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bjonusta vid folk med fjélpaettar skerdingar og langvarandi studningsparfir

Meginmarkmid islenskrar heilbrigdisloggjafar er ad allir landsmenn eigi kost a fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima eru tok a ad veita til ad vernda andlega, likamlega og félagslega heilsu
folks. Oll mismunun er éheimil.

En pratt fyrir skyr markmid islenskrar heilbrigdisloggjafar og pratt fyrir ad i skyrslunni um
Endurhafingarstefnu sé vitnad til skyrslu WHO og Alpjédabankans um fotlun i heiminum (World report on
disability 2011), par sem hlutverki endurhafingar og hafingar til ad koma i veg fyrir feerniskerdingu, baeta og
vidhalda faerni eru gerd skil, er ekki minnst einu ordi @ ungt og fullordid folk med medfaeddar / snemmkomnar
og sidar dkomnar skerdingar. bessar skerdingar geta haft gridarleg ahrif yfir lifslangt ferli og krefjast
umfangsmikillar pjénustu af halfu velferdarkerfisins. bad er mikilveegt ad seinka eda koma i veg fyrir afleiddar
skerdingar sem hafa ahrif 4 lifsgaedi, velferd og moguleika einstaklings til samfélagslegrar patttoku og krefjast

flékinnar heilbrigdispjonustu.

Rétturinn til heilsu og abyrgd stjornvalda

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

Med alpjodasamningi SP 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
Hrétturinn til heilsu” vidkenndur sem mannréttindi og islenska rikid fullgilti samninginn arid 1979
(Stjérnartidindi C- deild, nr. 10/1979). bessi réttur er varinn af 1. malsgrein 76. gr. stjornarskrar lydveldisins
islands og hafa ber i huga pa afstodu stjornarskrargjafans ad mannréttindaakvaedi endurspegli sidferdileg
grunngildi sem verda skyrd i ljési alpjédlegra mannréttindaskuldbindinga (Kari Hélmar Ragnarsson, 2009).

Réttur til heilsu felur 6hjdkvaemilega i sér skyldur rikisins til ad skada ekki heilsu med vitund og vilja.
(UN Office of the High Commissioner for Human Rights, 2008; World Health Organization, 2011). | 25. grein
samnings SP um réttindi fatlads folks segir ad adildarriki vidurkenni ad fatlad folk hafi rétt til pess ad njéta
gbdrar heilsu ad haesta marki, sem unnt er, an mismununar vegna fotlunar. Pannig skuli adildarrikin gera allar

videigandi radstafanir til pess ad sja fotludu folki fyrir heilbrigdispjonustu, sem sé sém ad geedum og adrir
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pjodfélagspegnar njoti. Su pjénusta eigi medal annars ad mida ad pvi ad draga ur fotlun eins og framast sé

kostur og koma i veg fyrir frekari fotlun. | Skyrslu WHO um fétlun eru pessi vidhorf aréttud i 1jési pess ad fatlad

folk byr vid verri heilsu og heilbrigdispjonustu en adrir pjédfélagspegnar. bessu purfi ad breyta med breyttum

vidhorfum, stefnumaotun og auknu adgengi ad fjarmagni og pjénustu (World Health Organization, 2011).

Endurhzefing-pekkingarsetur er sérhaefd endurhafingarstod fyrir ungt og fullordid félk og par er allur

taekjabunadur vid heaefi. Stodin er 16 ara frumkvodull a svidi endurhafingar og heaefingar fyrir ungt og fullordid

folk med langvarandi studningsparfir. Vid veitum einnig sérfreediadstod fyrir fjolda
einstaklinga a landsvisu og hofum m.a. tekid ad okkur eftirfylgni med floknum
hjalpartaekjum / velferdartakni pegar pjonustu fra Greiningar- og radgjafarstod sleppir.

Unnid er pverfaglega med 68rum stofnunum, baedi med born, ungmenni og fullordid folk.

Fagadilar eru med sérfredipekkingu og sérfredividurkenningu &

taugasjukrapjalfunar, ,Postural Management” og hjalpartaekja.

Dami um heilsuvanda medal pjénustunotenda

CP og CP lik einkenni Slys
Alvarlegur heilaskadi af véldum

bilslysa, drukknana, ofbeldis

Ymis syndrome og Sjukdémar
litningagallar Alvarlegur heilaskadi af voldum
sjukdéma

Einhverfurdf og proskhomlun
Rhett, ADHD, Down’s og
Alsheimer, Offita

Helstu burdarasar:

Muscular Dystrofy

ymsar myndir

SMA og Duchenne

svidi

Fylgiskerdingar: Margvislegur
heilsuvandi, skertir moguleikar
til samskipta og tjaningar og
floknar taeknihadar parfir.
Alvarleg stodkerfis- og
verkjavandamal vegna

afleiddra skerdinga

1. Medferd, forvarnir, radgjéf og 6nnur ihlutun vid einstaklinga med fj6lpeettar skerdingar og langvarandi

studningsparfir
2. Velferdartzekni
3. Rddgjof og studningur i neerumhverfi

4. Fraedsla, rannséknir, préun, samstarf

Fagadilar veita kennslu og radgjof, halda fyrirlestra heima og erlendis, sinna rannséknum ,m.a. i

samvinnu vid Hi og norraenar haskdlastofnanir, skrifa greinar i ritrynd blod og hafa sinnt préun m.a. vardandi

likamsborin stodtaeki i samstarfi vid islensk fyrirtaeki. Unnid er i samstarfi vid Landspitala, Greiningarstod,
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Reykjalund, stodtaekjafraedinga, Si, fagfélk samkvaemt pérfum hvers og eins og i ndninni samvinnu vid heimili og
adstandendur. Er pad i fullu samraemi vid pann sveigjanleika sem kallad hefur verid eftir i islenskri
heilbrigdispjonustu.

i tilldgu ad Endurheefingarstefnu er sett pad yfirmarkmid ad , Endurhaefingarpjénusta & islandi
grundvallist 4 pérfum notenda og kréfu um geedi, skilvirkni og arangur, par sem fylgt er lif-sal-félagslegri
hugmyndafraedi um heilsu”. | ljési pessa og med tilvisun i meginmarkmid islenskrar heilbrigdisloggjafar,
leggjum vid til ad:

a) Gert verdi rad fyrir endurhafingu- og haefingu ungs og fullordins folks med fj6lpaettar skerdingar og
langvarandi studningsparfir i Endurhafingarstefnunni.
b) [ ,Tillogu ad stigskiptingu endurhaefingarpjénustu & islandi“ bls. 18, verdi Endurhaefingar-

pekkingarseturs getid i pattum I, lll og IV.

c) Endurhaefingar-pekkingarseturs verdi réttilega getid i kaflanum: ,Endurhaefing samkvaemt samningi vid

Sjukratryggingar fslands“ bls. 24

Samantekt

pad er mikilveegt ad gert sé rad fyrir pessum vidkveema hopi, pessum jadarhépi, i stefnu og 16ggjof um
islenska heilbrigdispjonustu. bad er mikilveegt ad stefna og adgerdir stjdrnvalda og sveitarfélaga stydji vid heilsu
og reisn einstaklingsins og skapi ekki adstaedur sem skapa, yta undir eda auka & fotlun. Kvedid er @ um réttindi
pessarra einstaklinga, til ad vera fullgildir einstaklingar i pjédfélaginu, i mannréttindasattmalum, sem vissulega
er vitnad i tollogu ad Endurheafingarstefnu, sbr.: ,Einnig er fiallaG med beinum heetti um heefingu og
endurhaefingu i 26. grein samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks, sem l6gfestur hefur verid d
islandi. Samningurinn kvedur medal annars ¢ um ad adildarriki hans skipuleggi, efli og utvikki pjonustu & svidi
alhlida haefingar og endurhafingar sem studli ad patttéku i pjodfélaginu a 6llum svidum dan adgreiningar.”

Eg bendi 4 pad einstaka taekifaeri sem hér bydst til ad stadfesta mikilveaegi pess ad tryggja purfi heilsu
fatlads folks med langvarandi studningsparfir og par med gera peim kleift ad nyta pau tekfaeri sem felast i
16gum og sattmalum sem leggja aherslu a samfélagslega patttoku a jafnréttisgrunni. bad a pvi réttilega ad
taka petta upp i endurhafingarstefnu

bad er mikilvaegt ad hugtakid lydheilsa eigi einnig vid um pd sem purfa ad treysta a ad adrir tryggji

heilsu peirra og ad heilbrigdisstefna sem da ad nd til allrar pjodarinnar tryggi ad svo sé.
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