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SIS & islandi

* Upphaf ségu Mats a studningsporf (Supports
Intensity Scale: SIS) hér a landi ma rekja til

arsins 2004

* baverandi skrifstofustjori Fjolskylduskrifstofu
felagsmalaraduneytisins, Por G. Porarinsson
leitadi pa til Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins vegna brynnar parfar raduneytisins
fyrir matskerfi sem nyst gaeti vio stadlad mat a
borfum fatlads folks fyrir pjonustu
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SIS & Islandi

o Astaedan fyrir ahuga raduneytisins 8 matskerfi
af pessu tagi var fyrst og fremst su ad geta
tryggt markvissa og réttlata skiptingu pess
fjarmagns sem veitt var af halfu rikisvaldsins til
bjonustu vio fatlad folk

* Til pess ad svo geeti ordid var naudsynlegt ad
hafa yfir a0 rada matskerfi sem metid geeti a
hlutleegan og sem nakveemastan hatt parfir
fatlads folks fyrir studning vid fjolpaettar
athafnir daglegs lifs
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SIS & Islandi

e | framhaldi af pessu fol raduneytid
Greiningar-og radgjafarstdo rikisins ad
kanna paer adferdir sem helst voru notadar
| 00rum [6ndum til ad meta a fraedilegan
hatt parfir fatlads folks fyrir studning

e AOD pvi verki kom auk min Stefan J.
Hreidarsson, fyrrum forst6dumadur GRST

* | greinarger? til velferdarraduneytisins arid
2005 var gerd grein fyrir helstu valkostum
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SIS & Islandi

* [ 1j6s kom ad ekki var um marga kosti ad
reeda

* Nokkrir spurningalistar hofou verid proadir
| peim tilgangi ad meta parfir fatlads folks
fyrir studning en peir voru i 6llum tilvikum
ostadladir og litt ef eitthvad rannsakadir

* Athyglin beindist pvi fljott ad Mati a
studningsporf: SIS sem pa hafdi nylega
verid gefid ut i Bandarikjunum

D  ©



SIS & Islandi

* bad sem leiddi til pess ad Mat a studningsporf
varod fyrir valinu voru einkum eftirfarandi

atridi:

1. Matskerfid var préad fra grunni til ad meta
barfir fatladra fyrir studning vid helstu
athafnir daglegs lifs

2. A0 baki pess la itarlegt prounarstarf fjolda
serfreedinga sem byggdi a nyjustu
hugmyndum um edli og mat a pjonustu fyrir

fatlao fo

3. Sa freedi
oflugur,

k fra 18 ara aldri
egi grunnur sem SIS hvilir a er

kerfid hefur fra upphafi verio mikio

rannsakad og pad er i stédugri proun

O



SIS & Islandi

e Vid erum svo heppin ad hafa adalh6fund
SIS-matskerfannna fyrir born og fullordona,
dr. James R. Thompson medal okkar i dag.

Auk hans kom fjoldi sérfreedinga a vegum
AAIDD a0 préun peirra

* Jim eins og hann er almennt nefndur er
mikill Islandsvinur og kom hingad til lands i
agust 2007 eins og vikio verdur ad sidar
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SIS & islandi

* pau atridi sem hér hafa verid nefnd leiddu
til pess ad Mat a studningsporf: SIS vard
fyrir valinu til ad maeta porfum
velferdarraduneytisins og sidar
innanrikisraduneytisins fyrir vandad
matskerfi til ad meta parfir fatlads folks
fyrir studning i vidasta skilningi

 Matio byggist a pvi ad fyrst og fremst er
horft til félagslegra afleidinga fotlunar

O



SIS & islandi

 Matid er framkveemt 6had “heiti” og
orsokum fotlunar

* Vid fyrirlagningu matsins eru viomidin sa
studningur sem fatlad folk parfnast til ad
lifa edlilegu lifi med fullri patttoku i
samfélaginu

* Matskerfid var upphaflega stadlad i
Bandarikjunum og Kanada en er nd notad i
fjiolmorgum l6ndum og hefur verid pytt a
13 tungumal
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SIS & islandi

* Proffraedilegir eiginleikar SIS eru mjoég godir
og fjoldi rannsékna hefur verio
framkveemdur a matskerfinu fra pvi ad pad
var gefid ut arid 2004

 Adur en fjallad verdur frekar um
innleidingu SIS & islandi er rétt ad lysa
innihaldi pess stuttlega
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Lysing a SIS-A

 Mat a studningsporf fullordinna (SIS-A)
skiptist i 3 hluta. Hid sama a vid um Mat a
studningsporf fyrir born (SIS-C)

1. Studningsporf: Um er ad reeda 49 peetti
sem skiptast i 6 undirkvarda. Par er m.a.
um a0 raeda viofangsefni a heimili,
viofangsefni tengd starfi, viofangsefni
tengd heilsu og 6ryggi og félagslega virkni
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Lysing a SIS-A

2. Sérstok porf fyrir studning vegna heilsu og
hegdunar

3. Vidbotarmat a vernd og hagsmunagaesl|u.

e borf fyrir studning a ollum undirkvérdum SIS
er metin ut fra premur viddum:

a. Tioni studnings (hve oft)
b. Daglegur studningstimi (hve mikid)
c. Tegund studnings (hvad er gert)
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Lysing a SIS-A

* Nidurstodur Mats a studningsporf eru
settar fram i heildarskori (hundradsr60)
fyrir pa einstaklinga sem matid naer til

e Jafnframt mynstur studningsparfar a
einstokum undirkvoroum matsins

* A pann hatt fast badi ndkveemar
upplysingar um studningsporf einstaklinga
og samanburdur a studningsporf peirra vid
ba sem eru i viomidunarhopi
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Lysing a SIS-A

* Nidurstédur Mats a studningsporf nytast
einkum til ad:

1. Skipuleggja pjonustu vio fatlad folk a
grundvelli einstaklingsbundinna aaetlana um
studning (Individualised Supports Plan)

2. Tryggja eins og unnt er markvissa og réttlata
skiptingu pess fjarmagns sem veitt er til
bjonustu vio fatlad folk

 Um pessa paetti verdur fjallad nanar hér i dag
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Innleiding a SIS

e Skipta ma “soégu” Mats a studningsporf hér
a landi i tvo timabil:
1. 2004-2011. A pessu timabili var SIS fyrir

fullordna (SIS-A) pytt, stadfeert, stadlad og
tekid i notkun

2. 2011-2016. Mat a studningsporf fatladra
sem ekki voru i st6dlunarhépnum
(nylidun) og endurmat a studningsporf
allra fatladra var framkvamt
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Innleiding a SIS

3. Frekari urvinnsla fyrirliggjandi gagna var
framkveemd, skyrslur ritaGar um
nidurstodur og greinar ritadar i erlend
timarit

4. Undirbuningur hoéfst ad innleidingu Mats a
studnigsporf fyrir born (SIS-C)

e Lejtast verdur vio ad stikla a storu varoandi
bessa paetti. Af négu er a0 taka!l
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Innleiding a SIS

e Mat a studningsporf (SIS-A) var tilbuio til
notkunar hér a landi snhemma ars 2006.
Matskerfid hafdi pa verid pytt og stadfeert ad
fengnu leyfi fra AAIDD

* Umsjon med pvi verki hafdi auk min
dr. GuOmundur B. Arnkelsson, dosent vid
Haskola islands

* Unnid var samkvaemt itrustu krofum um gaedi
vid pydingu, stadfaerslu og innleidingu SIS
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Innleiding a SIS

* AO pbydingu og stadfaerslu SIS-A lokinni var ad
osk Fjolskylduskrifstofu
felagsmalaraduneytisins unnin itarleg azetlun
um innleidingu matskerfisins hér a landi

e par var einkum um ad raeeda umsoknir um leyfi
til framkvaemdar verksins, fyrirlagninu,
urvinnslu og stédlun

* Einnig athugun a nakvaemni og réettmaeti
kerfisisns og tengsl nidurstadna pess vid
fjarmognun pjonustu
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Innleiding a SIS

e pessi azetlun la fyrir i aprilmanudi 2007

e Arid 2008 var skipud var verkefnisstjorn
undir formennsku bors G. borarinssonar til
ad annast umsjon med skipulagningu og
framkvaemd verksins

* Um mitt ar 2008 lagu fyrir tilskilin leyfi fra
Personuvernd og Visindasidanefnd til ad
framkvama std6dlun a SIS-A
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Innleiding a SIS

* Verkefnid var skilgreint sem rannsokn par
sem aflad yroi upplysinga um studningsporf
allra fatladra, 18 ara og eldri sem fengu a
beim tima busetupjoénustu a vegum
opinberra adila eda einkaadila

* Fjoldi peirra var nalaegt eitt pusund

e Eg var skilgreindur sem faglegur
abyrgdarmadur rannsdknarverkefnisins
fyrir hond Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins

O



Innleiding a SIS

* Dr. GuOmundur B. Arnkelsson var
radgefandi um fagleg atridi og
umsjonaradili urvinnslu gagna

« Merkisatburdur i sdgu SIS 4 Islandi atti sér
stad i agust 2008 med heimsodkn dr. James
Thompson hingad til lands

 Hann hélt pa namskeid fyrir nokkra
tilvonandi matsmenn og umsjonaradila
verkefnisins, flutti fyrirlestra o.fl.
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Innleiding a SIS

e Ekki verdur nogsamlega undirstrikad
mikilveegi pessarar heimséknar fyrir préun
SIS hér a landi

* Jim, eins og hann er almennt nefndur,
midladi djupri pekkingu og reynslu af miklu
orlaeti

 Hann hreyfst strax af islenskri natturu og

naut sin vel einkar vel vid paer adstaedur
eins og sja ma a meodfylgjandi mynd

O






Innleiding a SIS

* pratt fyrir allan pann undirbuning sem att
hafdi sér stad um langt arabil vardandi
innleidingu Mats a studningsporf var ekki
tekin formleg akvordun um notkun pess hér a
landi fyrr en arid 2009

e Su akvordun tengdist yfirfeerslu malefna
fatladra fra riki til sveitarfélaga um aramaotin

2010/2011
e pareyndist vel ad hafa SIS!!!
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Innleiding a SIS

* Eg vil nota petta teekifaeri til ad pakka Stefani J.

Hreidarssyni og Por G. Porarinssyni fyrir ad
hafa alltaf truad a mikilveegi pessa verkefnis
fyrir malefni fatladra & islandi

* Hefdi pessa studnings ekki notid vid veerum
vio ekki hér i dag
e pbegar akvoroun um framkveemd mats a

studningsporf fatladra a landsvisu hafdi verid
tekin, voru radnir 10 matsmenn til verksins
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Innleiding a SIS

* Guony Stefansdottir, M.A., proskapjalfi og
einhverfuradgjafi a Greiningar- og
radgjafarstoo rikisins var radin
verkefnisstjori verkefnisins og starfar nu
sem framkvaemdastjori SIS

 Matsmenn sottu tveggja daga
bjalfunarnamskeid snemma ars 2010 og
fengu vidvarandi studning medan a oflun
upplysinga um studningsporf 933
einstaklinga st60
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Innleiding a SIS

 Margar sogur ma segja um ferdir
matsmanna vitt og breitt um landid fra pvi
sidla ars 2009 til arsbyrjunar 2011. Ferdir
um vetur vid misjafnar adstaedur voru ekKki
einfaldar i skipulagningu og framkvaemd

e Alls stadar maettu matsmenn skilningi og
goou viomoti og pess vel geett peir veeru
ekki svangir!!

e petta var forsenda pess hve vel tokst til

O
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Innleiding a SIS

* AO upplysingadflun lokinni hofst drvinnsla
gagna

 Hun byggdist @ premur meginnidurstédutdlum
matsins, p.e.a.s.:

Studningsvisitala (Supports needs index)
Sérstakur studningur tengdur heilsu
Sérstakur studningur tengdur hegdun

bvi heerri sem pessar tolur eru, pvi meiri er
studningsporf

w N o=
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Innleiding a SIS

o Ut frd nidurstddum Mats a studningsporf
fyrir pa 933 fatlada sem matid nadi til voru
skilgreindir 12 almennir studningsflokkar
sem byggjast a vaxandi studningsporf

e Jafnframt voru skilgreindir 2
viobotarflokkar par sem annars vegar er um
a0 raeda ovenju mikla studningsporf vegna
heilsu og hins vegar vegna hegdunar

o Ut frd pessum flokkum ma greina kostnad
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Innleiding a SIS

e Nidurstodum matsins var sidan skilad til
bjonustuveitanda og
Innanrikisraduneytisins (Jofnunarsjodur
sveitarfélaga)

 Hér hefur adeins veriod stiklad a mjog storu
vardandi stodlun a Mati a studningsporf
fullordinna

* Ekki er til deemis unnt a0 fjalla um innri
samkvamni matskerfisins, pjalfun
matsmanna og areidanleika nidurstadna
beirra hér
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Innleiding a SIS

* Allt eru petta p6 lykilatridi hvad vardar
areidanleika nidurstadna matsins

e | nokkrum tilvikum var dskad eftir
endurmati par sem nidurstédur pottu ekki
endurspegla studningsporf viokomandi

e Brugdist var vid pessum 6skum, pegar med
beioni um endurmat fylgdi rokstudningur
um mikilvaegi pess
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Innleiding a SIS

e | nokkrum tilvikum var einnig um pad ad raeda
a0 studningsporf var svo mikil og évenjuleg ad
niourstodur SIS-A nadu ekki ad “fanga”
raunverulega studningsporf

* betta a til deemis vid pegar um er ad raeda
alvarlega arasarhegdun eda alvarlega
hreyfihdomlun

* Vi0 pessu var brugdist og verid er ad proa
verkferla til ad bregdast markvisst vio i slikum

tilvikum

O



Timabilio fra 2011-2016

e Eftir a0 nidurst6dum Mats a studningsporf
hafdi verid skilad og endurmat framkvaemt,
bar sem pess gerdist porf hofs nytt timabil i
sogu SIS hér a landi

e Vid tok mat a studningsporf peirra fotludu
sem komu “nyjir” i pjonustu (nygengi). Um
er a0 raeda u.p.b. 50-100 einstaklinga a
arsgrundvelli

 Margt annad tyndist einnig til!!
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Timabilio fra 2011-2016

e Tvo umfangsmikil og mikilvaeg verkefni
voru unnin a pessu timabili:

1. | samraemi vid samning & milli
innanrikisraduneytisins f.h. J6fnunarsjods
sveitarfélaga, velferdarraduneytisins og
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins
dagsettan 1. april 2014 var akvedid ad
endurmeta studningsporf allra sem fengu
slikt mat 2010
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Timabilio fra 2011-2016

o Astaedur fyrir pessari akvordun voru:

1. SkoOa matskerfid sjalft og pad hvort fram
keemu veikleikar sem bregdast pyrfti vio

2. Kanna hvort fram kaemu breytingar a
studningsporf fatladra yfir petta fjdgurra ara
timabil. Ef svo er, hvad breytist, hja hverjum
og hvers vegna

3. Kanna hversu oft parf ad endurmeta
studningsporf fatladra

O



Timabilio fra 2011-2016

4. Skoda hvada paettir skipta mali vid akvordun a
endurmati, til deemis aldur, tegund fétlunar,
kyn og buseta

* petta endurmat hofst vorid 2014 og lauk i
arsbyrjun 2015. 6 matsmenn onnudust

framkvaemd undir styrkri stjorn Gudnyjar
Stefansdottur, logggiltum AAIDD matsmanni

* Nidurstodum var skilad i skyrslu i oktober
2015. Skyrsluna ma finna a vef
Greiningarstoovar
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Timabilio fra 2011-2016

 Endurmatid nadi til 747 fatladra
e Nidurstodur voru sannarlega ahugaverdar og
mikilveegar

* Sem daemi um nidurstodur ma nefna ad helstu
breytingar yfir tima tengdust almennri
studningsvisitolu, tegund fotlunar, busetu,
aldri og matsmonnunum sjalfum

e Stodugleiki matsins a milli timabila reyndist
almennt mjog mikill (fylgnistudull 0,83)

D  ©



Timabilio fra 2011-2016

e | framhaldi af nidurstédum voru settar fram
tillogur um endurmat a studningsporf fatladra

* pbar er til daemis gert rad fyrir tidara endurmati
fyrir fatlada i yngsta aldurshopnum (<25 ara)
og peim elsta (>55 ara)

* Einnig hja félki med gedfotlun

* Einnig ad unnid verdi gegn breytileika a milli
matsmanna med faglegum studningi vid pa og
Oflugu gaedaeftirliti
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Timabilio fra 2011-2016

 Annad helsta viofangsefni okkar SIS-félksins
hefur verid undirbuningur ad innleidingu
barnautgafu Mats a studningsporf (SI1S-C)

* Eg mun adeins fjalla hér i faum ordum um
SIS-C par sem dr. Karrie Shogren gerir grein

fyrir matskerfinu, stodlun pess og notagildi
hér a eftir

O



SIS fyrir born

e S|S-C hefur verio préad a undanfornum
arum af hopi sérfraedinga undir forystu
dr. James R. Thompson og var gefid ut af
AAIDD i arsbyrjun 2016

* Barnautgafa SIS mun i grundvallaratrioum
nytast til somu viofangsefna og SIS fyrir
fullorona

e Ut frd nidurstédum pess er unnt ad gera
vandadar aaetlanir um studning fyrir barnid
og ad uthluta fjarmunum til pjonustu
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SIS fyrir born

 Meod barnautgafu SIS faest hlutlaeg og
viotaek maeling a studningsporf fatlads
barns i samanburdi vid onnur fotlud born

e Matid neer til barna a aldrinum 5-16 ara

* Vid hyggjumst nyta pad fyrir unglinga upp
ad 18 ara aldri

O



SIS fyrir born

e porf barna fyrir studning er metin i
tengslum vio:

Athafnir a heimili
Athafnir i samfélaginu
patttoku i skolastarfi
Nam

Heilsu og oryggi
~elagslega virkni

N o U AW

bad ad standa fyrir mali sinu
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Lysing a SIS fyrir born

* Auk pess er metin porf fyrir sérstakan
studning sem tengist heilsu og hegdun

e A o6llum hlutum er pérf fyrir studning
metin Ut fra sOomu viddum og gildir um
SIS-A. betta a einnig vid um drvinnslu
matsins og framsetningu a nidurstédum

 bydingu matsins og stadfaerslu er lokid og
Oflun naudsynlegra leyfa til stodlunar
somuleidis

e Aflad hefur verid upplysinga um 268 born
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Fraedastarf

* Fra upphafi hefur notkun Mats 3
studningsporf verid tengt fraedslu- og
rannsoknarstarfi

 Fraedsla hefur baedi att sér stad hér
innanlands og a erlendum vettvangi

* Svo mun einnig verda vardandi SIS-C

e pvi midur er ekki unnt ad gera pessum
beetti skil hér en tveer greinar hafa birst i
virtum erlendum timaritum um rannsoknir
a SIS-A

O



Greinar i erlend timarit

1. Arnkelsson, G., & Sigurdsson, T. (2014a).
The validity of the Supports Intensity Scale
for adults with psychiatric disabilities.

Research in Developmental Disabilities,
35(12), 3665-3671

2. Arnkelsson, G., & Sigurdsson, T. (2016).
The Validity of the Supports Intensity Scale
for Adults with Motor Disability. American
Journal on Intellectual and Developmental
Disabilities, 121 (2), 139-150
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Fraedsla og rannsoknir

e Tryggvi Sigurdsson, & Gudmundur Arnkelsson. (2011a). Mat a
studningsporf: Addragandi, framkveemd og nidurstédur. Reykjavik:
Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Retrieved from
http://www.greining.is/media/upplysingar/Skyrsla-SIS _2011.pdf

e Tryggvi Sigurdsson, & Gudmundur Arnkelsson. (2011b). Using the SIS
for nationwide planning in Iceland. Presented at the AAIDD Annual
Conference 2011, June 6-9, 2011, The Twin Cities, Minnesota.
Retrieved from http://aaidd.org/content 1607.cfm?naviD=342

* Tryggvi Sigurdsson, & Gudmundur Arnkelsson. (2012, July). The
Supports Intensity Scale: Lessons from Iceland. Presentation
presented at the 2012 IASSID World Congress, Halifax, Canada.

Retrieved from http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-
2788.2012.01583 13.x/pdf
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http://aaidd.org/content_1607.cfm?navID=342

Fraedsla og rannsoknir

Gudmundur Arnkelsson, & Tryggvi Sigurdsson. (2013, June). Validity

of SIS for People With Psychiatric Disabilities. Poster presented at the
AAIDD 137th Annual Conference, Pittsburg, Pennsylvania. Retrieved

from http://aaidd.org/education/annual-conference/archives/2013-
annual-meeting

Gudmundur Arnkelsson, & Tryggvi Sigurdsson. (2011b). Mat a
studningsporf (SIS): Areidanleiki matsmanna og langtimastddugleiki.
Presented at the Salfraediping 2011, Hilton Nordica Reykjavik

Gudmundur Arnkelsson, & Tryggvi Sigurdsson. (2011a). Mat 3
studningsporf: Areidanleiki matsmanna og langtimastddugleiki. In
Sdlfraediritid: Fylgirit 1 (Vol. 16, pp. 111-113). Hilton Nordica
Reykjavik: Salfreedingafélag islands. Retrieved from
http://sal.is/Radstrit2011.pdf.A“
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http://aaidd.org/education/annual-conference/archives/2013-annual-meeting

Framtidarsyn

 Hér hefur verid rakin saga Mats a
studningsporf hér a landi fra arinu 2004

e pratt fyrir ymsa erfidleika sem
ohjakvaemilega fylgja svo umfangsmiklu
verkefni hefur ad minu mati mjog vel tekist
til

* pad er ekki sist ad pakka einstaklega
Oflugum hopi matsmanna og 60rum sem
komid ad pessu verkefni
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Framtidarsyn

* par vil ég sérstaklega nefna Stefan J.
Hreidarsson, Por G. borarinsson, Elinu
Palsdottur, Gudna G. Einarsson og Heimi
Bjarnason

* Eg vil nota petta teekifeeri og pakka pessum
adilum fyrir gefandi og anaegjulegt samstarf
a undanfornum arum
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Lokaord

e pratt fyrir ad stodlun barnautgafu SIS
verdio bratt lokid eru otal verkefni sem enn

bida

e par ma til deemis nefna naudsyn pess ad
festa SIS i sessi innan pjonustukerfis
fatladra

e A0 nidurstodur matsins verdi hagnyttar til
hagsbota fyrir fatlada a éllum aldri og
fjolskyldur peirra
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