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Reykjavík, 27. mars 2019 
 
 
Umsögn NPA miðstöðvarinnar svf. um handbók Félagsmálaráðuneytisins um NPA, mál S-90/2019.  
 
Á vef samráðsgáttar Stjórnarráðsins hefur verið birt til umsagnar drög að handbók Félagsmálaráðuneytisins um 
NPA. Útgáfa handbókarinnar á sér stoð í 1. tl. 2. mgr. 40 gr. laga nr. 38/2018 um þjónustu við fatlað fólk með 
langvarandi stuðningsþarfir, en þar segir að ráðherra skuli gefa út handbók um framkvæmd notendastýrðrar 
persónulegrar aðstoðar, m.a. um hlutverk og ábyrgð, skipulag og útfærslu, eftirlit og kostnaðarhlutdeild aðila. 
Handbókin var birt þann 13. mars 2019 og frestur til að skila inn umsögnum er til 27. mars 2019. 
 
Handbókin er ítarleg og um er að ræða mikið efni. NPA miðstöðin hefur á fyrri stigum skilað inn athugasemdum 
í formi minnisblaðs og er ánægjuefni að margar þeirra athugasemda hafa ratað inn í þá handbók sem nú er til 
umsagnar. Eftirfarandi eru helstu athugasemdir NPA miðstöðvarinnar við handbókina, en þó er rétt að árétta að 
athugasemdir miðstöðvarinnar eru ekki tæmandi. Meðfylgjandi umsögn þessari er NPA handbókin yfirlesin með 
einstökum athugasemdum, ábendingum og leiðréttingum, eftir því sem við á. 
 
 
Meginmál og stefnumörkun 
Mikilvægt er að meginmál handbókarinnar sé auðlesið og að tilgangurinn sé skýr. Um er að ræða handbók og 
suma þætti hennar mætti taka út þar sem þeim hefur verið fundinn staður í reglugerð um framkvæmd NPA. 
 
Handbókin inniheldur víða afmörkun og útskýringar á réttindum, reglum og ferlum sem þegar hafa verið sett 
fram í reglugerð. Brýnt er að handbókin gangi ekki lengra en lögin eða reglugerðin um NPA er varðar afmörkun á 
þeim réttindum sem þar eru tryggð. Til að mynda er mikilvægt að taka fram að þrátt fyrir að réttur til NPA nái 
fyrst og fremst til þeirra sem falla undir lög um þjónustu við fatlað fólk með langvarandi stuðningsþarfir og þurfi 
þar af leiðandi a.m.k. 15 klst. á viku í aðstoð, geta sveitarfélög og notendur ákveðið að skipuleggja aðstoð 
einstaklings sem ekki nær umræddu viðmiði sem NPA. Handbókin ætti þannig að hvetja sveitarfélög að horfa 
frekar til NPA samninga í stað annars þjónustuforms, líkt og norska fyrirmynd handbókarinnar gerir. 
 
NPA miðstöðin telur mikilvægt að meginmál handbókarinnar endurspegli vel það markmið og stefnu sem að er 
stefnt með notendastýrðri persónulegri aðstoð. Að mati NPA miðstöðvarinnar ætti stefnan að vera sú að allt 
fatlað fólk á Íslandi geti lifað sjálfstæðu lífi og að NPA sé liður í að tryggja þeim það. Með NPA er markmiðið að 
færa vald og stjórnina frá stofnunum og sveitarfélögum yfir til notenda. Slíkt ætti að koma fram í handbókinni 
undir liðnum stefna og markmið með NPA. 
 
Mikilvægt er að NPA þjónustan sé bundin í fastari skorður varðandi ýmsa þætti þar sem það á við. Sveigjanleiki 
og breytileiki í útfærslu á þjónustu af hálfu sveitarfélaga ýtir undir mismunun milli sveitarfélaga og gerir 
notendum til dæmis erfiðara fyrir með að flytja á milli sveitarfélaga, gerir framkvæmdina og stjórnsýsluna flóknari 
og dýrari en ella. Hér verður aftur að horfa til þess að lögin og reglugerðin gera ráð fyrir ákveðinni festu varðandi 
ýmsa þætti og útfærslu NPA, til dæmis varðandi flutning fjármagns milli mánaða, en hér gengur handbókin lengra 
en reglugerðin. Þá er umfjöllun um gagnaskil til sveitarfélags, t.d. varðandi „staðfest afrit af rekstrarskýrslu“, 
ruglingsleg. Upplýsingar um þessi gagnaskil og samstarf umsýsluaðila og sveitarfélags er að finna í 
samstarfssamningi. Mikilvægt er að handbókin rími við þær upplýsingar sem þar koma fram. Í heild sinni þarf að 
skoða kafla 2.5 um framkvæmd fjárhagslegrar umsýslu í NPA samhliða samstarfssamningi sveitarfélaga og 
umsýsluaðila, sem þegar hefur verið birtur. 
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Kjarni NPA eru H-in fimm 
H-in fimm eru hvernig, hvaða, hvenær, hvar og hver. Fatlað fólk í NPA stýrir því hvernig aðstoðin er skipulögð, 
hvaða aðstoð er veitt við, hvenær hún fer fram, hvar hún fer fram og hver veitir hana. Þetta er kjarninn í NPA. 
Mikilvægt er að hin svokölluðu fimm H komi fram víðar í skjalinu og að texti skjalsins endurspegli merkingu þeirra 
og mikilvægi. Notandinn er ávallt í aðalhlutverki í NPA. Jafnvel þótt sveitarfélög og umsýsluaðilar komi að 
framkvæmd NPA er það notandinn sem er við stjórnvölin. Á honum hvílir ábyrgðin og frumkvæðið að framkvæmd 
og skipulagi NPA.  
 
 
NPA fyrir alla 
Mikilvægt er að handbókin taki ekki afstöðu eða lýsi aðstæðum sem takmarka rétt tiltekinna einstaklinga eða 
hópa til NPA, eða annarra verkfæra sem handbókin mun ná til sem tryggja réttinn til sjálfstæðs lífs. Afmörkun 
réttinda er varðar NPA og fjármögnun þeirra koma fram í lögum og reglugerðum um málefnið en eðli málsins 
samkvæmt getur handbókin ekki afmarkað eða takmarkað þau réttindi. Hlutverk handbókarinnar er að skapa 
leiðbeiningar fyrir notendur og stjórnvöld um farsæla framkvæmd á NPA. 
 
Taka þarf allan vafa um að NPA sé fyrst og fremst verkfæri til að tryggja fötluðu fólki sjálfstætt líf og að allir geti 
og eigi rétt á því að lifa sjálfstæðu lífi. Mikilvægt er jafnframt að taka fram að NPA fylgir notanda hvert sem hann 
fer, á heimili, í heimsókn hjá fjölskyldu og vinum, í frístundum, í skóla, í vinnu, á ferðalögum erlendis og 
innanlands. Þetta þyrfti jafnvel að vera fyrsta skilgreiningin í handbókinni. Umfjöllun um þetta í köflum handbókar 
sem lýsa markmiðum eða tilgangi með NPA. 
 
 
Notkun á SIS matinu er mótmælt 
Því er mótmælt að SIS matið verði grunnur að mati á þjónustuþörf alls fatlaðs fólks á Íslandi vegna NPA enda ljóst 
að matið var ekki hannað til svo víðtækrar notkunar. SIS matinu er fyrst og fremst ætlað að meta stuðningsþörf 
fatlaðs fólks með þroskahömlun, seinfærni og námsörðugleika. Það stenst ekki ákvæði laga sem lúta að jafnræði 
borgaranna að fatlað fólk með aðrar skerðingar en framangreindar, s.s. hreyfihömlun og sjónskerðingu, 
undirgangist mat skv. matskerfi sem er ekki þróað og grundvallað á þeim hópi við mat á þjónustu- og 
stuðningsþörf. Að mati NPA miðstöðvarinnar hentar SIS matið ekki við þessar aðstæður og óvíst hvort það gefi 
ávallt raunsanna mynd af þjónustuþörf einstaklings gagnvart NPA. Rétt er að notast verði við viðurkennt mat og 
tekið tillit til þess að ólík möt kunna að nýtast ólíkum hópum fatlaðs fólks. Það felst ekki jafnræði í þeirri aðferð 
að nota sama matið um ólíkar fatlanir gagnvart lögum nr. 38/2018 um þjónustu við fatlað fólk með langvarandi 
stuðningsþarfir, sem taka til og gilda um miklu stærra mengi af fötluðu fólki en SIS matið tekur til. Umrætt SIS 
mat er ekki notað á Norðurlöndunum og ekki trúverðugt að þetta matskerfi verði notað fyrir allt fatlað fólk á 
Ísandi, sem yrði þá fyrsta landið á heimsvísu til að nota það með þeim hætti. SIS matið kom fyrst út árið 2004 og 
var þróað af AAIDD samtökunum (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) á 5 ára 
tímabili, 1998 til 2003, og staðlað út frá 1.300 fötluðum einstaklingum með þroskahömlun, seinfærni og 
námsörðugleika, á aldrinum 16 til 72 ára, með fjölbreytilegan menningarlegan bakgrunn, í 33 ríkjum 
Bandaríkjanna og í 2 fylkjum Canada. 
 
 
Umsóknarferli um NPA 
Umsóknarferli um NPA er of langdregið og íþyngjandi fyrir notendur. Lögum sem varða NPA ber að tryggja 
notendum rétt til NPA og þann rétt ber sveitarfélögum að virða. Mikilvægt er að auðvelt verði fyrir notendur að 
sækja um og virkja þau réttindi, þar með talið að það fái stuðning og leiðsögn um ferlið. Í handbókinni ætti ekki 
að vera umfjöllun um aðra valkosti en NPA heldur ætti umfjöllun um umsóknarferli NPA eingöngu að lýsa því 
þegar sótt er um NPA.  
 
Hafa þarf í huga að fatlað fólk getur hafa haft sínar skerðingar frá fæðingu og því líklega farið í gegnum Greiningar- 
og ráðgjafastöð ríkisins eða fengið skerðingar síðar á lífsleiðinni og mögulega farið í gegnum meðferð og 
endurhæfingu, t.d. á Grensásdeild Landspítala. Umsóknarferlið og fleira í handbókinni þarf að endurspegla 
fjölbreytileika fatlaðs fólks. 
 
SIS-matinu er sérstaklega mótmælt í þessu ferli, enda er því ekki ætlað að meta raunverulega þörf notandans 
fyrir aðstoð í formi fjölda vinnustunda. NPA miðstöðin leggur til að horft verði til sjálfsmats hvers notanda á þörf 
hans fyrir aðstoð og að horft verði til kjaraumhverfis aðstoðarfólks þegar kemur að því að skipuleggja aðstoðina. 
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Kjarasamningar kveða til dæmis á um þriggja tíma lágmarksvakt, svo þurfi notandi aðstoð kvölds og morgna, til 
dæmis við að komast í og úr rúmi, þarf aðstoðin að vara að minnsta kosti 6 tíma á dag (2x3 tíma lágmarksvakt). Í 
matsferlinu þarf að taka tillit til þessara kjarasamningsbundnu þátta. 
 
Fjármögnun á NPA samningi notanda á ávallt að vera honum óviðkomandi. 
 
 
Samningar og samningsfjárhæð 
Í flokknum samningsfjárhæð mætti tilgreina að viðbótarframlag vegna sérfræðikostnaðar ætti einnig við um 
þjónustu á borð við sálfræðiþjónustu, þroskaþjálfun, kostnaðar vegna aðstoðarverkstjórnanda, sérstök fræðsla 
eða þjálfun aðstoðarfólks, akstursþjónustu, öryggisráðstafanir o.s.frv. Þá er einnig mikilvægt að gengið verði úr 
skugga um að fjármagn vegna þjálfunar og veikinda aðstoðarfólks verði tryggt í handbókinni. NPA reglugerðin 
gerir ráð fyrir sérstöku viðbótarframlagi vegna langtímaveikinda, fræðslu aðstoðarfólks, sérfræðiálags og 
aðstoðarverkstjórnar, en einnig þurfa sveitarfélög að gera sérstakar ráðstafanir vegna þjálfunar nýrra 
starfsmanna og tilfallandi veikinda aðstoðarfólks. 
 
 
Hlutföll framlaga til NPA samninga 
Í handbókinni er tekið fram að framlag sveitarfélags til umsýslukostnaðar sé að einhverju leyti umsemjanlegt, 
þ.e. að sé það fyrirsjáanlega hærra eða lægra en sem nemur þessum 10% skuli semja sérstaklega um slíkt. Ekki 
er gert ráð fyrir sambærilegum ráðahag varðandi framlög til starfsmannakostnaðar eða launakostnaðar. 
 
NPA miðstöðin telur mikilvægt að gagnsæi verði að ríkja um það hvort og þá með hvaða hætti framlög til umsýslu 
í NPA skuli sæta breytingum frá því hlutfalli sem gert er ráð fyrir. Jafnræði verði að vera milli umsýsluaðila og 
samræmdar kröfur gerðar til þeirra um þjónustu. NPA miðstöðin leggst gegn því að hlutföllin séu „umsemjanleg“ 
enda gæti það leitt til þess að sveitarfélög þrýsti á að samið sé um lægri framlög til umsýslu. Mikilvægt er að hafa 
í huga að framlögum til NPA samninga er ætlað að standa undir margvíslegum kostnaði, þ.m.t. kostnaði af fræðslu 
og þjálfun á vegum umsýsluaðila auk kostnaðar við þá fræðslu sem verður á vegum félagsmálaráðuneytis, sbr. 
19. gr. reglugerðar nr. 1250/2018 um NPA. Vissulega getur verið misjafnt eftir notendum hver sá kostnaður er 
með hliðsjón af aðstæðum hans og lífsstíl. Of mikill sveigjanleiki í þessum efnum getur einnig ýtt undir verri 
þjónustu og haft áhrif á getu notenda til flytja á milli sveitarfélaga vegna ólíkra áherslna varðandi framlög til NPA. 
 
Til þess að hlutföll til að standa undir kostnaði í NPA geti tekið breytingum þurfa gegnsæir mælikvarðar að vera 
til staðar sem breytast eftir hlutlægum aðstæðum með málefnalegum hætti. Umfjöllun um slíka mælikvarða ættu 
að eiga heima í handbók um NPA. 
 
NPA miðstöðin telur réttast að fella út tilvísanir eða skírskotanir sem gefa til kynna að framlagið til umsýslu sé 
umsemjanlegt, nema mjög sérstakar skilgreindar aðstæður eigi við. 
 
 
Aðstoðarverkstjórnandi 
Mikilvægt er að taka fram að aðkoma og vinnuframlag aðstoðarverkstjórnanda getur verið æði misjafnt, eftir 
aðstæðum hjá hverjum notanda fyrir sig. Sumir þurfa mikla aðstoð við verkstjórn, s.s. einstaklingar með 
þroskaskerðingar og ung börn, eða aðrir litla aðstoð í sjálfu sér. Hér verður að líta til þess að sumir einstaklingar 
eiga erfitt með tjáskipti eða verkstjórnin er ill framkvæmanleg eða tímafrek fyrir viðkomandi. Þá gætu þessir 
einstaklingar þurft aðstoð við tiltekna þætti verkstjórnarinnar en ekki aðra. Við gerð samkomulags um 
vinnustundir þarf að skoða aðstæður hjá hverjum notanda fyrir sig og meta vinnuframlag aðstoðarverkstjórnanda 
til vinnustunda. Einnig gætu einhverjir notendur þurft aðstoðarverkstjórnendur með sérþekkingu sem taka þarf 
tillit til, þ.e. faglærðir einstaklingar. 
 
Að mati NPA miðstöðvarinnar er ljóst að mörg sveitarfélög bíða eftir viðmiðum og leiðbeiningum um þetta og 
horfa til útgáfu handbókarinnar í þeim efnum.  
 
Rétt er að taka fram að í komandi kjaraviðræðum gæti reynt á það að gera þurfi sérstaklega ráð fyrir hlutverki 
aðstoðarverkstjórnanda í kjarasamningi, þar sem þeir gætu í einhverjum tilvikum þurft að vera faglærðir. 
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Yfirlestur Rannsóknaseturs í fötlunarfræðum 
NPA miðstöðin telur brýnt að Rannsóknasetur í fötlunarfræðum lesi yfir handbókina, sérstaklega með tilliti til 
umfjöllunar um hugmyndafræðina um sjálfstætt líf. Sú hugmyndafræði er lykillinn að allri framkvæmd á NPA og 
mikilvægt að aðilar með fagþekkingu á málaflokknum komi að mótun á þessu umhverfi. 
 
 
Samspil þjónustuþátta 
Samspil þjónustuþátta snýr fyrst og fremst að sveitarfélögum. Fjármögnun á þjónustunni er notendum 
óviðkomandi. Frá sjónarhorni NPA notenda er fyrst og fremst mikilvægt að NPA aðstoðarfólk geti fylgt þér hvert 
sem þú ferð, þar með talið í skóla, vinnu, frístundir o.s.frv. 
 
 
Óvæntir atburðir 
Í handbókinni er umfjöllun um sérstakar aðstæður sem geta komið upp hjá NPA notendum og lýsing á því að 
sveitarfélög þurfi að gera ráðstafanir vegna þeirra. Hins vegar þyrfti sá kafli að vera víðtækari. Gera þarf ráð fyrir 
því að upp geti komið óvæntir atburðir sem hafi áhrif á framkvæmd NPA samningsins. Þetta geta verið áföll og 
breytingar á aðstæðum er varða meiriháttar veikindi hjá notanda eða starfsmönnum, fæðingarorlof, slys, 
dauðsföll o.s.frv. Slíkar uppákomur geta leitt til þess að notandi þurfi meiri aðstoð eða hærra fjárframlag til 
samningsins og í boði þarf að vera sveigjanleiki til þess að mæta slíkum uppákomum. 
 
Annað sem gera þarf ráð fyrir eru sérstakar aðstæður þar sem til að mynda þarf að segja upp aðstoðarfólki til 
dæmis vegna trúnaðarbrests eða verulegra samskiptaörðugleika. Í slíkum tilfellum þarf aðstoðarmaðurinn að 
hætta strax en á engu að síður rétt á launum í uppsagnarfresti. 
 
 
Flutningar fjármuna milli tímabila 
Líkt og áður segir þarf að vera skýrar í handbókinni hvernig farið verður með tilfærslu á fjármunum milli mánaða. 
Þá þarf einnig að vera skýrt hvaða fjármagni er skilað til sveitarfélaga og hvenær. NPA miðstöðin leggur áherslu 
á að notendur hafi rúmt svigrúm til þess að færa fjármuni til á milli mánaða til þess að mæta óreglulegu álagi á 
vinnutímabilum og réttast að miða við almanaksárið í heild. Væri það í samræmi við ákvæði reglugerðar. 
Æskilegast væri að umframframlagi til launakostnaðar sé skilað til sveitarfélags einu sinni á ári yfir tímabil NPA 
samnings, en þó væri til dæmis æskilegt einnig að notandi gæti haldið eftir sem nemur hálfu mánaðarlegu 
framlagi til launakostnaðar. 
 
 
Handbókin verður að endurspegla breiðan hóp af fötluðu fólki 
Handbókin ber þess merki um að hún sé stundum frekar eyrnamerkt ákveðinni tegund skerðingar. Nokkuð er 
ýjað að handleiðslu notandans, umsjón sveitarfélaga og umsýsluaðila, en NPA þýðir að notandinn er í raun 
ábyrgur og hann hefur valdið. Mikilvægt er að handbókin endurspegli breiðan hóp af fötluðu fólki, sbr. 
skilgreiningar á fötlun sem löggjöf um NPA kveður á um, en sé ekki fyrst og fremst miðað við þá sem þurfa meiri 
aðstoð og handleiðslu við framkvæmdina. Það flækir umfjöllun og framsetningu Handbókar um NPA að reynt er 
að tala til allra aðila í sömu handbókinni; fjölbreytts hóps fatlaðs fólks, stjórnsýslu sveitarfélaga, aðstoðarfólks, 
umsýsluaðila, aðstoðarverkstjórnenda, o.fl. sem hafa ólíka aðkomu og hlutverk við NPA framkvæmdina. 
 
Betra er að gengið sé út frá því í umfjöllun handbókarinnar að notandinn sé ávallt við stjórn en taka það 
sérstaklega fram þegar það á ekki við, t.d. þegar þarfnast er aðstoðarverkstjórnanda. 
 
 
Kjarasamningar, ráðningar aðstoðarfólks og réttindamál 
Handbókin kemur víða inn á atriði sem lúta að réttindum starfsmanna á vinnumarkaði. Vinnulöggjöf og 
kjarasamningar kveða á um slík réttindi og best er að vísa til þeirra þegar við á. Jafnframt er mikilvægt að 
handbókin gangi ekki lengra en kjarasamningar kveða á um.  
 
Í kafla 4.4. er kveðið á um að aðstoðarmaður sé fastráðinn án tímatakmarkana. Hins vegar eru NPA samningar 
alla jafna háðir tímatakmörkunum. Þetta setur ráðningarsambandið milli notanda og aðstoðarmanns í uppnám. 
Mikilvægt er að NPA samningar séu ótímabundnir til þess að notendur geti gert ótímabundna 
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ráðningarsamninga. NPA samningar geta eftir sem áður kveðið á um ársuppgjör og gagnkvæman rétt til 
uppsagnar samnings með viðeigandi uppsagnarfresti.  
 
 
Starfslýsingar 
Mikilvægt er að það komi skýrt fram í handbók að starfslýsing innihaldi lýsingu á starfi aðstoðarmanns og hvaða 
verkefnum honum er falið að sinna. Fyrirsjáanleiki starfsins felst í því að aðstoðarmaðurinn fær vitneskju um til 
hvers er ætlast af honum og hvað starfið felur í sér. Ekki er eðlilegt að notendum sé gert að senda starfslýsingar 
á sveitarfélög enda eru umsýsluaðilar vinnuveitendur aðstoðarfólks. 
 
Ramminn utan um starfslýsinguna mótast á grundvelli þess samkomulags sem notandi hefur gert við 
sveitarfélagið, sbr. 4.5. Þetta er sérstakt orðalag og ekki nægjanlega skýrt. Notandinn stjórnar því hvernig 
starfslýsingunni er háttað í samræmi við sinn lífsstíl, persónulegu aðstæður og áherslur. 
 
 
Upplýsingaskipti 
Í lok kafla 4.5. kemur málsgrein sem kveður á um að sveitarfélagið geti óskað þess að fá upplýsingar í því skyni að 
uppfylla opinberar kröfur eða tryggja áreiðanlega þjónustu og að ekki sé hægt að neita að afhenda þannig 
upplýsingar með tilvísun til þagnarskyldu. Þetta er víðtæk málsgrein sem er ekki í eðlilegu flæði við umfjöllun 
kaflans. Eðlilegra væri að svona umfjöllun ætti heima í umræðu um upplýsingar frá umsýsluaðila til notanda eða 
frá umsýsluaðila til sveitarfélags. Sveitarfélög eiga ekki að geta haft beint samband við aðstoðarfólk í því skyni að 
afla upplýsinga enda umsýsluaðili sem vinnuveitandi og notandi sem verkstjórnandi aðstoðarfólks þeir aðilar sem 
eru ábyrgir fyrir ráðningu og störfum þess. Tilgangur svona ákvæðis verður að vera skýrt og nákvæm lýsing á 
verkferli slíkra mála. 
 
 
Námskeið og þjálfun aðstoðarfólks 
Mikilvægt að tryggt sé að sveitarfélög fjármagni fræðslu til handa aðstoðarfólki og að tekið sé tillit til þess við 
gerð NPA samninga. Núverandi samningar fela eingöngu í sér framlag til þeirrar vinnustundaþarfar sem metin 
hefur verið, en gera má ráð fyrir því að veikindi og þjálfun starfsfólks þurfi einnig að vera innifalin í þeirri matsþörf, 
líkt og áður segir. NPA reglugerðin gerir ráð fyrir viðbótarframlagi vegna þessa og væri því viðeigandi að taka það 
einnig fram í handbókinni að sveitarfélögum ber að tryggja viðbótarframlag vegna námskeiðasetu aðstoðarfólks. 
 
 
Kafli 5.4 
Kafli 5.4 þarfnast endurskoðunar. Þar er textinn á köflum ruglingslegur og ekki endilega til þess fallinn að hjálpa 
við framkvæmdina á NPA. Notandi á rétt á því að stuðningsþörf hans sé metin og síðan á notandinn að hafa 
sveigjanleika til þess að framkvæma aðstoða í samræmi við hans aðstæður og lífsstíl. Vísað er annars í einstakar 
athugasemdir í meðfylgjandi skjali. 
 
 
 

Fh. NPA miðstöðvarinnar svf.  
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