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Umfjéllun um frumvarpid i heild
Markmid laganna
~Markmid laga pessara er ad fatlad folk eigi kost & bestu pjonustu sem unnt er ad veita & hverjum tima til
ad koma til mots vid sértaekar studningsparfir pess. bjonustan skal mida ad pvi ad fatlad félk fai
naudsynlegan studning til pess ad pad geti notid fullra mannréttinda til jafns vid adra og skapa pvi skilyrdi
til sjalfstaeds lifs & eigin forsendum. Vié framkveemd pjénustu vid fatlad folk skal virding borin fyrir

mannlegri reisn pess, sjalfreedi og sjalfstedi.”

Abendingar:

Undirritud telur mikilveegt ad lyfta umreedu um heilsutengd lifsgeedi fatlads folks i tengslum vio
lagagerd um réttindi, pjonustu og studning vid fatlad folk. Visa ég i umsogn undirritadrar um: ,,Stefnu og
framkvemdaaatiun imalefnum fatlads folks fyrir arin 2017-2021 - 434. mal." par sem bent er &
mikilveegi pess ad stefna og adgerdir stjérnvalda og sveitarfélaga stydji vio heilsu og reisn einstaklingsins
og skapi ekki adstaedur sem skapa, yta undir eda auka a fotlun. bad er mikilvaegt, pegar hugad er ad
félagslegri velferd hins fatlada einstaklings og moguleikum hans til samfélagslegrar patttoku, ad han er
samtvinnud peim studningi sem einstaklingurinn feer til ad 6dlast, vidhalda og hugsa um heilsu sina og
feerni.

i pvi samhengi er mikilveegt ad huga ad feerni persénulegs adstodarfolks / starfsfolks sem reedur
sig eda er radio til ad adstoda fatlad folk.

Abendingar minar snda pvi ad heildarmarkmidi laganna en ekki ad einstaka pattum pess.

Heilsa:
Samkvaemt skilgreiningu Alpjédaheilbrigdis-stofnunarinnar er heilsa ekki einungis folgin i pvi ad
vera sjukdémalaus heldur felist hin 6dru fremur i almennri velferd einstaklings baedi likamlegri, andlegri

og félagslegri. Rétturinn til heilsu telst til kjarnafélagslegra réttinda og geturjafnvel talist naudsynleg
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forsenda pess ad njota annarra mannréttinda. Hann er einnig tengdur hugmyndinni um mannlega reisn
ndnum béndum (World Health Organization, 2011; UN Office of the High Commissioner for Human
Rights, 2008).

Fatlad folk, born, ungmenni og fullordid félk sem getur litid eda ekki hreyft sig sjalft, glimir vid
afleiddar skerdingar af frumskerdingu, s.s. mjadmalidhlaup, hryggskekkju, alvarlegar védva- og
libkreppur, prystingssar og verki . En verkir eru taldir eitt vanmetnasta heilsuvandamal medal fatlads félks
og allt ad 86% einstaklinga, par me#d talid born, glima vid langvinna verki, jafnvel fra mérgum
likamskerfum.

Pad skal aréttad ad pessar afleiddu skerdingar er haegt ad fyrirbyggja eda a.m.k. lagmarka.

{ samhengi vid heilsutengdan vanda ma einnig nefna: hreyfihémlun, proskahémlun, flogaveiki og
skerdingar tengdar tjaningu og naeringu. Einnig notkun a taekni til vidhalds lifi eins og naeringu um kvid og
svo ondunarvélar. Ad auki geta komid til heilsutengdar parfir sem ekki tengjast frumskerdingu og ma par

nefna hjarta- og nyrnasjukdéma, krabbamein, offitu,beinpynningu og sykursyki.

Rétturinn til heilsu:

Skyrsla mannréttindaskrifstofu Sameinudu pjédanna (Sb) og Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar um
réttinn til heilsu, leggur aherslu @ mikilvaegi heilsu og ahrif hennar @ méguleika til patttéku (UN Office of the
High Commissioner for Human Rights, 2008). Med alpjodasamningi Sb um efnahagsleg, félagsleg og
menningarleg réttindi (International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights, UN Office of the High
Commissioner for Human Rights, 1966) var ,rétturinn til heilsu” viskenndur sem mannréttindi og islenska rikid
fullgilti samninginn arid 1979 (Stjérnartidindi C- deild, nr. 10/1979). bessi réttur er varinn af 1. malsgrein 76. gr.
stjérnarskrar lydveldisins islands og hafa ber i huga pa afst6du stjérnarskrargjafans ad mannréttindadkvaedi
endurspegli sidferdileg grunngildi sem verda skyrd i ljosi alpjédlegra mannréttindaskuldbindinga. Tulka ber
mannréttindaakveaedi rimt en takmarkanir 8 mannréttindum ber ad skyra préngt (Kari Holmar Ragnarsson,
2009).

{ umfi6llun um skyldur rikja samkvaemt mannréttindaakvaedum er gjarnan fjallad um priskiptingu
skyldna rikja til pess ad virda, vernda og efna mannréttindi (UN Office of the High Commissioner for Human
Rights, 2008). Skyldan til ad virda felur einkum i sér athafnaleysisskyldur. Skyldan um ad vernda maelir fyrir um
ad rikjum beri ad koma i veg fyrir brot a réttindum fra hendi pridja adila. Skylduna til ad efna ma greina i
prennt: skyldu til fyrirgreidslu (e. facilitation), skyldu til ad efla (e. promote) og til ad veita (e. provide). Fyrst og
fremst uppfylla riki skyldur sinar til ad virda mannréttindi med athafnaleysi. Hér er pvi um neikvaedar skyldur ad
raeda, pad er ad riki mega ekki skerda réttindi eda hindra félk i ad njota peirra (Kari Hélmar Ragnarsson, 2009).
Réttur til heilsu felur pvi 6hjakvamilega i sér skyldur rikisins til ad skada ekki heilsu. Auk pess felur rétturinn til
heilsu i sér skyldur um ad tryggd skuli geedi pjonustunnar og virding vid pjonustupega (UN Office of the High
Commissioner for Human Rights, 2008; World Health Organization, 2011).

{ 25. grein samnings Sb um réttindi fatlads folks segir ad adildarriki vidurkenni ad fatlad folk hafi rétt til
bess ad njéta gddrar heilsu ad haesta marki, sem unnt er, an mismununar vegna fétlunar. bannig skuli

adildarrikin gera allar videigandi radstafanir til pess ad sja fotludu folki fyrir heilbrigdispjonustu, sem sé sém ad



gaedum og adrir pjodfélagspegnar njoti. Su pjonusta eigi medal annars ad mida ad pvi ad draga ur fotlun eins og
framast sé kostur og koma i veg fyrir frekari fétlun. ba er kvedid a um ad tryggja skuli adgengi ad hjalparteekjum
og hjalpargégnum og ad pekking & peim sé til stadar (Sameinudu pjédirnar, 2007). | Skyrslu Alpjédaheilbrigdis-
stofnunarinnar um fotlun eru pessi vidhorf aréttud i ljosi pess ad fatlad folk byr vid verri heilsu og heilbrigdis-
pbjonustu en adrir pjodfélagspegnar. bessu purfi ad breyta med breyttum vidhorfum, stefnumétun og auknu

adgengi ad fjarmagni og pjonustu (World Health Organization, 2011).

bekking , faerni og studningur vid starfsfolk

NU geeti einhver spurt hvad i 6sképunum ég sé ad gera med pvi ad blanda umraedu um heilsu inn i
félagslega pjonustu. Ja, asteedan er einféld. Okkur ber skylda til pbess ad virda mannréttindi fatlads félks og
tryggja ad adgerdir hins opinbera skerdi ekki pau réttindi og par med lifsgaedi og velferd einstaklinganna.

Starfsfélk hins opinbera, rikis og sveitarfélaga, sem sér um adstod vid daglegt lif einstaklings,
gegnir lykilhlutverki vid ad tryggja lifsgaedi folks sem byr vid floknar heilsufars- og félagslegar parfir.

Heimildir syna ad su abyrgd hvilir oft 4 hondum félks sem hefur litla menntun 4 pvi svidi og skortir
fraedslu og studning til starfsins. Pad er mikilveegt ad horfa til pessarra patta i velferdarpjonustu og métun
stefnu i malaflokknum. Reynslan hefur synt ad vida er pottur brotinn i pjénustu vid fatlad folk i
heimahtsum. A pad ekki sist vid um pad fatlada félk sem er i gréfhreyfifeerniflokkum 11l =V, samkvaemt
GMFCS kerfi (Gross Motor Functioning Classification System ) og hefur umtalsverdar heilsutengdar og
teeknihadar parfir.

bad eru lika gjarnan peir einstaklingar sem ekki geta, én studnings, barist sjalfir, stadid fyrir mali

sinu eda varid réttindi sin.

Meistararannsékn undirritadrar vid Haskélann & Akureyri. ,,Vid gerum bara eins og vid getum®,
2012, varpar ljdsi a syn starfsfolks i félagspjonustu a meginaherslur i pjénustu vid ungt og fullordid folk
med fj6lpaettar skerdingar og fléknar studningparfir og hvada augum petta starfsfélk leit méguleika sina til
ad sty8ja vid heilsu, patttoku og lifsgaedi peirra sem pau voru radin til ad adstoda. Leitad var eftir skilningi
starfsfélks & heilsutengdum pérfum félks og ennfremur kannad mat pess a poérf fyrir freedslu og studning i
starfi. Pvi midur ma segja ad pad sé sterkur samhljomur i nidurst6dum pessarar rannséknar fra 2012 vid
nidurstédur nefndar sem fjalladi um malefni Képavogshaelis ni nyverid. bad er ekki ndg ad breyta l6gum

og rekstrarformi ef innihald pjonustunnar kemur ekki til méts vid réttindi og parfir.

Megin nidurstédur rannsoknarinnar voru eftirfarandi:

o Aherslur pjénustunnar voru ekki i takt vid ért vaxandi mannréttindadhersiur, par med réttinn til
heilsu, og endurspegludu ekki pann félagslega skilning & fétlun sem er gengid ut fra i
stefnumérkun.

e Starfsfolk hugsadi til folksins sem pad adstodadi med velvild og hlyju, reyndi ad gera eins vel og

bad gat, en skorti bjargrad i starfi.



o Aherslur ¢ heimilisstérf og likamlega uménnun og skortur 6 starfsfolki hindradi studning vid
heilsu, tjaskipti og patttéku pjonustunotenda | daglegu lifi og héfdu par med dhrif a lifsgaedi
einstaklingsins .

e bekking starfsfolks a heilsutengdum pérfum félksins, sem pad adstodadi, var af skornum skammti
og ekki var 16gd sérsték ahersla G ad fyrirbyggja frekari fétlun eda stydja vid heilsu og feerni

e Starfsfolk lysti undirménnun og mikilli starfsmannaveltu og skorti freedslu og studning vid flokin

storf.

 starfi minu sem sérfradingur i medferd og ihlutun fyrir folk med fidlpaettar skerdingar hefur
margsinnis komid i ljés mikilvaegi pess ad freeda og stydja starfsfolk og persénulega adstodarmenn fatlads
folks og leidbeina beim um einstaklingsbundar parfir hvers og eins. Pannig er tvinnadur saman

heilbrigdishluti og félagshluti velferdarpjénustunnar og dhersla 16gd 4 samstarf stofnana.

Eg tel mikilveegt ad Velferdarnefnd hugi ad pessum pattum i umfjsllun sinni um frumvarpid og
peirri stadreynd ad islenska rikid hefur stadfest rétts fatlads folks til heilsu. Pad parf ad tryggja ad pau
mannréttindi séu virt i nyjum l6gum um studning og pjonustu. Er pad ekki sist mikilvaegt i tengslum vid
umfjollun um NPA pjénustu og bad er bryn naudsyn ad gerdar verdi asetlanir um studning og fraedslu fyrir
persénulegt adstodarfélk svo tryggja megi ad markmid laganna nai fram ad ganga. Eg lysi mig reidubutna til

ad koma fyrir nefndina til ad rokstydja pessar athugasemdir vid frumvarpid.
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