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A sidastlidnum aratugum hefur notendastyrd personuleg adstod (NPA) verid ad proast i
nagrannaldéndum okkar. bjonustan byggir a hugmyndafraedi um sjalfsteett lif og pvi ad allir hafi,
6had pjonustuporfum, rétt & ad stjorna eigin lifi. Ennfremur ad allir geti tekid dkvardanir um lif
sitt sé peim gefid taekifeeri til pess og fai studning til pess (Barnes, 2003). Olikt 63rum
pjénustudrreedum sem hingad til hafa ad mestu verid skipuldgd af fagfélki eda starfsfélki, eru
pad NPA notendur sjélfir sem skipuleggja pjénustuna og &kvarda hvenaer peir f4 pjonustu,
hvernig og hver veitir hana.

I desember arid 2010 var beett bradabirgdadkveedum i log um malefni fatlads folks (nr.
59/1992) par sem fjallad var um samstarfsverkefni rikis, sveitarfélaga og samtaka fatlads félks
vegna innleidingar notendastyrdrar personulegrar adstodar. bar kemur fram ad sveitarfélog
skuli, i samradi vio verkefnisstjorn sem skipud er af rddherra, leitast vid ad bj6da fotludu folki
notendastyrda persénulega pjonustu til reynslu i tiltekinn tima. Sidastlidin ar hafa nokkur
pjonustusveedi landsins tekid patt i samstarfsverkefninu og veitt notendastyrda persénulega
bjonustu til héps pjénustunotenda. | ofangreindum bradabirgdadkveedum laga um malefni
fatlads folks (nr. 59/1992) er kvedid a um faglegt og fjarhagslegt mat ad samstarfsverkefninu
loknu. Velferdaraduneytid for pess & leit vid Félagsvisindastofnun Haskoéla islands, i samstarfi
vio Hagfraedistofnun, Rannsdknasetur i fétlunarfreedum og Rannséknastofnun i barna- og
fiélskylduvernd, ad framkvaema rannsoknina.

Matsrannsokninni var aetlad ad varpa ljosi a pad hvernig tekist hefur ad na markmidum
pjénustunnar og bera NPA saman vid onnur pjonustulrreedi sem i bodi eru fyrir fatlad folk.
L6go var ahersla & ad bera saman adstaedur og vidhorf NPA notenda annars vegar og peirra
sem nyta onnur Urraedi hins vegar og leggja mat & hvort NPA studli ad sjalfstaedu lifi og
almennri patttoku fatlads félks i samfélaginu. Rannsékninni var einnig aetlad ad meta réttindi
og skyldur adstodarfélks sem starfar samkveemt NPA samningum og kanna upplifun og
reynslu peirra af starfinu. Ad lokum sa Hagfreedistofnun Haskéla islands um kostnadar- og
abatagreiningu vegna pjonustunnar. Gagna var aflad med spurningalistum og vidtélum og
skiptist gagnadflun i fjora adskilda hluta: 1) Vidhorfskonnun og eigindleg viotdl medal NPA
notenda og samanburdarhops pjonustunotenda sem nota adra pjonustu, 2) vidhorfskénnun og
eigindleg viotdl vid adstandendur NPA notenda og samanburdarhéps, 3) viétol vid folk sem
starfar i skipulagningu pjonustunnar eda hefur i starfi sinu haft adbkomu ad NPA samningum,
p.m.t. réttindageeslumenn og adilar sem starfa vid umsyslu samninga og 4) vidhorfskdnnun
medal adstodarfolks NPA notenda. Verkefnid var unnid i nanu samstarfi vid bakhop. I honum
satu tveir fulltrdar NPA notenda, fulltrdi fra Sambandi islenskra sveitarfélaga, fulltrdi

velferdarraduneytisins auk rannsakenda og fraeedimanna fra Rannséknasetri i fotlunarfreedum,
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Rannséknastofnun i barna- og fjélskylduvernd, Hagfreedistofnun og Félagsvisindastofnun.
Skyrslan skiptist i atta hluta og eru nidurstédur gagnadflunar birtar i pridja til sjpunda hluta. i
pessum 6drum hluta skyrslunnar er ad finna heimildasamantekt um NPA, reynslu annarra

landa og umfjéllun um framkveemdina & islandi.

HUGMYNDAFR/ZEDI NOTENDASTYRPRAR
PERSONULEGRAR ADSTOPAR

Ad baki notendastyrdri persénulegri pjonustu liggur hugmyndafraedin um sjalfsteett lif. | stuttu
mali er hugmyndafraedin folgin i pvi ad fatlad félk eigi rétt & ad lifa vid sama frelsi og bua vid
samskonar stjorn yfir eigin lifi og adrir samfélagspegnar. bessar hugmyndir komu fyrst fram a
attunda aratug sioustu aldar, pegar fatlad barattufolk i Kaliforniu krafdist aukinnar sjornar yfir
lifi sinu og pess ad pjoénustan styddi i auknu meeli vid patttoku peirra (Dejong, 1983).
Hugmyndafraedin nadi fétfestu, breiddist Gt og er i dag ordin alpjédleg hreyfing. | forgrunni er
krafan um aukna patttdku fatlads folks i samfélaginu og ad pad fai ad vera vid stjérnvolinn i
eigin lifi. I hugmyndafraedinni um sjélfsteett lif félst jafnframt gagnryni & pad hvernig rikjandi
pjénustukerfi hefur haldid fétluou félki i valdalausri stédu og undir yfirradi fagstétta. Midlaegt i
hugmyndafraedinni er pvi krafan um val notandans (e. user choice) og notendastyringu (e. user
control) (Dejong, 1983; Pearson, 2012; Shakespeare, 2014). Hugmyndafraedin um sjalfsteett
lif togast enn & vid rikjandi pjénustukerfi, sem likt og &dur, dthlutar fotludu félki pjénustu sem
oftar en ekki er skipulogd af fagfélki. Vaxandi ahersla & notendastyringu i pjonustu vio fatlad
folk hefur i auknum meeli faert valdid til notandans og falid i sér miklar breytingar fyrir
pjonustunotendur. Folk, sem ad 6drum kosti purfti ad bua a stofnunum eda vera had adstod
fra fjdlskyldu og vinum, getur med persénulegri notendastyrdri pjénustu skipulagt adstodina og
adlagad svo hun komi sem best til mots vid parfir pess (Glasby og Littlechild, 2009; Pearson,
2012). Samvinnuféldg eda samvinnufyrirteeki hafa gegnt lykilhlutverki i notendastyrori
personulegri pjénustu i gegnum tidina. Slik félagasamtok eru starfraekt i mérgum 16ndum og
eru Yfirleitt rekin af fétludu félki eda adstandendum pess. Samtokin hafa pad hlutverki ad veita
NPA notendum freedslu og adstod sem byggir & hugmyndafreedinni um sjélfsteett lif og stydja
undir feerni notenda, valdeflingu og sjalfsteedi. Ad auki hafa slik samtok gjarnan verid virk i
barattu fyrir hagsmunum fatlads félks og NPA notenda (White o.fl., 2010).

Notendastyrd persénuleg adstod hefur verid notud i siauknum meeli i pjénustu vid fatlad
folk og sums stadar einnig i pjénustu vid adra, svo sem aldrad félk (Glasby og Littlechild, 2009).
pjonustufyrirkomulagio fyrirfinnst m.a. i Kanada, Bandarikjunum, & Bretlandi og &
Nordurléndunum. Freedafolk hefur rynt i pad hvernig notendastyrd pjonusta hefur verid atfeerd

i 6likum I6ndum (Askheim, 2008; Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014). Ponokkur munur er a
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pjonustunni i 6élikum I6ndum sem tengist m.a. peim hefédum sem rikja innan pjonustu og
vidtekinni hugmyndafraedi sem styrir forgangsrédun og skipulagi pjonustu. A Nordurléndunum
hefur félagsleg pjonusta lengst af verid skipulogd med pvi ad verja opinberu fé til ad byggja
upp pjonustudrraedi skipulogd af fagfélki og er hun pvi nokkud frabrugdin peirri pjénustu sem
veitt er i rikjum par sem velferdarpjénusta er undir rikari &hrifum hugmynda um frjalsan markad
(Askheim, 2005). bjénustan a Nordurlondunum hefur pé verid i téluverdri préun undanfarin ar
og sveitarfélog eru i auknum meeli farin ad skipta vid pjonustufyrirtaeki eda veita beingreidslur
svo notendur geti keypt og skipulagt adstod sina sjalfir (Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014).

Hugmyndafreedin um sjalfsteett lif er ad morgu leyti undir &hrifum hugmynda um hinn
frjalsa markad, par sem ahersla er 1690 & sjalfreedi notandans og val. Upp hefur komid gagnryni
medal peirra sem eru andsnunir aukinni einkaveedingu i félags- og velferdarpjonustu og telja
ao fyrirteeki a frjAlsum markadi, sem rekin eru med hagnadarsjénamidum, muni ekki bj6da
geedapjénustu & hagstaeedum kjoérum fyrir notendur. P4 virdist sem megindherslur pjén-
ustunnar, 4 valdeflingu pjénustunotandans, rétt hans til gédrar pjonustu og ad notendur séu
best til pess fallnir til ad dkvarda hvernig pjonustu peir purfa, séu almennt umdeildar. bvi ma
segja ad notendastyrd pjonusta spretti upp Ur hvoru tveggja, hugmyndum ad baki
velferdarpjonustu og hinum frjalsa markadi (Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014; Pearson,
2000)

RANNSOKNIR A REYNSLU AF NPA

Rannsoknir hafa synt ad pjonustunotendur med notendastyrda persénulega adstod eru
almennt aneegdir med pjonustutilhdgunina (Pearson, 2012; Shakespeare, 2014; Stainton og
Boyce, 2004). NPA notendur njota aukinna lifsgeeda og eru aneegdari med pjoénustu sina en
notendur med adra pjonustu (Beatty o.fl, 1998; Hagglund o.fl, 2004; Glendinning o.fl., 2008).
Innan NPA pjénustunnar er notandinn sjalfur vid stjérnvélinn, tekur akvardanir um pjénustuna
og skipuleggur, i stad pess ad vera hadur pjonustu, sem skipuldgd er utfrd hagsmunum og
rekstrarskipulagi pjonustuveitenda. Aukin lifsgeedi og anaegja er pvi ekki sist talin tengjast
auknu valdi notenda yfir pjénustunni og eigin lifi (Fleming-Castaldy, 2011; Hagglund o.fl., 2004;
Shakespeare, 2014). Einnig hefur verid bent 4 ad vegna sveigjanleika NPA geti notendur snidid
hana betur ad breytilegum pjénustuporfum sinum. Med pvi méti maetir Grraedid betur pérfum
notenda, verdur markvissara og hagkvaemara fyrir vikid (Stainton, Boyce og Phillips, 2009).
Rynt hefur verid i reynslu 6likra hopa fatlads folks. Margar rannsoknir hafa beinst ad
pvi ad skoda reynslu notenda med hreyfihdmlun og hafa peer synt fram & aneegju peirra med
pjénustuna (Williams, Ponting, og Ford, 2009; Fleming-Castaldy, 2011; Beatty o.fl.,, 1998).

Rannsdknir hafa einnig synt ad pjonustan getur aukid lifsgaedi notenda med gedsjukddéma og
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studlad ad auknu sjalfstaedi notenda med proskahémlun (Glendinning o.fl., 2008; Hatton og
Waters, 2007). Askheim (2001) gerdi rannsokn & medal NPA notenda med proskahémlun og
nidurstddur hans syndu ad notendastyrd pjonusta veitti notendum mun fleiri teekifaeri til patttoku
en hefdbundnari pjonustutrreedi. | annarri rannsokn Askheim (2003), sem nadi til notenda med
proskahdmlun, adstandenda og starfsfolks sveitarfélaga, voru allir patttakendur sammala um
ad med NPA hefdu notendur aukna stjérn yfir daglegu lifi. Pjonustan hafdi jakveed ahrif &
heimilislif og gerdi notendum kleift ad 6dlast sjalfstaedi gagnvart fjdlskyldumedlimum.

Rannsakendur hafa einnig rynt i reynslu adstandenda notenda. Ahlstrom og Waden-
sten (2011) skodudu reynslu adstandenda NPA notenda med umtalsverdar pjonustuparfir i
Svipj6d. Nidurstédur syndu ad adstandendur voru i flestum tilvikum mjog anaegdir med pjén-
ustuna og toldu pjénustufyrirkomulagid hafa beett samband sitt vid notandann. Adstandendur
téldu pjénustuna endurspegla virdingu fyrir pjénustunotendum og studla ad valdeflingu peirra
og sjalfstaedi. bjonustan baetti, ad mati adstandenda, jafnframt adsteedur og hagi fidlskyldunnar
i heild. Adstandendur purftu sjalfir ad sinna minni 6launadri adstod og aukinn timi gafst til
patttoku i félagslifi og &hugamalum. Pa dré Ur 4hyggjum adstandenda af pvi ad notandinn vaeri
félagslega einangradur. Rannséknin syndi po einnig ad pjénustunni fylgdu ymsar askoranir.
Sumum adstandendum hafdi pott erfitt ad venjast stodugri vidveru adstodarfélks og fannst hin
hafa ahrif & samskipti sin vid notandann, par sem minna teekifeeri gafst til ad reeda vid
pjonustunotendur i einrdmi. Jafnframt lystu adstandendur erfidleikum og dhyggjum tengdum
pvi hve erfitt reyndist ad rada adstodarfélk. Mikilvaegt var ad samband milli adstodarfolks og
notenda veeri gott, og pvi var pad talsverdur streituvaldur pegar g6dir adstodarmenn haettu
storfum (Ahlstrém og Wadensten, 2011).

Rannsoéknir hafa bent & ad umsysla og skipulag i kringum NPA getur reynst mikil vinna
fyrir notendur. Nidurstédur Carmichael og Brown (2002) syndu ad pratt fyrir ad notendur veeru
almennt &naegdir med pjonustufyrirkomulagid og teldu pad fela i sér aukid frelsi og sjalfstaedi,
pa fannst sumum umsysla vegna pjénustunnar timafrek og jafnvel streituvaldandi. Hofundar
toldu mikilveegt ad leitad veeri leida til ad 1étta undir slikri vinnu hja notendum. Sj& pyrfti til pess

ad notendur fengju studning og freedslu, sem veitt veeri af 6drum notendum.

NPA fyrir notendur sem purfa adstod vid skipulag og umsyslu

Fraedafolk telur porf fyrir aukna umraedu um pad hvad sjalfsteett lif pydi i raun og hvad purfi ad
vera fyrir hendi til ad folk geti 6dlast slikt lif. Ad lifa sjalfsteedu lifi getur krafist studnings a
mismunandi svidum og pjonustuparfir fatlads folks eru olikar. Askheim (2003) bendir 4 ad i

hugmyndafraedinni um sjalfsteett lif sé i raun gengid ut fra pvi ad pjonustunotendur geti sjalfir
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séd um skipulag og fjarmal vegna pjénustunnar an adstodar. Askheim telur ad ef pjonustan sé
skipulgd a pessum grunni komi huan ekki til moéts vio notendur sem hafa umfangsmeiri
pjonustuparfir. Umtalsverdur hépur fatlads félks parf adstod vio ad taka &kvardanir og
skipuleggja pjonustuna og daglegt lif sitt svo eitthvad sé nefnt, i pvi skyni ad geta lifad
sjélfsteedu lifi. Mikilveegt er pvi ad hugmyndafreedin um sjalfstaett lif og pjonustan sem byggd
er & henni, rami og komi til mots vid parfir folks med olika feerni (Askheim, 2003; Shakespeare,
2014; Williams, Ponting og Ford, 2009). Ennfremur hefur verid bent a ad algeng ordrseda um
notendastyrda pjonustu jadarsetji reynslu dkvedinna hépa fatlads félks. Shakespeare (2014)
fiallar t.d. um aberandi prastef um ad NPA pjonusta sé best veitt af 6fagleerdu adstodarfolki.
Hann telur petta ekki samraemast reynslu félks med proskahémlun sem kjési oft og purfi fagfolk
til ad adstoda sig. Hann og fleiri telja jafnframt ad ordreeda sem smaekkar adstodarfolk nidur i
verkfaeri eda auka utlim, einhverskonar framlengingu handa, lysi illa sambandinu sem gjarnan
myndast milli notenda med proskahdmlun og adstodarfolks (Shakespeare, 2014; Gibson o.fl.,
2009; Williams, Ponting og Ford, 2009).

[ peim tilvikum par sem notendur hafa purft adstod vid umsyslu eda skipulagningu
vegna NPA samninga sinna hafa adstandendur oft verid peim innan handar og tekio patt i
tilhégun pjénustunnar (Ahlstrém og Wadensten, 2011; Askheim, 2003; Shakespeare, 2014).
Foreldrar eru gjarnan alitnir best fallnir til ad skilja og pekkja vilja notenda. Adkoma peirra ad
pjonustunni er hins vegar umdeild og telja sumir hana ekki samreemast hugmyndafraedinni um
sjalfsteett lif. Erfitt er pa ad tryggja ad ad farid sé ad vilja og 6skum notenda, sem eru ekki alltaf
i samreemi vio hugmyndir adstandenda (Askheim, 2003). Freedafolk hefur velt fyrir sér kostum
og gdllum sliks fyrirkomulags og hvernig haegt sé ad tryggja notendastyringu i pjénustu vid folk
sem parf adstod vid skipulagningu pjonustunnar og umsyslu. Nidurstédur rannsékna syna hins
vegar ad NPA notendur, sem fa adstod adstandenda i notendastyrdri pjonustu, eru almennt
aneaegadir. | ranns6kn Askheim (2003) sem nadi til notenda med proskahémlun, adstandenda
og starfsfolks sveitarfélaga, voru allir sammala pvi ad notendur hefdu aukna stjérn yfir daglegu
lifi. Pjénustan hafdi jAkveed &hrif & heimilislif og gerdi notendum Kkleift ad 6dlast sjalfsteedi
gagnvart fjélskyldumedlimum. | rannsékn Ahlstrom og Wadensten (2011) toldu flestir
adstandendur pjénustuna endurspegla virdingu fyrir pjonustunotendum og studla ad
valdeflingu peirra. Peir s6gdu ad med tilkomu pjonustunnar fengju notendur meira vald til
akvardanatoku, aukio frelsi og meiri moguleika til patttoku og félagslifs.

Eins og &dur hefur komid fram purfa sumir notendur adstod vid skipulag og umsyslu
vegna NPA samninga sinna. | dag geta flestir notendur valid ad setja slikt i hendur
sveitarfélaga, pjonustufyrirteekja eda samvinnufélaga (Andersen, Hugemark og Bjelke, 2014;

Askheim, 2008). Samtok, samvinnufyrirteeki og midstédvar um sjalfsteett lif hefur vidsvegar
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verid komid & fot til ad veita studning og ymiskonar radgjof til NPA notenda (Stainton, Boyce
og Phillips, 2009; Vilborg Johannsdéttir og Freyja Haraldsdéttir, 2010). | sumum l6ndum hafa
samvinnufélog eda samtok (s.s. JAG i Svipj6d) ennfremur reynt ad proa pjénustu sina pannig
ad hun komi til moéts vid notendur sem purfa adstod vid skipulag og umsyslu vegna
pjonustunnar og daglegs lifs (JAG, 2011). Freedafolk er peirrar skodunnar ad mikilveegt sé ad
halda afram ad leita leida til ad stydja vid notendastyrda pjonustu til fatlads félks sem parf
adstod vio skipulag og umsyslu. Ad 68rum kosti er pjénustuformid éadgengilegt stérum hopi
fatlads folks (Shakespeare, 2014; Askheim, 2003). | pvi samhengi bendir Askheim (2003) &
mikilvaegi pess ad eftirlit sé haft med pjonustunni til ad haegt sé ad ganga Ur skugga um ad
henni sé hagad i samraemi vid hugmyndafraedina eda almenn viomid um gdda pjonustu. Slikt
eftirlit er pd, ad hans mati torveldad, par sem erfitt sé fyrir sveitarfélég ad sinna eftirliti pegar

pjénustan er komin Ur peirra héndum.

Adstoodarfolk

Rannsoknir a reynslu adstodarfélks NPA notenda syna ad adstodarfélk er almennt jakveett i
gard starfsins og telur pad gefandi og anaegjulegt (Andersen o.fl., 2006; Guldvik, Christensen
og Larsson, 2014). | rannsokn Matsuda og fleiri (2005), par sem umrsedur féru fram i
rynihbpum adstodarfélks NPA notenda, kom fram pad sjonarmid ad starfid veeri pydingamikid
og mikilveegt og voru pétttakendur almennt ansegdir i starfi. beir lystu pvi ad peim lidi best
pegar samstarf vid notanda var gott en sumir hofou att i erfiou samstarfi vid NPA notanda.
Adrir peettir sem patttakendur nefndu sem 6kost vid starfio voru lag laun og heetta & kulnun i
starfi. Ennfremur fannst peim starfid stundum ekki vera metid ad verdleikum. Annars stadar
hefur komid fram ad adstodarfolki finnist starfid ekki négu vel skilgreint og skipulagt (Andersen
o.fl., 2006). | rannsokn Christensen (2012) var rynt i hvernig sambandi NPA notenda og
adstodarmanna veeri hattad i Englandi og Noregi. Hin komst ad pvi ad mikilveegt veeri ad hafa
g6da umgjord i kringum pjonustufyrirkomulagid, svo sem med gerd formlegra samninga og
starfslysinga. HUn bendir ennfremur @ ad samband notenda vid adstodarfélk fari eftir pvi hvort
notendur sjéi sjalfir um umsyslu vegna pjénustunnar, og séu i peim skilningi yfirmenn adstodar-
folksins, eda hvort peir leiti til pjonustufyrirteekja, sveitarfélaga eda samvinnufyrirteekja sem
sinni umsyslu og skipulagi vegna pjonustunnar (Christensen, 2012). Hun og fleiri (Andersen
o.fl., 2006; Shakespeare, 2014) telja brynt ad freedsla til adstodarfélks og notenda sé gerd
adgengileg fyrir alla. Reynslan synir ad slik freedsla er oft af skornum skammti. Pé svo sam-

vinnufyrirteeki, pjonustufyrirtaeki og sveitarfélog bjodi upp & stoku namskeid fyrir notendur og
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adstodarfolk, er freedslan oft handahofskennd og ekki i bodi né adgengileg fyrir alla (Andersen
o.fl., 2006).

NPA a o6likum stjornsyslustigum

A Nordurléndunum hefur abyrgd & pjonustu vid fatlad folk faerst fra riki til sveitarfélaga. Svipjod
sker sig Ur ad pvi leyti ad notendastyrd persénuleg adstod er ad hluta til veitt af rikinu. Brennan
og félagar (6birt grein, a) hafa fjallad um pad pegar abyrgd & fjarveitingu annars vegar og
pjonustu hins vegar dreifist a morg stjérnsyslustig og ahrif pess a pjénustu og notendastyrda
persénulega adstod i Noregi, Svipjéd og islandi. Nidurstédur syndu ad NPA notendur vildu
fremur pjénustu fra rikinu par sem peir téldu ad betur veeri hugad ad réttindum peirra hja riki
en sveitarféldgum. Notendur tdldu pjénustuna sem veitt er af rikinu vera meiri og moéguleikar
peirra til notendastyringar sémuleidis. Sumir patttakendur hoféu att i erfidum samskiptum vid
starfsfolk sveitarfélaga, svo sem vid gerd NPA samninganna, og fordudust ad eiga samskipti
vid starfsfdlkid. Notendur sem bjuggu i smaum sveitarféldgum eda dreifbyli lystu vandkvaeedum
tengdum pvi ad vera med NPA samninga og upplifdu sig jafnvel fijarhagslega byroi a sveitar-
félaginu. Patttakendur fra islandi og Noregi gagnryndu ennfremur hid mikla sjalfstaedi sem
sveitarfélég fengu til ad skilgreina rétt notenda til pjonustunnar. Sveitarfélégin & islandi, i
Svipjod og Noregi moétudu sjalf sinar eigin reglur i kringum pjénustuna, sem voru ekki endilega
i samraemi vid stefnu rikisins og fyrir vikid var pjonustan misjéfn milli sveitarfélaga. betta hafoi
pau &hrif ad notendur gatu ekki verid vissir um ad fa sambeerilegan NPA samning i nyju
sveitarfélagi. Nidurstédur Brennan o.fl. (6birt grein, a) voru pvi paer ad pjénustan veeri betur
samraemd, sem og réttur notenda til pjonustunnar, pegar abyrgd & henni leegi & einum stad. |
rannsOkn & busetu og busetuvali fatlads folks og oryrkja, sem Félagsvisindastofnun Haskola
islands og Rannséknasetur i fétlunarfreedum gerdu fyrir Oryrkjabandalagid arid 2013, var reett
vid prja notendur med NPA samninga & islandi (Asdis Adalbjérg Arnalds, Gudny Bergpéra
Tryggvadéttir og Hrafnhildur Snaefridar- og Gunnarsdéttir, 2013). Nidurstddur voru
sambeerilegar Brennan o.fl. (6birt grein, a) ad pvi leyti ad réttur NPA notenda til pjénustunnar
var 0ljos ef peir kusu ad flytja sig milli sveitarfélaga. Par sem reglur sveitarfélaga og umgjord
vegna pjonustunnar er olik attu notendur erfitt med ad flytja &n pess ad setja pjonustu sina i
uppnam.

Adkoma sveitarfélaga og reglur sem pau setja um pjonustuna endurspegla gjarnan
viohorf starfsfolks og kjorinna fulltrda til pjébnustunnar og pekkingu peirra & malaflokkinum og
hugmyndafraedinni. | skyrslu Riddell og félaga (2006), um notendastyrda pjonustu i Englandi,

kom i lj6s ad sveitarfélog voru misviljug til ad veita NPA samninga, og for pad m.a. eftir pvi
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hversu mikinn pdlitiskan studning Urraedid fékk, pekkingu starfsfolks og menningu innan sveit-
arfélaganna. | rannsokn Witcher og fleiri (2000) voru tekin simaviétol vid starfsfolk sveitar-
félaga. Nidurstodur syndu ad starfsfolk var almennt anaegt med NPA en hafdi &hyggjur af tak-
morkudu fjarmagni sem fékkst i malaflokkinn. Taldi pad notendur, sem purftu adstod vid
skipulag og umsyslu, ekki fa neegan studning og pess vegna var félk tregt til ad veita notendum
med proskahdmlun pjonustuna. | fyrrnefndri ranns6kn Félagsvisindastofnunar og Rannsokna-
seturs i fotlunarfreedum fyrir Oryrkjabandalagid kom i lj6s ad mikill meirihluti starfsfolks sveit-
arfélaga og kjorinna fulltrda taldi sig hafa frekar eda mjog mikla pekkingu & stefnu sveitarfél-
aganna i malefnum fatlads félks (90% svarenda). Mun feerri, eda pridjungur, taldi sig hafa
frekar eda mjog mikla pekkingu & Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks og
atti pad vid um einungis 19% kjorinna fulltrda. Eigindleg viotél vid starfsfolk sveitarfélaga leiddu
i lj6s ad talin var porf & aukinni pekkingu sveitarstjornarfolks & malaflokkinum og ad studla pyrfti
ad aukinni umraedu um hugmyndafreedina um sjalfsteett lif (Asdis Adalbjorg Arnalds, Gudny

Bergpdéra Tryggvadottir og Hrafnhildur Snaefridar- og Gunnarsdottir, 2013).

NPA og kostnadur

Fraedafélk hefur fjallad um hvernig NPA og kostnadur vid pjonustuna a Nordurlondunum hefur
préast & sidustu arum. Askheim og félagar (2014) benda a ad & sumum sveedum i Noregi hefur
kostnadur vid pjonustuna farid stigvaxandi og ad starfsfélk sveitarfélaga hafi ahyggjur af
préuninni. [ kjélfar pessa hafi komid upp naningur milli sveitarfélaga og rikis. Andersen (2003)
fjallar um togstreitu sem skapadist i kjolfar tilraunaverkefnis i Noregi og bendir & ad slik stada
geti komid upp par sem velferdarpjonusta a Nordurléndunum hafi i auknum meeli faerst fra riki
til sveitarfélaga a sidastlionum arum. Vid tilfaersluna er sveitarféldgum gert ad veita pjonustu
sem uppfylla & markmid og stefnur sem settar eru af rikisvaldi. Pegar fjarhagsoérougleikar og
nidurskurdur bitna & pjonustufyrirkomulaginu er gagnryni a sveitarféldgin svarad med peim
rokum ad fjarmagn fra riki til ad standa straum af pjonustunni sé o6fullnaegjandi. Anderson
(2003) bendir & ad alvarleg stada geti myndast i slikum adsteedum pegar riki og sveitarféltg
bendi & hvert annad og enginn taki &byrgd a stédunni. Einnig getur verio umtalsverdur munur
a stefnu og markmidum rikisvaldsins og peirri pjonustu sem sveitarfélog veita. Slikt matti sja i
nidurstddum rannsoknar Brennan og félaga (6birt grein, a). Starfsfolk sveitarfélaga sem reett
var vid i Noregi, Svipjod og islandi taldi rikisvaldid hafa 6raunhaefar veentingar um hvad veeri
haegt ad veita mikla pjonustu. Starfsfolk sveitarfélaga i Noregi og islandi hofdu sérstakar
ahyggjur af kostnadi vid NPA og taldi ekki vera samraemi milli peirrar stefnu sem veeri motud i

malefnum fatlads félks og fjarhagslegrar getu sveitarfélaga til ad veita pjonustu (Brennan o.fl.,
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Obirt grein, a). Eigindleg vidtol vid starfsfolk sveitarfélaga i rannsokn Félagsvisindastofnunar
Haskoéla islands og Rannsoknaseturs i fotlunarfreedum (Asdis Adalbjérg Arnalds, Gudny
Bergpodra Tryggvadottir og Hrafnhildur Sneefridar- og Gunnarsdottir, 2014) leiddu i lj6és ad
starfsfolk var almennt jakveett i gard NPA og taldi pjonustuna einstaklingsmidadri en énnur
pjonustuform. Umreaeda um fjarmagnsskort og ahyggjur af fjarhag sveitarfélaganna var hins
vegar aberandi og vidmaelendur téldu margir hverjir ad bagur fjarhagur hafi sett sveitarfélogum
akvednar skordur i samstarfsverkefninu. Ennfremur héfou vidmeelendur ahyggjur af pvi ad
samstarfsverkefnio hefdi ekki naegilegan pdlitiskan studning. Askheim (2005) bendir & ad
akvednir grundvallarpeettir hafi ahrif & notendastyringu pjonustusamninga. bPad sem mestu mali
skiptir er hversu miklu fjarmagni er varid i pjénustuna og reglur sem akvarda og afmarka pad
hvernig fjarmagnio skuli notad. Ef pjonustan fullneegir ekki pjonustupérfum notenda, dregur
pad Ur notendastyringu, og pa studlar pjénustan ekki ad sjalfstaedu lifi, likt og henni er aetlad.
Nidurstédur rannsékna gefa til kynna ad ansegja sé meiri medal notenda sem eru med fleiri
tima i pjonustu en medal peirra sem eru med faa. Samningar par sem timafjoldinn kemur til
mots vid parfir notenda auka likur a ad notendur geti nytt sveigjanleika pjénustunnar og
adlagad hana ad poérfum sinum (Askheim, 2008; Andersen o.fl., 2006 Guldvik, 2003). Askheim
og félagar (2013) telja ad ef gripid verdi til hagnytari leida til ad draga Ur kostnadi, svo sem
med pvi ad minnka muninn & milli NPA og hefébundinnar pjonustu sem veitt er & heimilum
folks, pa geti pad ordid til pess ad notendastyringin minnki med timanum.

Talsvert hefur verid reett um kostnad vegna notendastyrdrar persénulegrar adstodar og
annarra svipadra beingreidslulrraeda. Erfitt er hins vegar ad meta raunverulegan kostnad vio
pjonustulrraedid og bera saman kostnad o6likra Urraeda (Stainton, Boyce og Phillips, 2009).
Nidurstodur benda po til pess ad pjénusta i formi beinna greidsina sé jafndyr og jafnvel édyrari
en onnur pjonustulrraedi (Davey o.fl, 2007; Glendinning o.fl., 2009 og Stainton, Boyce og
Phillips, 2009). Bent hefur verid a ad kostnadur vegna NPA tengist ekki sist pvi hvort Urreedid
sé hugsad sem ny leid til ad skipuleggja og Utfeera hefdbundnari Grraedi eda hvort notendastyrd
personuleg pjonusta eigi ad fela i sér aukna pjonustu (Andersen, 2003). | sumum tilvikum hefur
notendastyrd pjonusta falid i sér aukna pjonustu vid notendur. | kénnun medal starfsfolks
félagspjonustu norsku sveitarfélaganna kom i ljos ad 70% pétttakenda toldu pjonustuna sem
notendur voru med adur en peir fengu NPA samninga ekki hafa uppfyllt pjonustuparfir peirra
(Andersen o.fl., 2006). Stainton, Boyce og Phillips (2009) tella ad i sveigjanleika
beingreidslupjonustu eda NPA felist sparnadur. Notendur nyti almennt krafta adstodarfolks vel
og finni leidir til ad spara kostnad an pess ad pad bitnadi um of & pjénustunni. i rannsokn peirra
rédu notendur til sin nagranna eda vini sem gatu komid i stuttar heimsoknir og veitt

sveigjanlega pjonustu eda med stuttum fyrirvara. Notendur gatu ennfremur snidid pjonustuna
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pannig ad hun kaemi betur til mots vid parfir peirra, minnkad vid sig tima pegar peir purftu sidur
4 pjonustu ad halda og aukid svo vid hana & alagstimum eda pegar pjonustupdrf jokst. Pessar
akvardanir toku notendur sjélfir og gatu pannig séad til pess ad petta féll vel ad daglegu lifi peirra
og studladi ad patttoku.

Davey og félagar (2007) ryndu i fjarmagn sem veitt hafdi verid i beingreidslupjonustu &
tveggja ara timabili i Englandi. Nidurstodur syndu ad hlutfallslega meira fijarmagni hafdi verio
veitt i samninga vido notendur med hreyfihdmlun en i samninga vid notendur med proska-
homlun. Jafnframt kom i ljés ad kostnadur vegna beingreidslusamninga vid notendur med
proskah6mlun var minni en kostnadur sem veittur var i hefébundnari pjénustulrraedi vid sama
hop. Hins vegar var kostnadur vegna samninga vid notendur med hreyfihdmlun meiri en kost-
nadur vegna pjonustu i hefobundnari pjénustudrreedum. b6 skal taka fram ad i pessum sam-
anburdi var ekki tekid tillit til 6likra pjonustuparfa notenda med beingreidslupjénustu annars
vegar og notenda i hefobundinni pjénustu hins vegar, tegund pjénustu og annarra patta sem
geetu haft ahrif & samanburd. bau bentu jafnframt &4 ad kostnadur vegna beingreidslupjénustu
eda NPA sé meiri i upphafi samninga, pegar notendur eru ad leera & fyrirkomulagio.

Stainton, Boyce og Phillips (2009) telja ad pegar meta & kostnad vid pjonustulirreedin
sé mikilvaegt ad taka til greina anaegju notenda med pjénustuna. Rannséknir hafi synt ad not-
endur beingreidslu- eda notendastyrdrar pjonustu eru almennt anaegdari en peir sem nyta
Onnur Urraedi, lysa aukinni stjorn a eigin lifi og sjélfsteedi, sem eru rok fyrir hagkveemni
pjéonustunnar. Glendinning og félagar (2008) unnu matsrannsékn par sem peir skodudu ahrif
notendastyrdrar pjonustu og baru saman vid hefébundnari Grraedi. Samkvaemt nidurstdédum
peirra var litill munur & kostnadi vid NPA og kostnadi vid hefdbundnari trraedi. Fram kom ad
samningar vid folk med proskahémlun hafi verid dyrastir ad medaltali en samningar vid not-
endur med gedsjukdéma odyrastir. Jafnframt kom par fram ad notendur med notendastyrda
pjénustu hafi almennt upplifad aukna stjérn yfir daglegu lifi. Notendur med gedsjukdéma lystu
auknum lifsgaedum og notendur med hreyfihdmlun voru anaegdari med pjonustuna sem peir

fengu. Eldra folk lysti hins vegar verri andlegri lidan (Glendinning o.fl., 2008).

PROUN NPA | NAGRANNALONDUM

Misjafnt er eftir Ibndum hvada notendur eiga tilkall tiil NPA og hvers konar reglur gilda um
pbjonustuna. | Danmorku hefur NPA verid hvad lengst vid lydi, eda i um aldarfjordung (Jensen,
og Evans, 2005). | byrjun tiunda aratugarins var svo byrjad ad veita NPA i Noregi (Sandg o.fl.,
2007). | Svipj6d hefur réttur notenda til pjonustu verid mikill og par hafa NPA notendur verid

umtalsvert fleiri en i Noregi og Danmorku. Ennfremur hafa notendur i Svipjod verid fidlbreyttari
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hépur, p.e. med dlikari skerdingar (Askheim, 2008; Guldvik, 2003). Notendur par hafa i
gegnum tidina fengid ad medaltali umtalsvert fleiri tima i pjénustu en notendur i Noregi
(Guldvik, 2003). I Noregi hefur hins vegar adkoma sveitarfélaga verid meiri ad pjonustunni og
akvardanir um hvort notendum bjédist pjénustulirreedio eda ekki i meira meeli verid i hondum

fagfélks innan velferdarpjonustu (Askheim, 2008).

NPA i Svipj63

Upphaf NPA i Svipjod ma rekja til arsins 1986, pegar stofnud voru samtok um sjalfsteett lif
fatlads folks par i landi (Stiftarna av independent living, STIL). Sidan pa hafa barattuhreyfingar
um sjalfsteett lif fatlads foélks verid virkar og haft umtalsverd ahrif & proun pjonustulrraedisins
(Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014; Askheim, 2005). Arid 1994 urdu pattaskil i notenda-
styrdri pjénustu i Svipjéd pegar 16g um studning og pjonustu vid fatlad félk (Lag om stéd och
service til vissa funktionshindrade, LSS) og |6g um fjarmagn til adstodar (Lag om assistanser-
sattning, LASS) komu til framkveemda. Samkvaemt pessum légum eiga eftirfarandi hopar rétt
a notendastyrori persénulegri pjonustu: folk med proskahémlun hvort sem er medfsedda
homlun eda vegna slyss eda heilaskada, folk & einhverfuréfi eda med skyldar skerdingar, folk
med hreyfihdmlun og folk med gedsjukdéma. Ekki er gerd krafa um ad notendur geti sjalfir
verkstyrt pjonustunni (Socialstyrelsen, 1997). bjénustan getur verid skipulogd af sveitarfélagi
eda med peim heetti ad einstaklingum eru fengnar greidslur og peir sja sjalfir um skipulag
hennar. Notendur geta einnig valid ad kaupa sér pjonustu utanadkomandi umsyslu- eda pjon-
ustufyrirtaekis, sem sér um skipulag pjonustunnar (Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014).

L6g um pjonustu eru tviskipt til ad adgreina pa pjonustu sem greidd er af rikinu annars
vegar og sveitarféldgum hins vegar. bjonustu & grundvelli Lag om assistansersattning (LASS)
sér saenska rikid um ad fjarmagna en notendur sem fa pjonustu & grundvelli Lag om stéd och
service til vissa funktionshindrade (LSS) fa hana greidda af sveitarfélégunum. Pessari
skiptingu er eetlad ad létta fjarhagslegri byrdi af sveitarfélogum vegna pjonustu til notenda med
hvad mestar pjonustuparfir (Askheim, 2008). | dag er pad pvi svo ad sveitarfélog sja um
kostnad upp ad 20 klukkustundum & viku en rikid fjarmagnar pjonustu sem er umfram pad
(Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014).

NPA notendur i Svipj6d, og adstandendur peirra eru almennt anaegdir med pjénustuna.
I rannsokn sem gerd var arid 2003 kom fram ad NPA notendur métu heilsu sina mun betri eftir
ad peir fengu notendastyrda persénulega adstod og toldu ad innldgnum a sjiukrahds hefdi
feekkad med tilkomu pjénustunnar (Socialstyrelsen, 2008). Arid 2008 voru rum 15 pasund
Sviar med NPA & grundvelli LASS og teep 4 pasund notendur med NPA & grundvelli LSS
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(Socialstyrelsen, 2015). Tveimur arum sidar voru rumlega 16.000 notendur med NPA a
grundvelli LASS (Forsékringskassan, 2011), en um 3.500 notendur med pjénustuna a
grundvelli LSS (Socialstyrelsen, 2015).

Fra upphafi hefur téluverdur fjéldi notenda i Svipjod falid sveitarfélogum umsyslu vegna
pjonustu sinnar. Sidastlidin ar hefur siaukinn fjoldi notenda valid ad fa slika pjénustu hja
fyrirtaekjum & almennum markadi (Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014). Arid 2010 sa
eingdngu litill hluti notenda um umsyslu og skipulag eigin pjénustu (2,5%). P4 sau sveitar-
félégin um skipulag pjénustunnar fyrir um 40% pjénustunotenda og 6nnur 40% fengu pjonustu
hja fyrirteekjum. Um 10% notenda fengu pjénustu hja samtokum um sjélfsteett lif eda
samvinnufélagi (Forsakringskassan, 2011). Kallad hefur verid eftir auknu eftirliti med gaedum
pjénustunnar, par sem pad hefur synt sig ad pjonustan sem notendur fa hja fyrirteekjum er mjog
6lik ad gaedum. | pvi sambandi méa nefna ad arid 2012 kom Gt skyrsla par sem aeetlad var ad
a milli 9 og 15% af pvi fjarmagni sem aetlad var i NPA veaeri misnotad (SOU, 2012:6).

Allt fr& pvi NPA var leidd i 16g i Svipj6d hefur kostnadur vegna pjénustunnar verid mikio
til umreedu. Kostnadur for fram ar &setlun fyrst i kringum arid 1994. | umraedu um kostnad vid
pjonustu vio fatlad folk i Svipjod hefur NPA verid borin saman vid hefdbundnari pjénustudrreedi.
I uttekt Rikisendurskodunar i Svipjod arid 2004 kom fram ad arid 2001 hafi rymi i busetudrreedi
fyrir fatlad folk (en plats i bostad med sérskild service) kostad 556 pusund saenskar kronur ad
jafnadi (11 milljonir islenskra kréna & verdlagi 2015) en heildarkostnadur vid notendastyréa
aostod hafi ad medaltali verido 860 pusund kronur (ramlega 17 milljonir islenskar). Af pessu dro
Rikisendurskodun Svipjédar pa alyktun ad notendastyrd adstod veeri alltaf dyrari fyrir
samfélagid (Riksrevisionen, 2004). Hagsmunasamtdkin JAG gagnryndu pessa Utreikninga og
toldu samanburdinn énadkveeman og villandi. Bent var & ad pjonusta i busetutrreedum veeri
mismikil og pjonustuparfir ibtia mjog olikar. | gréfum drattum maetti skipta basetudrraedum i tvo
flokka, annars vegar busetulrraedi fyrir notendur sem pyrftu mikla adstod vid daglegt lif og hins
vegar urreedi fyrir notendur sem bjuggu ad mestu leyti sjalfsteett en fengu hvatningu og radgjof.
Faum i sidarnefnda hépnum myndi bjodast notendastyrd personuleg pjénusta, heldur veeri hin
fyrst og fremst fyrir pa sem pyrftu umtalsverda adstod i daglegu lifi (JAG, 2006). | skyrslu JAG
voru ennfremur tekin deemi um kostnad vid ymis pjonustuform i ljési umfangs pjénustunnar.
Nidurstadan var su ad ekki veeri nein asteeda til pess ad aetla ad notendastyrd adstod veeri
dyrari en st adstod sem fengist & sambylum fyrir fatlad folk. | flestum deemunum veeri
notendastyrd pjonusta baedi sveigjanlegri og 6dyrari en 6nnur pjénusta sem i bodi veeri (JAG,
2006). bessi greining JAG er helsta heimildin i umfj6llun félagsmalayfirvalda i Svipjéd fra 2008,
par sem meginnidurstadan var su ad ekki veeri haegt ad draga almennar alyktanir um ad eitt

studningsform veeri dyrara eda ddyrara en annad (Socialstyrelsen, 2008).
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Kostnadur vid pjonustuna hefur pé fario langt fram Ur dsetlunum og &hyggjur hafa
vaknad um framtid NPA og annarra pjonustuulrraeda. Fra 1994 til 2010 fjélgadi peim sem hlutu
pjonustu a grundvelli LASS um 170%, Gr ramum 6 pusund i ramlega 16 pusund notendur.
Timafjoldi i samningum vid notendur jokst einnig um neerri 70%, eda Ur 9,4 timum a soélarhring
ad jafnadi i 16 tima. Heildarfjoldi tima i pjonustu, sem greiddur var a grundvelli LASS, meira
en sexfaldadist & pessu timabili (SOU, 2012). Af pessum astaedum hafa verid stofnadar nefndir
og verkefnum komid & fot til ad reyna ad draga ur kostnadi vid pjonustuna. Umraeda hefur
skapast um pad hvort takmarka eigi adgengi akvedinna hoépa fatlads félks ad pjénustunni.
Jafnframt hefur komid til tals ad takmarka adkomu fjélskyldu notenda ad pjonustunni (Askheim,
2008; Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014). Arid 2004 gaf seenska rikisendurskodunin Gt
skyrslu par sem fjallad var um préun pjénustunnar parlendis og asteedur
Gtgjaldaaukningarinnar. Helstu abendingar sem fram komu i skyrslunni voru peer ad lagarammi
og verklag i kringum pjonustulrreedid yréi ad gera skyrari. Mikilveegt veeri ad rammi i kringum
pjénustuna veeri baettur, abyrgd gerd skyrari, eftirlit med pjonustunni aukid og markhopur
pjénustunnar betur skilgreindur. Fram kom ad um 40% peirra notenda sem fengid hafa NPA &
grundvelli LASS eigi erfitt med ad skipuleggja og verkstyra pjénustunni. Til lengri tima veeri pvi
brynt ad skoda hvort og hvernig pjénustan maetir pérfum 6likra hopa fatlads félks, sér i lagi
peirra sem purfa adstod fra fjdlskyldu vid ad skipuleggja og styra pjénustunni, par sem i slikum
tilvikum geeti 6nnur tegund pjénustu betur komid til méts vid parfir notenda (Riksrevisionen,
2004). | skyrslu saensku rikisendurskodunar fra arinu 2015 var aftur fjallad um hugsanlegar
astaedur pess ad kostnadur hefur farid fram Ur dsetlunum. Par var bent & ad lagaramminn i
kringum pjénustuna veeri 6fullnaegjandi, ordalag og skilgreiningar & meginhugtékum 6ljés, sem
gerdi pad ad verkum ad mat a pjénustuporfum var 6markvisst og 6gagnseett. Onnur asteeda
var talin st ad pjonustufyrirteeki & almennum markadi hafi ad mestu verid eftirlitslaus og ad pau
hafi misnotad adsttdu sina. Ennfremur, kom fram ad sveitarféloég fyndu sig knain til ad ykja
pjonustuparfir notenda, i pvi skyni ad rikid teeki vid kosnadnum, pvi rikid ssei um ad veita
pjonustuna pegar pjonustuparfir notenda veeru komnar upp fyrir akvedio mark (Inspektionen
for Socialforsakringen, 2015:9). Adur hafdi verid azetlad ad sveitarfélog veeru ad beina & milli
13 og 18% af kostnadi til rikisins sem eetti i raun ad falla & pau sjalf (SOU, 2012:6).

Sidastlioin ar hafa reglur vegna pjonustuformsins verid hertar i Svipjod, eftirlit verio
aukid og umsoknum um NPA i auknum meeli verid hafnad (Helse- og omsorgsdepartamentet,
2011). A hverju éari fra 2009 hafa & bilinu hundrad til prja hundrud notendur verid sviptir pjon-
ustunni a peim grundvelli ad pjonustuporf peirra sé minni en 20 timar a viku. Um aldarmét var
fiorou til fimmtu hverri umsékn um notendastyrda persénulega pjonustu hafnad, en fra 2008

jokst hlutfall 6sampykktra umsokna mikid. Arid 2014 var meira en helming umsokna synjad
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(Socialstyrelsen, 2015). Brennan og félagar (6birt grein, b) benda & ad peer fimm
grundvallarparfir, sem upphaflega veittu rétt til persénulegrar adstodar, hafi verid
endurskilgreindar og prengdar i démsuppkvadningum og skyrslum fra hinu opinbera sidastlidin
ar. petta hefur prengt moguleika fatlads folks & ad fa NPA. Toluvert hefur verid tekist & um
petta, enda hafi pessar breytingar verid gerdar an samrads vid fatlad félks og samtaka fatlads
folks. Hofundar benda & ad l6gin sem pjonustan byggir & midi ad sjalfreedi og samfélags-
patttoku fatlads folks, en ad skilgreiningar hins opinbera séu prengri en lagaramminn segir til
um og vinni parmed gegn markmidum laganna. i skyrslu eftirlitsnefndar Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads folks frA 2014 (Committee on the Rights of Persons with Disabilities), par
sem fjallad var um framkveemd innleidingar samningsins i Svipj6d, lysir nefndin miklum
ahyggjum af nidurskurdi i notendastyrdri adstod par i landi og hvetur stjérnvold til ad tryggja
ad notendastyrd persénuleg pjonusta sé fullneegjandi pannig ad hun studli ad sjalfsteedi
notenda. Ennfremur leggur nefndin til ad notendastyrd pjonusta sé aukin i pvi skyni ad studla

ad auknu adgengi fatlads folks ad atvinnu (Sameinudu pjédirnar, 2014).

NPA i Danmorku

Eins og adur hefur komio fram a notendastyrd personuleg pjonusta sér lengsta sdgu Dan-
morku. Hreyfing um sjalfsteett lif fatlads folks vard til i Arésum undir lok attunda aratugar
sidustu aldar. Hugmyndirnar voru svo teknar upp af danska félagsmalaraduneytinu undir lok
niunda aratugar 20. aldar og arid 1998 var akvaedi um NPA sett i I6g um félagspjonustu
(Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014; Jensen og Evans, 2005). Nidurstédur rannsékna syna
ad NPA notendur eru langflestir ansegdir med pjénustuna og margir sja raunar ekki hvad annad
geeti komid i stad hennar par sem pjonustan auki sjélfsteedi notenda og studli ad aukinni
patttéku peirra (Jensen og Evans, 2005).

| Danmérku var fra upphafi gert rad fyrir ad notendastyrd personuleg pjénusta eetti ekki
ad kosta meira en 6nnur pjonustulrraedi (Sandg o.fl., 2007). Hamarksfjarhaedin til notenda var
b& midud vid medalkostnad af dvol & sambyli (Jensen og Evans, 2005). i l6gunum var
notendahopurinn fra upphafi fremur prongt skilgreindur. NPA notendur purftu ad geta skipulagt
pjonustuna sjalfir og s€d um umsyslu vegna hennar og jafnframt purftu notendur ad syna fram
a dkveodna virkni (e. activity level). Strangari reglur giltu pvi almennt um NPA en adra pjénustu
fyrir fatlad folk i Danmorku (Socialministeriet, 2003). Sveitarfélog hofou jafnframt umtalsvert
svigrum til ad talka lagaumgjérdina og meta hverjir aettu rétt a pjonustunni og hverjir ekki.

Framkvaemd pjonustunnar og reglur sveitarfélaga voru einnig mjog Olikar. Pjonustan var ekki
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veitt i Ollum sveitarfélogum og morg sveitarfélog voldu ad gera mjog faa NPA samninga
(Jensen og Evans, 2005; Askheim, 2002).

Prongur lagarammi og mismunandi tulkanir sveitarfélaga voru hardlega gagnryndar.
Bent var a ad ramminn gerdi NPA einungis adgengilega fyrir Gtvalinn hop félks (Jensen og
Evans, 2005; Sandg o.fl., 2007). Arid 2009 voru gerdar lagabreytingar par sem skilyrdi fyrir
pjonustu voru rymkud og vikid var fra peirri krofu ad pjonustunotendur purfi sjélfir ad geta
annast verkstjorn an adstodar. | dag gera reglur pvi rad fyrir ad notendur geti leitad til
utanadckomandi adila eda fyrirteekja, til ad sjA um skipulag pjénustunnar og radningar.
Ennfremur var vikio fra peirri reglu ad ,virk® patttaka pjonustunotanda sé forsenda NPA
pjénustu (Askheim, Bengtson og Bjelke, 2014). Enn pann dag i dag eru morg sveitarfélog med
litta reynslu af NPA samningum. Einnig hefur verid bent & ad pjonustunotendur eru enn mjog
einsleitur hépur, fyrst og fremst folk med hreyfihdmlun (Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014).

Aukning hefur verid a fjolda NPA notenda i Danmdorku. Arid 2010 nyttu rimlega 2000
Danir sér notendastyrda adstod og hafdi peim fjdlgad um nélaegt 30% milli aranna 2005 til
2006. Af peim upplysingum sem liggja fyrir er ekki ad sja ad timum & notanda hafi fjlgad. Arid
2008 var pjénustan ad jafnadi 83 timar & viku eda teepir 12 timar & dag (Socialstyrelsen og
Deloitte, 2012). | Arésum, feekkadi timum & hvern notanda um 1 & timabilinu 2007 til 2010

(Borgmesterens Afdeling, 2012).
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NPA | Noregi

Fyrstu skref i &tt ad pvi ad innleida notendastyrda persénulega adstod i Noregi voru tekin arid
1990 pegar félagsmalardduneytid veitti styrk til tilraunaverkefnis & vegum félags félks med
hreyfihdmlun. Innleiding notendastyrdrar persénulegrar adstodar var eitt af forgangsatrioum
norsku rikisstjornarinnar i adgerdaaeetlun fyrir fatlad folk i Noregi arin 1994 - 1997 og & pvi
timabili tok rikid ad veita fjarmagn til sveitarfélaga sem vildu hefja innleidingu pjénustu-
Urreedisins (Askheim, 2005; Andersen o.fl., 2006). Tilraunaverkefnid var almennt talid hafa
gengid vel. Settum markmidum var nad og synt var fram a ad pjonustan leiddi af sér aukid
sjalfstaedi notenda og beett lifsgaedi (Askheim, 1999). Akvedid var ad l6gleida pjonustuna og
gera sveitarféldg par med skyldug til ad bjéda upp & notendastyrda persénulega pjonustu. Arid
2000 var pjonustan pvi légbundin, pegar akvaedi um personulega adstod var baett vid 16g
(Askheim, 2005; Andersen, 2003). Fra pvi akvaedi um NPA var sett i 16g um félagspjénustu
hefur NPA notendum fjélgad mikid i Noregi. Arid 2002 voru notendur um 600 talsins en voru
u.p.b. 2.300 arid 2010 (Askheim o.fl., 2013).

Rannsoknir syna ad notendur i Noregi eru anaegdir med NPA. Rannsékn Pdyry (2010)
leiddi i [j6s ad naerri allir patttakendur toldu lif peirra hafa faerst til betri vegar eftir ad peir fengu
notendastyrda persénulega pjénustu og toldu pjonustuna skipta miklu mali fyrir eigin vellidan.
Jafnframt kom i ljos ad notendur téldu ad vegna pjonustutilhdgunarinnar settu peir i betri
samskiptum vid nanustu fjolskyldu og gaetu betur sinnt eigin heilsu. P4 lidi ad-standendum
peirra einnig betur en &dur (Pdyry, 2010).

I Noregi sja sveitarfélég alfarid um abyrgd og kostnad vegna pjonustu. Norska rikid
hefur po greitt sveitarfélogum fé til ad hvetja pau til ad veita NPA. Sveitarfélog hafa p6é bent a
ad sU upphaed sé litil og komi einungis ad litlu leyti til mots vid kostnad vegna pjénustunnar
(Askheim, 2008). Sveitarfélogum er skylt ad bjoda upp a NPA sem hluta af pjénustunni sem
bau veita. Arid 2013 héfdu 347 af 428 sveitafélogum i Noregi gert NPA samninga (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013). Sveitarfélog hafa eftir sem &dur arslitavald pegar kemur ad pvi
ad meta hvers konar pjonusta hentar best i hverju tilfelli (Askheim, 2008; 2003). i légum er p6
kvedid a um ad samrad skuli haft vid pjénustunotanda pegar kemur ad pvi ad finna videigandi
pjonustudrraedi og ad skodun pjonustunotanda vegi pungt. Ef pjénustunotendur eru 6sammala
arskurdi sveitarfélaga geta peir leitad til sveitarstjora (Askheim, 2005). Sveitarfélog sja
ennfremur um ad meta haefni notenda til ad sinna verkstjorn pjonustunnar. | upphaflegum
reglum um pjonustuna var gerd su krafa ad notendur geetu sjalfir annast verkstjérn. Fyrir vikio
voru lengi vel mjog fair NPA notendur i Noregi med proskahdmlun (Askheim, 2008). Arié 2006

var reglum breytt pannig ad pjonustun vard adgengileg peim sem ekki gatu einir og 6studdir
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séd um skipulag og rekstur pjénustunnar. Breytingarnar gerdu folki med proskahdémlun og
fotludum boérnum kleift ad fa NPA. Enn er folk med hreyfihdmlun pé i meirihluta peirra sem eru
med NPA (Askheim, Bengtsson og Bjelke, 2014).

I grein sinni taka Askheim og félaga (2013) fram ad takmarkad fjarmagn sveitarfélaga
hafi ahrif & pjonustuna og ad hve miklu leyti sveitarfélogum er kleift ad veita hana. A sama tima
og notendum hefur fjélgad hefur timafjoldi i samningum minnkad talsvert. Milli &ranna 2002 og
2010 jokst hlutfall pjbnustunotenda med undir 16 tima & viku ar 27% i 38%. Ennfremur lsekkadi
hlutfall notenda med 16 til 38 tima Ur 44% i 35%. P4 vakti athygli ad pad dré Ur fidlda tima i
bjonustu & sama tima og aukning vard a fjlda pjénustunotenda med proskahémlun. Arid 2010
voru pjonustunotendur med proskahdmlun med ad medaltali 47 klukkustundir & viku i NPA,
pjénustunotendur med aunninn heilaskada med ad medaltali 43 klukkustundir & viku, en
pjénustunotendur med hreyfihdmlun og notendur med skerta skynjun voru med ad medaltali
34 og 35 tima & viku (Askheim o.fl. 2013). Samkvaemt samantekt fra niu sveitarfélogum i
Noregi arid 2011 var timafjoldi pjonustusamninga ad medaltali 39 timar a viku i notendastyrdri
pjénustu, auk 7 tima i vidbotarpjonustu, sem gera 5%-6Y% tima i pjonustu & dag
(Helsedirektoratet, 2011).

ULOBA eru samtok um sjalfsteett lif sem stofnud voru i Noregi arid 1991. Samkveemt
Guldvik (2003) var um fjordungur NPA notenda med pjénustu sina hja samvinnufélaginu &rid
2002. Flestir notendur i Noregi fela hins vegar sveitarfélagi sinu umsyslu og radningar vegna
pjéonustusamninga sinna og einungis litill hluti notenda sér sjalfur um umsyslu (Askheim o.fl.,
2013).

Notendastyrd personuleg adstod i Noregi er alla jafna talin kosta meira en 6nnur hefo-
bundnari pjonustudrraedi. Samkveemt ofangreindrar Uttektar niu sveitarfélaga fra arinu 2011,
kostar notendastyrd pjonusta meira en helmingi meira en pjénusta sem veitt er i ibtdum med
solarhringspjénustu, 6hado pvi hvad peir sem njéta pjonustunnar purfa mikla adstod
(Helsedirektoratet, 2011).

NPA i Bretlandi

Arid 1988 stofnadi raduneyti félagsmala i Bretlandi sjod (Indipendent-living-fund, ILF) sem
aetlad var ad gera fotludu folki, med umtalsverdar pjonustuparfir, kleift ad f& beingreidslur til ad
rada sér adstod. bad var ekki sist fyrir tilstudlan fatlads folk og samtaka fatlads folks, sem gerdi
krofu um aukid vald yfir eigin pjonustu, ad sjodurinn vard til (Glendinning o.fl., 2008) Eftirspurn

for po fljétt fram Gr frambodi og arid 1993 voru stofnadir tveir sjodir sem komu i stad ILF. A
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sama tima voru settar hdmlur a pjonustuna i formi leegri fjarupphaedar til notenda og pess hve
mikla stjérn notendur héféu yfir pjonustunni (Askheim, 2005).

L6g um beingreidslur (Community Care (Direct Payments) Act) voru sampykkt arid
1997, en pau veittu sveitarfélogum heimildir til ad greida fullordnu fotludu folki fé til kaupa a
aostod. Tekido var fram ad Gtgjold sveitarfélaga vegna pessa skyldu ekki vera meiri en pad
kostadi ad veita onnur pjonustulrraedi (Glasby og Littlechild, 2002). Sidar voru l6gin rymkud
og notendum eldri en 65 4ra ad aldri, notendum 16 til 18 ara og einstaklingum sem baru abyrgd
a umonnun fatladra barna, gert kleift ad saekja um beingreidslur fr4 sveitarfélagi (Stainton,
Boyce og Phillips, 2009). Fra pvi l6g um heilsu- og félagspjonustu (Health and Social Care Act)
voru sampykkt arid 2000 eru sveitarfélog skuldbundin til ad veita beingreidslu til pjénustu-
notenda sem pess 6ska, sé folk feert um ad annast fjarhagslega umsyslu. bjénustunotendum
med beingreidslusamninga hefur fjdlgad mikio fra arinu 2000. Mest er fjdlgunin i hépi foreldra
fatladra barna og fjoldi notenda med proskahdmlun tvofaldadist milli aranna 2001 og 2002 &
sama tima og hlufall notenda med hreyfihdmlun jokst um 30% (Askheim, 2005).

Kostnadur vid pad ad greida notendum til ad annast sjalfir pjdbnustuna hefur verid til
umraedu i Bretlandi sem og annars stadar. Arid 2009 birtu Stainton, Boyce og Phillips
nidurstédur a athugunum sinum & ahrifum beingreidslna i tveimur sveitarfélogum i Wales.
Nidurstodur peirra benda til pess ad beingreidslur séu ymist 6dyrari eda alika dyrar og édnnur
pjonusta. Peir bentu & ad par sem notendur med beingreidslur veeru greinilega anaegdari en
adrir pjonustunotendur veeri 6haett ad draga pa alyktun ad frd sjonarmidi kostnadar- og
nytjagreiningar veeru beingreidslur skref i rétta att (Stainton, Boyce og Phillips, 2009).

Arid 2005 var sveitarfélogum & Englandi bodid ad taka patt i tilraunarverkefni um not-
endastyrda personulega pjénustu (e. individual budgets) sem gerdi notendum Kleift ad leggja
fjarmagn af mismunandi svidum (s.s. fjarmagn til pjonustu, hisnaedis eda taekjakaupa) saman
i einn pott sem peim var frjalst ad nota i samraemi vid eigin parfir og éskir. Verkefnid var préad
vegna pess ad folk hafdi lyst yfir ahyggjum af pvi ad beingreidslur veeru litid nyttar af &kvednum
hépum, svo sem eldra folki og folki med gedsjukdéma. Verkefnid baud upp a aukinn valkost
fyrir pa sem vildu ekki sjalfir annast umsyslu beingreidslusamninga. Auk pess ad geta notad
Urraedid til ad greida sjalfir fyrir adstod baud Urreedid pvi upp a ad notendur nyttu fiarmagnid til
ad greida utanadkomandi adila fyrir ad sja um skipulag pjonustunnar. Pjonustan var pvi hugsud
sem leid til ad auka moguleika folks & ad hafa val og stjérn & eigin lifi. A timabilinu 2005 til
2007 var framkvaemt mat & tilraunaverkefninu. Gerd var kénnun medal 2.500 notenda og nadi
matid einnig til samanburdarhdps folks sem nytti 6nnur pjonustutrreedi. Nidurstodur leiddu i
lis ad prir fjoréu peirra sem fengu notendastyrda personulega pjonustu voru anaegdir med

pjénustufyrirkomulagid. Teepur helmingur ték undir pa fullyrdingu ad notendastyrd adstod hefdi
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gjorbreytt hugmyndum peirra um hverju haegt veeri ad na fram i lifinu. Nidurstédur syndu
ennfremur ad notendur voru mun liklegri til ad telja sig hafa stjorn a lifi sinu en notendur i
samanburdarhopnum. A hinn béginn kom notendastyrd personuleg pjonusta heldur verr Gt en
onnur Urreedi a sumum félagslegum atrioum og pegar patttakendur voru bednir ad meta
lifsgaedi sin var atkoman svipud hja badum hépum. Reiknud voru atgjéld og kostnadur vegna
pjonustunnar utfra upplysingum um 250 notendur Ur hvorum hopi. Pegar félagsleg utgjold voru
metin munadi litlu & kostnadi vid notendastyrda pjonustu og oOnnur pjénustulrraedi.
Notendastyrd pjénusta kostadi 279 pund ad jafnadi a viku (ramar 70 pasund islenskar krénur
a verdlagi 2015 ef reiknad er med breskri verdbdlgu og i islenskar kronur med kaupmattarjafn-
vaegisgengi) en 6nnur Urraedi 296 pund (teepar 75 pusund islenskar krénur). Miklu munadi a
kostnadi vid pjonustu til dlikra hopa. Odyrust var notendastyrd persénuleg pjénusta vid not-
endur med gedsjukdoma, en dyrust hjd notendum med proskahdmlun. Heilbrigdiskostnadur
NPA notenda var heldur meiri en notenda i samanburdarhépi, eda 83 pund & viku (21 pusund

islenskar krénur) a méti 59 (15 pusund islenskum) (Glendinning o.fl., 2008).

NPA A ISLANDI

Mannréttindasattmali Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks a ad tryggja ad allir hafi
soému réttindi og teekifeeri og koma i veg fyrir ad folki sé mismunad. islendingar skrifudu undir
sattmalann arid 2007 og hafa skuldbundid sig til ad innleida hann. Krafan er su ad umhverfid
og samfélagid komi til mots vid mannlegan margbreytileika og Olikar parfir samfélagspegna. i
19. grein samningsins er tekid fram ad fatlad folk skuli lifa edlilegu lifi, an adgreiningar. Fél-
agasamtok fatlads félks hafa bent & ad til ad uppfylla petta akvaedi purfi ad veita pjonustu sem
byggir & hugmyndafreedi um sjalfsteett lif. [ tillogum nefndar um fullgildingu Samnings Sam-
einudu pjédanna um réttindi fatlads félks var lagt til ad til pess ad unnt veeri ad uppfylla akvaedi
19. greinar samningsins veeri naudsynlegt ad logfesta notendastyrda pjonustu og ad slikt val
skyldi standa Ollu fétludu folki til boda i sidasta lagi arin 2015 til 2020 (Félags- og
tryggingamalaraduneyti, 2008). bjonusta vid fatlad folk & islandi byggir & 16gum um malefni
fatlads folks nr. 29/1992. Markmid laganna er ad tryggja fotluou folki jafnrétti og sambeerileg
lifskjor vio adra pjodfélagspegna og skapa pvi skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Pings-
alyktunartillaga um innleidingu & notendastyrdri persoénulegri adstod var sampykkt samhljéda
a Alpingi 8. juni 2010. | henni kom fram alyktun Alpingis pess efnis ad ,fela félags- og trygginga-
maélaradherra ad koma & fot notendastyrdri personulegri adstod vid fatlad folk & islandi med
pad ad markmidi ad fatlad félk geti almennt notid sjalfstaedis i lifi sinu til jafns vid ofatlad folk*
(Pingskjal nr. 641/2009-2010. Tillaga til pingsalyktunar).

22



% o AT, -
E HASKOLI ISLANDS :‘_aﬁ"»'f; HASKOLI I[SLANDS

Y+  FELAGSVISINDASTOFNUN 3, ;1& £ RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
/915 Py 3\\\0 Jfb;;-ﬁﬁi.‘el

Rannsoknir & vidhorfum og reynslu NPA notenda & Islandi

Félagsvisindastofnun Haskodla islands og Rannséknasetur i fotlunarfreedum hafa kannad
ahuga peirra sem nyta pjonustu fyrir fatlad folk & NPA pjonustu. Arin 2010 og 2014 gerdu
pessar stofnanir kannanir medal pjénustunotenda til ad meta avinning af yfirfeerslu pjonustu
vid fatlad folk fra riki til sveitarfélaga. I fyrri kénnuninni voru pjonustunotendur spurdir hvort peir
hefdu dhuga a ad fa notendastyrda personulega adstod i meira meeli en peir fengu. Um 59%
fullordinna patttakenda voru ahugasamir um notendastyrda persénulega adstod og var ahug-
inn mestur medal svarenda med hreyfihdmlun. Medal foreldra fatladra barna var ahuginn enn
meiri, eda 79%. | kénnuninni &rid 2014 voru pjonustunotendur spurdir hvort peir hefdu ahuga
a ad fa notendastyrda persénulega adstod ef hun veeri i bodi. Helmingur fullordinna
pjénustunotenda haféi ahuga & pvi og sémuleidis hafdi helmingur forradamanna barna undir
18 é&ra aldri ahuga ad barnid fengi NPA. Athygli vakti ad fullorénir pjénustunotendur med
gedrdskun voru Oliklegri til ad hafa ahuga a NPA en pjénustunotendur med annars konar
skerdingar (eda 35% & moti 50-59%) (Audur Magndis Leiknisdéttir o.fl., 2011; Asdis Adalbjorg
Arnalds o.fl., 2014).

Litid er til af rannséknum um vidhorf og reynslu fatlads félks & islandi af NPA. b6 hafa
Vilborg J6hannsdottir, Freyja Haraldsdéttir og Rannveig Traustadottur (2009) ritad um stédu
notendastyrdar personulegar adstodar a islandi par sem byggt er & eigindlegum vidtolum vid
fatlad folk. I vidtdlunum var pvi lyst hvernig folk taldi pjonustu vié fatlad folk & islandi vera
stofnanalega og einkennast af forraedishyggju og laeknisfreedilegri syn a fétlun. Notendur héféu
almennt litid val um hvada pjénustu peir nyttu, purftu ad adlaga sig ad pjénustunni sem peir
fengu og jafnvel ad piggja Urreedi sem ekki hentudu peim. Vidmeelendur téldu starfsfolk
pjonustukerfisins skorta pekkingu & réttindum fatlads folks og & hugmyndafraedinni sem peim
baeri ad starfa eftir. [ vidtolum var pvi jafnframt lyst hvernig pad jok sjalfsteedi og frelsi notenda
ad geta stjérnad pjénustunni sjalft. Raett var vio notendur med beingreidslusamninga, sem lyst
hefur verio sem forverum NPA samninga. Notendur lystu pvi ad samskipti peirra vid
fjolskyldumedlimi og vini breyttust og urdu betri par sem peir purftu sidur ad bidja um adstod.
Beingreidslunotendur ségdust pd hafa purft ad berjast fyrir pvi ad fa neegjanlegt fjarmagn og
ad samningarnir hafi i sumum tilvikum verid i littu samraemi vid pjonustuparfir. Pa ségou peir
skorta studning og leidsdgn vid pad hvernig peir eettu ad reka pjonustuna (Vilborg
Jéhannsdattir, Freyja Haraldsdéttir og Rannveig Traustadottir, 2009).

I grein peirra Vilborgar J6hannsdéttur og Freyju Haraldsdottur (2010) er einnig fiallad
um reynslu folks af beingreidslusamningum sem gerdir voru & milli pjénustunotenda og

sveedisskrifstofa. Viomaelendur reeddu upplifun sina af 6drum pjonustulrreedum og lystu pvi

23



S5 Zn ARRH g,
- z z 1_‘-. i "l - " P
~Ngvz HASKOLI ISLANDS 3 "clm HASKOLI ISLANDS
§ FELAGSVISINDASTOFNUN 3,7 ,, .5 RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
) O B e
IS ®3% st

ad par sem pjonusta hafi verid litil hafi peir purft umtalsverda adstod fra fjolskyldum og vinum
og upplifdu margir sig sem byrdi. Notendur sem fengid hofou beingreidslusamninga lystu
ennfremur kvida og 66ryggi vegna samninga sinna. Timafjéldi i samningum hafdi i sumum
tilvikum verid skertur vido endurnyjun samninga og vidmeelendur fundu sig i stddugri barattu
fyrir aukinni pjonustu. Fjarmagnid sem notendur fengu til ad skipuleggja pjonustuna neegdi ekki
til pess ad peir geetu lifad sjalfstaedu lifi (Vilborg J6hannsdaéttir og Freyja Haraldsdottir, 2010).

I rannsékn Félagsvisindastofnunar sem unnin var fyrir Oryrkjabandalagi® voru m.a.
tekin viotdl vid pjénustunotendur og reett um vidhorf peirra til NPA. Langflestir vidmaelendur
voru jakvaedir gagnvart pjonustuforminu og vidmeaelendur med NPA samninga tdldu pjonustuna
studla ad auknu sjalfstaedi og lystu pvi ad peir gaetu nd stundad ndm og atvinnu sem peir hefdéu
ekki getad med hefdbundnari pjonustutrreedum (Asdis Adalbjorg Arnalds, Gudny Bergpéra
Tryggvadéttir og Hrafnhildur Sneefridar- og Gunnarsdottir, 2013).

Sveitarféldg sem toku patt i samstarfsverkefni um NPA

Sveitarfélogin sem hafa tekid patt i samstarfsverkefni um NPA eru Reykjavik, Gardarbeer,
Hafnarfjérour, Képavogur, Mosfellsbeer, Nordurland vestra, Sudurland, Austurland, Vesturland
og Vestmannaeyjar. Ljést er ad i grunnin hafa NPA samningar verid gerdir med sambaerilegum
haetti hja sveitarfélégunum, enda eru reglur sveitarfélaga grundadar i Handbdék um NPA
(Velferdarrdduneyti, 2012b) og leidbeinandi reglum fyrir sveitarféldog um innleidingu
notendastyrdrar persénulegrar adstodar (Velferdarraduneyti, 2012a) auk pess sem
sveitarféldgin hafa studst vid eydubl6d og samningsdrég og 6énnur skjél sem eru adgengileg a
heimasidu velferdarraduneytisins. Ohzett er p6 ad segja ad pjonustulrraedid hafi proast med
oOlikum heetti og t.d. foru sveitarfélogin 6likar leidir vid ad nalgast patttakendur i verkefnid. bessi
munur raedst af vidteknu vinnulagi hja hverju pjonustusveedi og pjonustmidstdd fyrir sig, af
ffarmagni sem sveitarfélagid adkvad ad uthluta i samstarfsverkefnid og peim reglum sem
sveitarfélogin settu sér. Eins og sja ma i téflu 1, eru samningar mismargir eftir pvi hvada
sveitarfélag & i hlut og einnig er téluverdur munur a steerd samninga eftir sveitarfélogum. par
sést ad steerstu samningarnir voru ad medaltali i Reykjavik, par sem medalfjoldi tima i NPA
var 502 timar & manudi. Til samanburdar voru NPA notendur & landsbyggdinni ad medaltali
med a 205 tima & manudi i NPA. Hlutfall notenda undir 18 ara aldri var aftur & moéti heest &
landsbyggadinni (28%).

Tafla 1. Fjoldi og steerd samninga i sveitarféldgum sem toku patt i samstarfsverkefninu
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Hlutlall  Medalfiéldi Spdnn
Fjoldi Fioldi Fioldi Hlutfall Medal- notendaundir  tmaa timafidlda &
samninga kvenna karla kvenna aldur 18 ara manudi manudi
Reykjav ik 13 5 8 38% 29 15% 502 86-731
Héfudborgarsveedi utan Reykjav ikur 2 1 11 50% 29 14% 323 47-730
Landsby ggo 18 7 11 39% 28 28% 205 43730
Alls 53 23 30 43% 29,0 19% 327 43-730

Fyrsta Gtgafa Handbokar um NPA var gefin Gt af verkefnastjorn pann 10. febrdar 2012. | hand-
bokinni eru upplysingar fyrir notendur, rikisstofnanir og pjénustuveitendur, um samstarfs-
verkefnid og lykilatridi er varda framkveemd pjénustunnar. Handbokinni var setlad ad vera
rammi utan um samstarfsverkefnid og sa grundvoéllur sem reglur sveitarfélaganna skyldu
byggja a (Velferdarraduneyti, 2012b). Leidbeinandi reglur voru gefnar Ut i juni 2012 med nanari
Utfeerslu & innleidingu notendastyrdrar personulegrar adstodar fyrir sveitarfélog (Velferdar-
raduneyti, 2012a). | naestu koéflum verdur rynt i élikar reglur sveitarfélaga og akveedi skodud i

ljiési umfjollunar i Handbok um NPA og leidbeinandi reglum.

Hverjir eiga rétt & NPA?

I Handbok um NPA (Velferdarraduneytid, 2012b) er tekid fram ad allir sem falla undir
I6g um malefni fatlads félks geti s6tt um NPA, en forsjaradilar pjénustunotenda undir 18 ara
aldri verda ad saekja um NPA fyrir peirra hond. Visad er til pess ad um fjdlbreyttan hép notenda
sé ad reeda og tekio fram ad sveitarfélog skuli vera opin fyrir pvi ad notendur kunna ad hafa
misjafnar adferdir til pess ad annast verkstjornarhlutverk sitt. Hvergi er i handbdkinni minnst &
rétt sveitarfélaga til ad afmarka pjénustuna vid akvedinn hép notenda. Hins vegar er visad i
16g um malefni fatlads félks (nr. 59/1992) par sem fram kemur ad gaeta skuli jafnraedis vid mat
& pvi hvada hopi fatlads folks skuli bodin pjénusta. i leidbeinandi reglum fyrir sveitarfélég um
innleidingu notendastyrdrar personulegrar adstodar er umfjollun um rétt notenda til pjon-
ustunnar oljésari og virdast reglurnar veita sveitarfélogum umtalsvert svigrum til ad afmarka
pjénustuna. Par kemur ennfremur fram ad sveitarfélog geti fylgt ,tilteknum aherslum®“ sem séu
tilgreindar i reglum peirra og forgangsradad umsoknum a grundvelli ,malefnalegra sjonarmida“
(Velferdarraduneyti, 2012a).

I reglum sveitarfélaganna um notendastyrda personulega adstod er fjallad um for-
sendur sem notendur purfa ad uppfylla til ad geta soétt um pjonustuna. Lykilforsenda i 6llum
reglum er st ad notendur eigi [6gheimili & pjonustusveedinu og jafnframt rétt & pjonustu veittri
a grundvelli laga um malefni fatlads folks (59/1992). | reglum eins sveitarfélags kemur fram ad
umseekjendur purfi ad hafa att I6gheimili i sveitarfélaginu i sex manudi adur en sott er um

bjonustuna, en slikt akvaedi er ekki ad finna i reglum annarra sveitarfélaga. | reglum um
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helmings sveitarfélaga er tilgreint ad umsaekjendur skuli vera & aldrinum 18 - 67 ara og
samkvaemt pvi geta foreldrar barna ekki so6tt um pjénustuformid hjd umreeddum sveitar-
félogum. I reglum eins sveitarfélags er sérstaklega tekid fram ad umsaekjendur megi vera yfir
67 &ra, séu peir ad nyta pjénustu a grundvelli laga 59/1992 eda laga um félagspjonustu.

Réttur & grundvelli studningsparfa
I reglum flestra sveitarfélaga kemur fram ad umseekjendur purfi ad bua i sjalfsteedri busetu eda
a einkaheimili til ad geta sott um pjonustu, en ekki i sérteeku hlsneaedisurraedi eda solarhrings-
blasetulrraedi. bannig er notendum sem bla 4 sambylum eda annars konar busetulrrasedum
ekki gert kleift ad saekja um pjonustuna. | reglum eins sveitarfélags kemur fram ad
umsaekjendur geti buid i sérteeku busetulrraedi ef stefnt er ad flutningi viokomandi. Hja po6-
nokkrum sveitarfélogum kveda reglur & um ad umsaekjendur purfi ad vera med akvedna
lagmarkspjonustuporf til ad geta sott um NPA. Hja um helmingi sveitarfélaga er sa lagmarks-
timafjoldi 20 timar manudi en i einu sveitarfélagi er pad 40 timar & manudi. | reglum eins
sveitarfélags er lagmarkstimafjoldi ekki tilgreindur en tekid fram ad umsaekjendur purfi ad hafa
miklar eda éhefédbundnar pjonustuparfir.

Réttur & grundvelli feerni til ad sjd um verkstjorn og skipulag vegna pjénustunnar
[ logum um malefni fatlads félks (nr.59/1992) er fjallad litillega um Gtfaerslu NPA. bar er tilgreint
ad han skuli skipulvgd & forsendum notenda og undir verkstjorn peirra. | handbokinni
(Velferoarraduneyti, 2012b) er itarlegri umfjollun. bPar kemur fram ad notandinn sé avallt
verkstjérnandi og ad vid undirbining og framkveemd pjénustunnar skuli pad vera markmio ad
fatlad folk styri lifi sinu sjalft og taki akvardanir i daglegui lifi. Verkstjérnarhlutverkid felur par af
leidandi i sér ad notandinn akvedi sjalfur hvad hann vill gera & degi hverjum og hvernig nyta
skuli adstodarfolkio. bratt fyrir pessa meginreglu um ad notendur séu sjélfir i hlutverki verk-
stjora er gert rad fyrir ad notendur geti purft adstod vid ad sinna verkstjérnarhlutverki og taka
akvardanir um [if sitt (Velferdarraduneyti, 2012b). Af peim sékum beindi verkefnisstjornin pvi
til sveitarfélaga ad pau leitist vid ad tulka heefni folks til ad taka dkvardanir i daglegu lifi med
vidum haetti, pegar akvedio er hvort bjoda skuli viskomandi upp & NPA. bannig gerir handbdkin
rad fyrir ad ekki geti allir annast verkstjorn sjalfir og ad sumir purfi & studningi ad halda ,til ad
koma vilja sinum & framfaeri“ (Velferdarraduneytid, 2012b, bls. 10). i handbdkinni er auk pess
tekio fram ad i peim tilvikum par sem notendur kunni ad purfa adstod sérfraedinga eda fagfolks
til ad lifa sjélfstaedu lifi sé sveitarfélogum heimilt ad baeta fjarhaed vido samninginn til ad koma
til moéts vid aukinn kostnad sem slik sérfreediadstod kann ad uUtheimta (Velferdarrdduneyti,

2012b). i lok 1. greinar leidbeinandi reglna er sémuleidis vikid ad mogulegri porf notenda fyrir
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sérstakan studning til ad starfreekja verkstjérnarhlutverkio, en par er pé hvorki ad finna
upplysingar um heimildir sveitarfélaga til ad koma til mots vid parfir notenda med fjarveitingum
né fjallad um adrar leidir til ad studla ad studningi vid verkstjornarhlutverk notenda
(Velferdarraduneyti, 2012a).

I reglum flestra sveitarfélaga er visad til faerni pjonustunotenda med einhverjum haetti.
pa er gjarnan fjallad um faerni sem sveitarfélog skilgreina sem forsendu fyrir pvi ad notendur
geti styrt pjébnustunni og hafa purfi til hlidsjénar vid mat & umsokn. bPa kemur i sumum reglum
fram ad umseaekjandi skuli vera feer um ad annast verkstjorn, taka akvardanir og skyra fra
l6ngunum sinum. [ reglum fjdgurra sveitarfélaga er visad i porf notenda til adstodar vid
verkstjorn med einhverjum haetti. P4 kemur fram i reglum eins sveitarfélags ad pad skuli
skilgreint i samningi vid umsaekjanda, purfi hann adstod vid ad koma poérfum a framfaeri. Jafn-
framt, ad meti sérfreedingur umsaekjanda ekki feeran um ad sja um umsyslu megi sveitarfélag
gera pad ad skilyrdi ad adrir sjai um umsysluna, svo sem adstandendur eda umsysluadili. |
6drum reglum er p6 ekki eins ljost hvada ahrif faerniskerdingar geti haft & moguleika notenda
til ad fa NPA samning. | reglum ponokkurra sveitarfélaga kemur fram ad vid mat & umsékn séu
hafdar til hliosjonar 6skir, adsteedur, geta og faerni an pess ad fjallad sé um hvernig tekid sé
tillit til pessara patta. | reglum einungis priggja sveitarfélaga er visad i kostnad vid
sérfraediadstod sem kvedid er & um i Handbdk um NPA sem notendur geta sétt um purfi peir
adstodarverkstjorn eda sérfreediadstod til ad lifa sjalfstaedu lifi. | tveimur peirra er tekid fram ad
i peim tilvikum par sem notendur fa fjarheed vegna kostnadar vegna sérfreediadstodar skuli

gert samkomulag sem kvedur & um tiltekna upphaed en ekki fidlda vinnustunda.

Hvad er umsysla?
I Handbok um NPA og leidbeinandi reglum er fjallad um umsyslu og um olikar leidir sem
notendur geta farid vid ad sinna umsyslu vegna pjonustunnar. Bent er a ad notendur geti valid
a milli pess ad gera einstaklingssamning vid sveitarfélagio, og sja pa sjalfir um umsyslu, eda
radio sjalfsteedan adila til pess ad annast umsyslu. Einnig er vikid ad pvi i hverju umsysila felst.
i Handbdok um NPA kemur fram ad umsysla feli i sér bokhald, ad finna starfsfélk og greida laun,
borga tryggingar og Utvega afleysingar auk freedslu til adstodarfolks og notenda svo eitthvad
sé nefnt (Velferdarraduneyti. 2012b). Samkvaemt leidbeinandi reglum na laun til umsysluadila
yfir rddningu adstodarfolks, pjalfunarkostnad og freedslu, vinnu vid skipulag og framkveemd
NPA, handleidslu adstodarmanna o0og umsyslu med vidveru adstodarfolks
(Velferdarraduneytio, 2012a).

i reglum sveitarfélaganna er sémuleidis fjallad um oélikar leidir sem notendur geta vali®

um, p.e. ad sja sjalfir um umsyslu eda fa sjalfsteedan adila til ad annast hana. | reglum fimm
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sveitarfélaga er pad tilgreint hvad heyri undir umsyslukostnad. Upptalningin er ekki alveg su
sama hja sveitarfélogunum fimm en felur m.a. i sér kostnad vid ad auglysa og finna starfsfolk,
Utvega afleysingar, greida laun, vinna ad skipulagi vegna adstodar, borga tryggingar, gera
vinnuuppgjor, halda békhald og gera arsuppgjor. | 6llum pessum skjélum er umsysla pvi
skilgreind med fremur breidum heetti og getur pvi nad yfir peetti sem eru taldir til &byrgdar
verkstjornanda eda adstodarverkstjérnanda. Hvergi er po fjallad um umsysluadila sem taka ad
sér pjonustuna fyrir umraeddan umsyslukostnad og virdist umfjéllunin vera 6haod pvi hvort slikur

studningur sé raunverulega i bodi fyrir notendur eda ekki.

Adkoma adstandenda

I Handbok um NPA er vikid ad peim moguleika ad adstandendur sinni verkstjornarhlutverki ad
einhverju leyti. bar kemur fram ad sveitarfélog purfi ad vera opin fyrir pvi ad sumir notendur
burfi adstod adstandenda vid ad koma vilja sinum & framfzaeri og vera verkstjornendur. A 68rum
stad er & hinn bdginn aréttad ad sveitarfélog skuli setja fyrirvara vid pvi ad nanir aettingjar séu
radnir adstodarmenn, og séu peir radnir purfi sveitarfélog ad ganga ur skugga um ad radningin
sé med sampykki notanda (Velferdarraduneyti, 2012b). | 10. gr. leidbeinandi regina
(Velferdarraduneyti, 2012a) er visad i handbdkina par sem ofangreindur fyrirvari & raddningu
naninna aettingja er settur. [ slikum tilvikum skuli sveitarfélag ganga Gr skugga um ad notandi
hafi sampykkt radninguna. Einnig kemur fram ad ef ad sveitarfélag telji ad radning sé
,vandkveedum bundin pratt fyrir sampykki notanda“ geti sveitarfélagio fario fram & ad notandi
leiti annarra rddningakosta.

I reglum allra sveitarfélaga er ad finna akvaedi sem takmarka adkomu adstandenda. |
flestum tilvikum kemur fram ad ekki sé gert rad fyrir radningum maka eda nains aettingja og hja
sumum sveitarfélogum er slik radning éheimil. [ langflestum tilvikum er p6 tekid fram ad gerdar
séu undantekningar fra pessu. b6 er ad finna akvaedi i reglum eins sveitarfélags ad notendum
sé ekki heimilt ad r4da til sin maka, sambylisadila eda aettingja, an pess ad undantekningar

séu tilgreindar.

Freedsla og rdogjof
I Handbok um NPA er fiallad um radgjof til beedi adstodarfolks og starfsfolks sveitarfélaga.
Tekid er fram ad verkefnisstjorn um NPA muni sj4 til pess, i samvinnu vid adra adila, ad
notendum, adstodafélki og starfsfolki sveitarfélaga verdi bodid upp & ndmskeid um skyldur og
réttindi. I pvi sambandi er bent & hve mikilvaegt pad sé ad freeda starfsfolk sveitarfélaga um
inntak og framkveemd NPA.

I reglum sveitarfélaga er neerri hvergi fiallad um abyrgd sveitarfélaga & studningi eda

fraedslu til notenda. | reglum kemur p6 fram ad mikilvaegt sé ad notendur hafi greidan adgang
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ad utanadkomandi adstod og radgjof i matsferlinu. | reglum eins sveitarfélags er fjallad um
leidbeiningarskyldu starfsmanna félagspjonustunnar og par kemur fram ad starfsfélk skuli veita
umseekendum adstod vio umsoknir um NPA og jafnframt vid framkvaemd pjonustunnar eftir pvi
sem unnt er. | reglum er sjaldan vikid ad fraedslu til adstodarfolks, nema i reglum tveggja
sveitarfélaga par sem fjallad er um greidslur. bar er gert rad fyrir ad umsyslukostnadur nai m.a.
yfir pjalfunarkostnad og fraedslu til notenda og adstodarfolks.

29



é\“‘ "/\’ RPNy,
, z s = e ; £ g
N4z HASKOLIISLANDS ?ﬁ{»‘fm HASKOLI I[SLANDS
B § FELAGSVISINDASTOFNUN 3 ;151 £ RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
)/915 Py 3\\\0 Jfb;;-ﬁﬁi.‘el

Ahlstrom, G. og Wadensten, B. (2011). Family members” experiences of personal assistance
given to a relative with disabilities. Health and Social Case in the Community, 19 (6),
645-652.

Andersen, J. (2003). Personal assistance as a strategic game between state and
municipalities in Norway. Scandinavian Journal of Disability Research, 5 (2), 140-159.

Andersen, J., Askheim, O. P., Begg, I. S. og Guldvik, I. (2006). Brukerstyrt personlig
assistanse: Kunnskap og praksis. Oslé: Gyldendal Akademisk.

Andersen, J., Hugemark, A. og Bjelke, B. R. (2014). The market of personal assistance in
Scandinavia: Hybridization and provider efforts to achieve legitimacy and costomers.
Scandinavian Journal of Disability Research, 16, 34-47.

Askheim, O. P. (1999). Personal assisstance for disabled people: The Norwegian
experience. International Journal of Social Welfare, 8 (2), 111-120.

Askheim, O. P. (2001). Nar styringsevnen er begrenset. Brukerstyrt personlig assistanse og
utviklingshemmede. Forskningsrapport nr. 87/2001. Lillehammer: Hagskolen i
Lilehammer.

Askheim, O. P. (2002). Personlig assistanse for funksjonshemmede — en nyskapning i den
nordiske velferdsstaten. Tidsskrift for Velferdsforskning 5 (1), 2-14.

Askheim, O. P. (2003). Personal assistance for people with intellectual impairments:
Experiences and dilemmas. Disability and Society, 18 (3), 325 - 339.

Askheim, O. P. (2005). Personal assistance — direct payments or alternative public service.
Does it matter for the promotion of user control? Disability and society, 20, 247-260.

Askheim, O. P. (2008). Personal Assistance in Sweden and Norway: From difference to
convergence? Scandinavian Journal of Disability Research, 10 (3), 179-190.

Askheim, O. P., Andersen, J., Guldvik, I. og Johansen, V. (2013). Personal assistance: What
happens to the arrangement when the number of users increases and new user groups
are included? Disability and Society, 28 (3), 353-366.

Askheim, O. P., Bengtsson, H., og Bjelke, B. R. (2014). Personal assistance in a
Scandinavian context: Similarities, differences and developmental traits. Scandinavian
Journal of Disability Research, 16 (1), 1-18.

Audur Magndis Leiknisdottir, Gudbjorg Andrea Jénsdottir, Ingibjorg Lilja Omarsdattir,
Jarprudur bPérhallsdéttir, Rannveig Traustadéttir og Vala Jonsdattir. (2011). Flutningur
Pjonustu vid fatlad folk fra riki til sveitarfélaga — kortlagning & stddu pjénustunnar fyrir
flutning. Reykjavik: Félagsvisindastofnun Hi.

Asdis Adalbjorg Arnalds, Gudny Bergpéra Tryggvadéttir og Hrafnhildur Snzefridar- og
Gunnarsdottir. (2013). Fatlad folk og dryrkjar sem ibdar sveitarfélaga. Reykjavik:
Félagsvisindastofnun HI og Rannséknasetur i fotlunarfreedum.

30



)’ ol SRS i".q

> . P p & *l . . ;
5z HASKOLI iSLANDS 3 "clm HASKOLI ISLANDS

§ FELAGSVISINDASTOFNUN 3,7 ,, .5 RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
74 © g T B
Vse3¥ B o3

Asdis Adalbjorg Arnalds, Gudbjorg Andrea Jonsdottir, Gudny Bergpora Tryggvadottir, Heidur
Hrund Jonsdéttir og Hrafnhildur Snzefridar- og Gunnarsdéttir. (2014). Flutningur
pjénustu vid fatlad folk fra riki til sveitarfélaga. Reykjavik: Félagsvisindastofnun HI.

Barnes, C. (2003). Independent Living, Politics and Implications. Independent Living Institute.
Sott af: http://www.independentliving.org/docs6/barnes2003.html

Barnes, C. (2005). Independent Living, Politics and Policy in the United Kingdom: A Social
Model Account. Review of disability studies: An international journal, 1 (4), 5 - 13.

Beatty, P. W., Richmond, G. W., Tepper, S. og DeJdong, G. (1998). Personal assistance for
people with physical disabilities: Consumer-direction and satisfaction with services.
Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 79 (6). 674-677.

Borgmesterens Afdeling. (2012). Analyse af Borgerstyret Personlig Assistance (BPA) samt
Kontakt- og ledsagerordning for dgvblinde: Vurdering af de gkonomiske
styringsmuligheder pa omraderne. Aarhus Kommune. Sétt af:
https://www.aarhus.dk/~/media/Dokumenter/Borgmesterens-Afdeling/Budget-og-
Regnskab/Budget-2013/Budgetforslag-2013/Indstillinger-og-bilag/Bilag-6-2-Analyse-af-
Brugerstyret-Personlig-Assistance.pdf

BPA — borgerstyret personlig assistance. Soétt af: http://www.dukh.dk/viden-
selvhjaelp/vokseomradet/bpa-borgerstyret-personlig-assistance

Brennan, C., Rice, J., Traustadottir, R., og Anderberg, P. (6birt grein, a). Multilevel-
governance of personal assistance in Nordic countries: Implications for human rights.

Brennan, C., Traustadéttir, R., Anderberg, P. Rice, J. (ébirt grein, b). Are cutbacks to
personal assistance violating Sweden’s obligations under the UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities. Laws. Special Issue “Disability Human Rights Law”,
5(2)

Carmichael, A. og Brown, L. (2002). Future challanges for direct payments. Disability and
Society, 17 (7), 797-808.

Chappel, A. L. (1997). From normalisation a to where? | L. Barton og M. Oliver (ritstj.),
Disability studies: Past, present and future. Leeds: Disability Press.

Christensen, K. (2012). Towards sustainable hybrid relationships in cash-for-care systems.
Disability and Society, 27 (3), 399-412.

Davey, V., Fernandez, J., Knapp, M., Vick, N., Jolly, D., Swift, P., Tobin, R., Kendall, J.,
Pearson, C., Mercer, G. og Priestley, M. (2007). Direct Payments: A national survey of
direct payments policy and practice. London: Personal Social Services Research Unit.

DeJong, G. (1983). Defining and implementing the independent living concept. | N. M. Crewe
og I. K. Zola (ritstj.), Independent living for physically disabled people. San Francisco:
Jossey-Bass.

Félagsmalardduneytio. (2006). Motum framtid. Pjénusta vid fétlud bérn og fullordna 2007 —
2016: Traust — sveigjanleiki — préun: Markmid, verklag, hugmyndafreedi og greining.
Reykjavik: Félagsmalaraduneytid.

31


http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/vokseomradet/bpa-borgerstyret-personlig-assistance
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/vokseomradet/bpa-borgerstyret-personlig-assistance

S SV,
Ve HASKOLI'ISLANDS :_aﬁ"»'f; HASKOLI ISLANDS

Y+  FELAGSVISINDASTOFNUN '—1,_,'-',}'\151.5 RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
Dlsead’ e

Félags- og tryggingamalaraduneyti. (2008). Tillogur nefndar um fullgildingu samnings
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks. Reykjavik: Félags- og
tryggingamalardduneytid. Sétt af:
http://www.velferdarraduneyti.is/media/utgafa2010/Nefnd_um-
samning_um_fatladal12032010.pdf

Fleming-Castaldy, R, P. (2011). Are satisfaction with and self-management of personal
assistance services associated with the life satisfaction of persons with physical
disabilities? Disability and Rehabilitation, 33, 1447-1459.

Forsakringskassan (2011). Socialférsakringen i siffror 2011. Sott af:
https://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/cad3ac9c-f886-4¢25-84f3-
63b5e8404ac6/socialforsakringen_i_siffror_2011.pdf?MOD=AJPERES

Gibson, B. E., Brooks, D., DeMatteo, D. og King, A. (2009). Consumer-directed personal
assistance and “care”: Perspectives of workers and ventilator users. Disability &
Society 24 (3), 317-330.

Glashy, J. og Littlechild, R. (2002). Social work and direct payments. Bristol: Policy Press.

Glashy, J., og Littlechild, R. (2009). Direct Payments and Personal Budgets: Putting
personalisation into practice, 2. Gtgafa. Bristol: The Policy Press.

Glendinning, C., Challis, D., Fernandez, L., Jacobs, S., Knapp, M., Manthorpe, J., Moran, N.,
Netten, A., Stevens, M. og Wilberforce, M. (2008). Evaluation of the Individual budgets
pilot programme: Final report. University of York: Social Policy Research Unit.

Guldvik, 1. (2003). Selvstyrt og velstyrt? Brukernes erfaringer med brukerstyrt personlig
assistanse. @F-rapport nr. 03. Lillehammer: @stlandsforskning.

Guldvik, 1., Christensen, K. og Larsson, M. (2014). Towards solidarity: Working relations in
personal assistance. Scandinavian Journal of Disability Research, 16, 48-61.

Hagfraedistofnun. (2010). Notendastyrd persénuleg adstod og kostnadur vid pjonustu vid
aldrada og fatlada. Reykjavik: Haskali Islands.

Hagglund, K., Clark, M., Farmer, J. og Sherman, A. (2004). A comparison of consumer-
directed and agency-directed personal assistance services programmes. Disability and
Rehabilitation, 26, 518 — 526.

Hagglund, K. J., Clark, M. J., Farmer, J. E. og Sherman, A. K. (2014). A comparison of
consumer-directed and agency-directed personal assistance services programmes.
Disability and Rehabilitation, 26 (9), 518-527.

Hatton C. og Waters J. (2007). A Report of In Control’s second Phase: Evaluation and
Learning’ (2005-2007). London: In Control.

Helsedirektoratet. (2011). Brukerstyrt personlig assistanse - kostnader. Osl6:
Helsedirektoratet.

Helse- og omsorgsdepartementet. (2011). Kostnadsberegninger av utvidet bruk av
brukerstyrt personlig assistanse. Oslo: Helse og omsorgdepartementet. Sott af:

32



7S RSIT,

& & . . . g3, . . .

;a HASKOLI ISLANDS :?“_;_;E‘f»'fr. HASKOLI I[SLANDS

E\ § FELAGSVISINDASTOFNUN E‘—}J;é £ RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
975 229" o gt

https://www.regjeringen.no/globalassets/upload/hod/dokumenter-kta/rapport-endelig-
3005.pdf

Helse- og omsorgsdepartementet. (2013). Endringer i pasient- og brukerrettighetsloven — rett
til brukerstyrt personlig assistanse (BPA). Oslé: Helse og omsorgdepartementet. Sott af
. https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/endringer-i-pasient--0g-
brukerrettighets/id720523/

Inspektionen for Socialforsakringen. (2015). Assistansersattningen: Brister i lagstiftning och
tillampning (Rapport 2015:9). Stockholm: Inspektionen for socialférsakringen. Sétt af:
http://docplayer.se/3747030-Assistansersattningen.html|

JAG (2006). Priset for valfrihet, sjalvbestammande och integritet: Rapport 1 fran
Kunskapsprojektet. Stockholm: Féreningen JAG. Sétt af:
http:/www.jag.se/sites/default/files/Priset. pdf

JAG (2011). The ,JAG-model*. Personal assistance with self determination. Sétt af:
http://lwww.jag.se/sites/default/files/Pa-manual_ENG.pdf

Jensen, B. B., og Evans, N. (2005). Hjeelpeordningen - en brugerundersggelse. Arhus:
Videncenter for Beveegelsehandicap.

L6ég um malefni fatlads folks nr.59/1992 med dordnum breytingum.

Matsuda, S. J., Clark, M. J., Schopp, L. H., Hagglund, K. J., og Mokelke, E. K. (2005).
Barriers and satisfaction associated with personal assistance services: Results of
consumer and personal assistant focus groups. Occupation, Participation and Health,
25 (2), 66-74.

Morris, J. (2004). Independent living and community care: A disempowering framework.
Disability and Society, 19, 427-442.

Oliver M. (2004). The social model in Action: If | had a hammer. | C. Barnes og G. Mercer,
Implementing the social model of disability: Theory and research. Leeds: Disability
Press.

Pearson, C. (2000). Money talks? Competing discourses in the implementation of direct
payments. Critical Social Policy, 20 (4), 459-477.

Pearson, C. (2012). Independent living. | N. Watson, A. Roulstone og C. Thomas (ritstj.).
Routledge Handbook of Disability Studies. London: Routledge.

Pdyry, E. (2010). Borger-/brukerstyrt personlig assistanse i et samfunnsgkonomisk
perspektiv, rapport 2010-026, unnin fyrir ULOBA samvinnufélag um notendastyrdoa
pjonustu. Oslé: ECON.

Riddell, S., Priestley, M., Pearson, C., Mercer, G., Barnes, C., Jolly, D. og Williams, V.
(2006). Disabled people and direct payments: A UK comparative study. Sétt af:
http://www.docs.hss.ed.ac.uk/education/creid/Projects/10i_Directpyts_FinalRpt_|.pdf

Riksrevisionen. (2004). Personlig assistans till funktionshindrade, (RiR 2004:7). Stokkholmur:
Riksdagstryckeriet. Sott af:
http://www.riksrevisionen.se/PageFiles/551/RiR_2004_07.pdf

33



e , L gl
a HASKOLI ISLANDS :?“_;_;E‘f»'fr. HASKOLI I[SLANDS

§ FELAGSVISINDASTOFNUN E‘{, ;1& £ RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
/915 Py 3‘4\ Jfb;;-’?ﬁi.‘el

Sameinudu pjodirnar. (2014). Concluding observations on the initial report of Sweden.
Committee on the Rights of Persons wirh Disabilities. Soétt af:
http://tbinternet.ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRP
D%2fC%2fSWE%2fCO%2f1&Lang=en

Sandg, M., Andersen, J. og Jensen, B. B. (2007). Brugerstyret personlig assistance.
Erfaringsindsamling om personlig hjeelp til mennesker med handicap i Norge og
Sverige. Kgbenhavn: Videnscenter for Bevaegelseshandicap.

Shakespeare, T. (2014). Disability rights and wrongs revisited. New York: Routledge.

Socialministeriet. (2003). Vejledning om sociale tilbud til voksne med
handicap. Kaupmannahofn: Socialministeriet.

Socialstyrelsen. (1997). Socialstyrelsens slutrapport 1997. Stokkhélmur: Socialstyrelsen. Sott
af: http://mww.umea.fub.se/kunskapsmappar/mapp2-97/MAPP2972.shtml

Socialstyrelsen. (2008). Personlig assistans enligt LASS ur et samhallsekonomiskt
perspektiv. Sott af:
https://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/8854/2008-131-
27_200813127_revl.pdf

Socialstyrelsen. (2015). Kartlaggning och analys av vissa insatser enligt LSS: Delredovisning
av regeringsuppdrag. Sott af:
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19758/2015-3-7.pdf

Socialstyrelsen og Deloitte. (2012). Borgerstyret Personlig Assistance: Afsluttende
evalueringsrapport. Soétt af: http://www.kbh-nord.dk/pdf/BPA-
evaluering/BPA_evalueringsrapporten_2012.pdf

Stainton, T. og Boyce, S. (2004). | have got my life back™: Users experience of direct
payments. Disability & Society, 19 (5), 443-454.

Stainton, T., Boyce, S., og Phillips, C. J. (2009). Independence pays: A cost and resource
analysis of direct payments in two local authorities. Disability & Society, 24 (2), 161-
172.

Statens offentliga utredningar. (2012). Atgéarder mot fusk och felaktigheter med
assistansersattning (SOU 2012). Stockholm: Statens offentliga utdredningar. Sott af:
http://www.regeringen.se/contentassets/c6e9db55b1aa4026be575ed62fdf829c/atgarde
r-mot-fusk-och-felaktigheter-med-assistansersattning-hela-dokumentet-sou-20126

Velferdarraduneyti (2012a). Leidbeinandi reglur fyrir sveitarfélég um innleidingu
notendastyrdrar persénulegrar adstodar. Sott af:
https://www.velferdarraduneyti.is/fmedia/npa/Leidbeinandi_reglur_um_NPA_25062012.
pdf

Velferdarrdduneyti (2012b). Handbok um NPA. Sétt af:
https://www.velferdarraduneyti.is/fmedia/npa/NPA_Handbok_10022012.pdf

Velferdarrdouneyti. (2012c). bingsalyktun um framkvaemdaaaetlun i malefnum fatlads folks til
arsins 2014. Sétt af: http://www.althingi.is/altext/140/s/1496.html

34



SERSITq

SR s
- F e ; : ;
; ~oVYE HIASKCI)LI ISLANDS E-‘J..;_;#'fvf-.; HASKOLI ISLANDS
2 Js  FELAGSVISINDASTOFNUN 3, f,}'usl 2 RANNSOKNASETUR | FOTLUNARFREBUM
L © gy et
s eas Drg gt

Vilborg Johannsddttir og Freyja Haraldsdottir. (2010). Notendastyrd personuleg adstod fyrir
fatlad folk a Islandi — Innleiding og stjérnsysla. | Silja Bara Omarsdottir (ritstj.)
Rannsoknir i félagsvisindum XI. Reykjavik: Félagsvisindastofnun HI.

Vilborg Jéhannsdottir, Freyja Haraldsdéttir og Rannveig Traustadottir. (2009). Upphaf

notendastyrdrar pjonustu & islandi. i Gunnar b. J6hannesson (ritstj.) Rannsoknir i
félagsvisindum X. Reykjavik: Félagsvisindastofnun HI.

White, G. W., Simpson, J. L., Gonda, C., Ravesloot, C. og Coble, Z. (2010). Moving from
Independence to interdependence: A conceptual model for better understanding

community participation of centers for indipendent living consumers. Journal of
Disability Policy Studies, 20 (4), 233-240.

Williams, V., Ponting, L. og Ford, K. (2009). | do like the subtle touch: Interactions between
people with learning difficulties and their personal assistants. Disability & Society, 24
(7), 815-828.

Witcher, S., Stalker, K., Roadburg, M. og Jones, C. (2000). Direct payments: the impact on
choice and control for disabled people. The Scottish Executive Central Research Unit.
Sétt af: http://www.gov.scot/Publications/2000/10/2f2d68f2-4138-417a-9755-
17e1148928bc/Q/pno/0

Pingskjal 641/2009-2010. Tillaga til pingsalyktunar um notendastyrda persénulega adstod
vid folk med fotlun.

35



