal fatlads folks og berjast fyrir rétti
bess. bannig er leitast vid ad hafa mdtandi ahrif a allar adgerdir, sem stjornvold hafa
forystu um, med pad ad leidarljosi ad fatlad folk njoti i hvivetna sama réttar og sému
adstodu og adrir landsmenn.

AJ lokum vilja samtokin benda 4 stefnuskra Landssamtakanna Proskahjalpar sem
byggir & alpjodlegum mannréttindasattmalum sem islendingar hafa undirritad.
Stefnuskra samtakanna tekur mid af mannréttindum sem porri islensku pjédarinnar
nytur nd pegar. Mannréttindi taka til allra manna.

Stefna Landssamtakanna broskahjalpar byggir & eftirfarandi grundvallaratridum:

e Virda ber manngildi, grunnparfir og rétt allra manna.

e Fosturskimun skal beitt i pjonustu lifsins.

e Allir eiga rétt til ad hafa ahrif 4 eigid lif og taka eigin akvardanir.

o Allir, sem pess purfa, eiga rétt a studningi sem tekur mid af porfum peirra svo
beir geti notid jafnra taekifeera & vid adra i samfélaginu.

e Allir eiga rétt d menntun vid hzefi og an adgreiningar.

o Allir eiga rétt a eigin heimili.

e Allt fullordid folk a rétt & ad stofna fjolskyldu.

e Allt fullordio félk a rétt a vinnu.

e Allir eiga rétt 4 ad njota efnalegs oryggis.

e Allir eiga rétt 4 ad njéta menningar og fristunda.

e Allir eiga rétt 4 ad njota efri ara med reisn.

Sja nédnar a heimasidu samtakanna
https://www.throskahjalp.is/is/samtokin/stefnuskralandssamtakanna-throskahjalpar

Samtokin lysa sig reidubuin til ad eiga samrad vid Hagstofuna um lokautfaersiu
hagskyrslugerdar um fatlad félk

Virdingarfyllst.

Unnur Helga Ottarsdottir, formadur broskahjélpar
Arni MUli Jénasson, framkvaemdarstjori broskahjalpar
Bryndis Matthiasdottir, skrifstofustjori Proskahjalpar
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D. Fundur med hagsmunaadilum um lokagerd skyrslunnar 20. juni 2024

Hagstofan bodadi til fundar 20. juni 2024 med hagsmunaadilum. Fundurinn hafdi medal
annars pad hlutverk ad gefa hagsmunaadilum faeri 8 ad koma sinu aliti munnlega & framfzeri.

Fundurinn var baedi stadfundur d Hagstofu og 48 MS Teams

A Hagstofu satu Arni Sverrisson Jéfnunarsjédi sveitarfélaga, Vignir Orn Hafpdrsson og Anna
Klara Georgsdottir Félags- og vinnumarkadsraduneyti, Sigurdur Grétarsson Tryggingastofnun,
Ingibjorg Kolbeins, Bryndis Matthiasdottir broskahjalp, Kjartan pPor Ingason og Gunnar
Alexander Olafsson OBI, Hanna Bjorg Sigurdarddttir og Stefan Celine Hadonk Rannséknarsetri
i fotlunarfraedum. A MS Teams voru Kristjan Sverrisson Heyrnar og talmeinastod, Sara
Snorradoéttir Samskiptamidstod heyrnarlausra og heyrnarskertra og Gudmundur Sigmarsson
Revykjavikurborg. Omar Hardarson Hagstofu styrdi fundi en Bjork Georgsddttir var fundaritari.

Eftirfarandi kom helst fram.

Jofnunarsjodur sveitarfélaga hefur fyrst og fremst porf fyrir gogn sem varda fjarmognun
bjonustu vid fatlad folk samkveemt [6gum nr. 38/2018. Sjédurinn byggir par & SIS-mati sem er
samraemt mat og neer til studningsparfa, en ekki einstakra pjonustupatta. Vardandi
grunnskolanemendur pa tekur sjédurinn patt i sérstokum studningi vid grunnskdélaborn, en
islenskukennsla er ranglega nefnd i skyrslunni.

Fram komu eindregnar oskir fra proskahjalp ad gera patttoku i drtaksrannséknum adgengilegri
fyrir patttakendur. pa er flokkun eftir tegund fotlunar afar mikilvaeg. Ekki sé aeskilegt ad sla
saman morgum o6likum faerniskerdingum i einn yfirflokk.

OBl lagdi rika dherslu & ad fjarmognun hagskyrslugerdar veeri tryggt. bar veeri mikilvaegt ad
skilja @ milli stofnfjarmodgnunar og rekstrar. Hvorutveggja parf ad tryggja.

Rannsdknarsetrid, Proskahjalp og OBl 16gdu ennfremur rika dherslu & ad samrad verdi haft vid
bau og adra hagsmunaadila vegna frekari préunar hagskyrslugerdar. Hagstofan hefdi verid til
fyrirmyndar fram ad pessu.

Ekki var lofad samradi fyrir hond Hagstofunnar en bent & ad rik hefd er fyrir notendahdpum a
hinum ymsu svidum hagskyrslugerdar. bad eru pvi miklar likur & ad slik vinnubrégd verdi lika
hofd & pessu svidi.

Nokkur umraeda spannst um ICD flokkunarkerfisins. Bent var 4 ad stundum veeri einfaldlega
ekki porf i stjornsyslunni a slikri flokkun. pad aetti t.d. vid um SIS-matid sem meeti
studningsporfina. Bent var 4 moti 4 ad margar stofnanir veita fotludum pjénustu. An
sameiginlegs tungumals aukast likur a ad rong pjonusta sé veitt, engin eda 6ndg. Bent var 4 ad
nytt starfsgetumat sem er i préun byggir a ICF.

Rannséknarsetur setti spurningar vid einskorda sig vid eina tegund flokkunar. Svidid veeri pad
margbreytilegt ad porf veeri @ margs konar maelingum. ba veeri vafasamt ad setja fram
faerniskerdingu sem skyringu a fotlun. Pad eru margs konar skilgreiningar a pvi hvad er ad vera
fatladur.
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Mikil porf er fyrir gdgnum um fatlad folk & vinnumarkadi. par lika porf & ad leita i gagnabanka
hja Vinnumalastofnun.

Fram kom ad Tryggingastofnun hefur yfir gognum ad rada um félk sem var a 6rorku fyrir toku
ellilifeyris.
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