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Agrip

| ritgerd pessari mun ég birta nidurstédur Ur eigindlegri rannsékn minni par sem
tekin voru vidtol vid proskapjalfa sem starfa med fotludu félki og koma ad
heilsueflingu peirra. Markmid rannséknar pessarar var, ad kanna vidhorf
broskapjalfa til stodu fatlads félks i samfélaginu vardandi heilsu og heilsueflingu og
hver stada fatlads folks er vardandi pessa peetti & {slandi. Skodad var hvernig stadid
er ad heilsueflingu fyrir fatlad folk og hvort su heilsuefling sem veitt er samramist
peim réttindum sem fatlad folk hefur samkveemt I6gum og samningi Sameinudu
pjodanna um réttindi fatlads fdlks. Sérstok dhersla var 16gd a folk med
broskahdmlun vegna veikrar og sérstaedrar stédu peirra i samfélaginu. Astaeda pess
ad reett var vid proskapjalfa er su ad proskapjalfar koma ad daglegu lifi fatlads félks
og hafa vidamikla syn yfir stodu fatlads félks i samfélaginu. Helstu nidurstédur syna
ad fatlad félk maetir vida hindrunum i samfélaginu enn i dag og hefur litid verid
komid til méts vid pau hvad vardar heilsueflandi pzetti. Fatlad félk lifir lengur enn
adur en heilsa peirra er almennt verri en folks an fotlunar. G40 heilsa, er fotludum
likt og 68rum, mikilveeg lifsgeedi. Breytingar hafa att sér stad & undanférnum arum i
bjonustu vid fatlad félk, einnig d heilsutengdum svidum en til pess ad pau geti
vardveit heilsu sina og notid lifsins, pa parf ad utryma peim 6jofnudi sem pau bua

vid @ ymsum svidum.

Helsta hindrunin sem fatlad félk maetir i samfélaginu hvad vardar heilsu peirra
og heilsueflingu er vidhorf stjérnvalda og heilbrigdisstarfsfolks til fatlads félks og
hvernig fotlun hefur verid skilgreind auk pess sem stefnu stjérnvalda til
leidbeiningar fyrir fagadila um hvernig standa eigi ad heilsueflingu fyrir fatlad félk

vantar.
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Formali

Lokaverkefni petta er 10 eininga rannsdknarritgerd i proskapjalfafraedi fjallar um
heilsueflingu fatlads félks og heilsu peirra. Vidfangsefni pessa lokaverkefnis hefur
lengi verid mér hugleikid. Erfitt er ad festa fingur a hvenzer ég for fyrst ad veita
pbessu vidfangsefni ahuga en i starfi minu med fotludu félki i gegnum arin hef ég oft
og tidum ordid vor vid ad fatlad félk maetir mismunun pegar kemur ad heilsu peirra
og heilsueflingu. Von min er su ad pessi ritgerd geti att patt i ad auka medvitund
folks & pvi ad heilsa fatlads félks er jafn mikilveeg og annarra.

Eg vil feera fjolskyldu minni bestu pakkir fyrir ad veitt mér 6metanlegan

studning og polinmadi medan a ritgerdarsmidinni stéd. Auk pess vil ég pakka peim

sem leidbeindu mér a einn hatt eda annan vid ritgerdarsmidarnar.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritudum. Eg hef kynnt mér Sidareglur
Hdskdla [slands (2003, 7. nédvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt
beim samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda

fyrri eigin verka, hvort sem um er ad rada dbendingar, efni eda ordalag.

bls. 6



Inngangur

Lokaverkefni petta fjallar um heilsu og heilsueflingu fatlads félks 4 [slandi. Tekin
voru halfopin viotol vid fimm starfandi proskapjdlfa og verda nidurstédur peirrar
rannsoknar birtar hér. Markmid rannséknarinnar var ad kanna st6du fatlads folks
hvad vardar heilsu og heilsueflingu hér 4 landi og einnig hvernig su stada birtist
proskapjalfum. Rannséknarspurningar pzer sem ég lagdi upp med og leitast vid ad
svara i verkefni pessu eru ,Hver er stada félks med proskahomlun i samfélaginu
med tilliti til heilsueflingar?” og ,,Byr fatlad folk vié 6jo6fnud i heilsufarslegu tilliti?“.
Astaeda pess ad petta vidfangsefni var valid er ad i namskeidinu Fétlun, heilsa og
heilsuefling, sem kennt er & 66ru ari i pessu nami, vard mér ljost ad fatlad folk byr
oft vid verri heilsu en annad félk. Eg hafdi lengi verid & peirri skodun ad heilsa
faltads félks vaeri verri en annarra, 6had fotlun peirra og vildi ég kanna hvernig a pvi
staedi. Eins fannst mér heilsueflingu fatlads folks dbotavant og ekki gert rad fyrir

heilsueflingu fyrir fatlad folk, heldur frekar ad medhondla fétlun peirra.

Fatlad félk byr vid mismunum pegar kemur ad moérgum pattum samfélagsins,
pbeir njéta ekki sama adgengis og adrir ad til demis ad menntun,
atvinnumoguleikum, heilsueflingu og heilsuvernd (Alpjéda heilbrigdismalastofnunin,
2011). Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (2011) skilgreinir heilsu ekki adeins sem

likamlegt dstand, heldur einnig dstand sem er andlegs og félagslegs edlis.

Hinn leknisfraedilegi skilningur hefur I6ngum verid ad fotlun sé likamlegt astand
og ad vanheilsu fatlads folks megi rekja til foétlunarinnar. Hinn félagslegi skilningur
leggur aftur & méti dherslu 4 ad fotlun skapist ekki sidur af umhverfinu (Rannveig

Traustadottir, 2006).

Eg mun i 63rum kafla pessarar ritgerdar greina fra fraedilegum bakgrunni
rannséknarinnar. Sagt verdur fra hvernig skilningur a fétlun hefur préast i gegnum
tidina og hugtokum sem hafa prdast samhlida en pau eru sjalfraedi,
sjalfsakvordunarréttur og valdefling. [ pridja kafla mun ég vikja ad heilsueflingu og
forvornum med aherslu & fatlad félk og hvada nalganir er notast vid i pessum

efnum. [ naesta kafla par 4 eftir mun ég greina fra vali & vidfangsefni og segja fra
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hugmyndafraedi rannséknarinnar. Sagt verdur fra patttakendum, hvernig

gagnasofnun fér fram og hvernig gdognin voru greind og skrad.
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1. Frzedilegur bakgrunnur

Pad er mikilvaegt ad pekkja sogu fatlads félks og menningarheim peirra til pess ad

geta skilid stodu pess i dag og brugdist rétt vid henni (Vilborg J6hannsdottir, 2003).
Med pvi ad pekkja pessa ségu er unnt ad 6dlast dypri skilning @ peim hugtokum
sem lagt hafa grunninn ad peirri geedaproun sem hefur att sér stad i malefnum

fatlads folks (Vilborg J6hannsdéttir, 2003).

i pessum kafla verdur fjallad um pa hugmyndafraedilegu préun sem hefur att sér
stad i skilningi 4 fotlun og hvernig hun hefur markad spor i menningu fatlads folks.
Uppbygging kaflans fylgir nokkud timaasnum i fraedilegri préun sidustu aldar til

peirra fraeda sem eru rikjandi i fotlunarfreedum i dag.

1.1 Laknisfraedilega likanid

A middldum litu kristnir menn svo & ad bérn sem faddust fotlud veeru svo vegna
pbess ad a0ri mattarvold veaeru ad refsa peim fyrir syndir peirra eda syndsamlegar
hugsanir. Frd nitjandu 6ld og fram ad idnbyltingunni rikti pé mun mannudlegra
viohorf og ad heegt vaeri ad draga ur ahrifum fotlunar félks med ymsum adferdum
og uppeldi. [ kjdlfar idnbyltingarinnar, pegar félk fluttist Gr sveitum i borg og ad pess
var krafist ad folk hefdi fulla starfsgetu og geeti unnid fyrir sér, fér ad halla undir feeti
hja fotludu folki og peim sem ekki voru ad fullu aflégufaer vid vinnu. Litid var a pau
sem félagslegan bagga 4 samfélaginu og pau einangrudust (Rannveig Traustadottir,

2003; Rannveig Traustadottir, 2006).

Leeknisfraedilega likanid, sem a upptok i laeknis- og heilsufélagsfraedi, hasladi sér
voll i kjolfar idnbyltingarinnar og vard radandi sjdnarhorn i vestreenum heimi fra 19.
0ld og a enn i dag sterk itok pétt dregid hafi ur dhrifum pess. Likanid, sem alitur
fotlun og skerdingu sem oheilbrigt dstand og andstaedu pess sem telst “edlilegt”,
lagdi dherslu & ad greina ,afbrigdileikann” og medhodndla hann. Fétlun er samkveemt
pessum skilningi talin skilgreina manneskjuna og er f6tlunin persénulegur
harmleikur hennar. Skerdingin er orsakavaldur pess sem hrjair manneskjuna, pad

sem takmarkar hana. Til pess ad unnt sé ad l&ekna manneskjuna og endurhafa hana

bls. 9



parf ad greina sjukddminn og vinna ut fra pvi. Pad parf ad medhondla skerdinguna,
orsok fotlunarinnar, en leknisfraedilega likanid gerir nanast engan greinarmun a

fotlun annars vegar og skerdingu hins vegar (Rannveig Traustadéttir, 2006).

1.2 Fotlunarfrzedi

Fotlunarfraedi er pverfagleg grein sem vard til 4 10. dratug sidustu aldar og 4 hin sér
jafnt politiskar sem fraedilegar reetur. A sjdunda aratug 20. aldar héfst pdlitisk
baratta fatlads folks fyrir mannréttindum og jafnrétti og gegn peim adsteedum sem
fatlad folk bjé vid sem einkenndust af fataekt, takmoérkudum adgangi ad
samfélagslegum gaedum, innilokun & stofnunum og duatilokun fra samfélaginu.
Barattan atti sér fyrst og fremst stad i hinum vestreena heimi; Bandarikjunum,
Kanada og mérgum Evrépuldndum. Ymis samtok litu dagsins ljés sem krofdust pess
ad fatlad félk geeti lifad sjalfsteedu lifi og ad fatlad folk yrdi hluti af samfélaginu an
adgreiningar. Samtok félks med proskahomlun urdu til og krofdust pau pess ad
hlustad yrdi a pau og ad sjalfsakvordunarréttur peirra veeri virtur. Breska félagslega
likanid a raetur ad rekja til barattusamtaka félks med hreyfihdmlun i Bretlandi sem
unnu gegn adgreiningu i samfélaginu (Rannveig Traustadottir 2003; Rannveig

Traustadottir,2006).

Fredimenn voktu athygli @ adstaedum fatlads folks og gagnryndu hinn
leknisfraedilega skilning & fétlun. Ymis sjénarhorn eru innan fétlunarfraedanna en
pbau eiga pad sameiginlegt ad hafna laknisfraeedilega skilningnum a foétlun. ICF
(International Classification of Functioning, Disability and Health) er utgafa Alpjéda
heilbrigdismalastofnunarinnar um flokkun a faerni, fotlun og heilsu og er arftaki
fyrra flokkunarkerfis Alpjéda heilbrigdismalastofnunarinnar um skerdingu, fétlun og
ororku (International Classification of Impairment, Disability and Handicap, ICIDH). |
bessu nyja flokkunarkerfi er sjdnum beint ad samspili heilsufars einstaklings, faerni
hans og adsteedna og pannig er byggt a baedi leeknisfraedilega skilningnum & fotlun
og hinum félagslega skilningi. Litid er & umhverfispaetti og einstaklingspaetti vid mat
a feerni einstaklingsins en ekki adeins @ takmarkanir einstaklingsins likt og fyrra

flokkunarkerfid gerdi. Horft er & faerni félks Ut frad adsteedum pess en ekki reiknad
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med ad fotlun taki vid par sem heilsu sleppir (Snaefridur bdéra Egilson og Gudrun

Palmadéttir, 2006; Embaetti Landlaeknis 2009).

bessi breyting a flokkunarkerfinu endurspeglar pa hugarfarsbreytingu sem hefur
ordid a skilningi & fotlun og ma rekja til barattu fatlads félks og freedimanna i
fotlunarfredum. Hér & eftir mun ég segja fra peim likdnum sem hafa verid mest

aberandi i fotlunarfraedunum og hafa att ahrif @ préun i malefnum fatlads folks.

1.3 Breska félagslega likanio

Eitt mest aberandi og jafnframt umdeildasta sjonarhorn & fotlun innan
fotlunarfraeda er breska félagslega likanid. | pessu likani er gerdur greinarmunur &
skerdingu annars vegar og fotlun hins vegar. Skerdingin er likamleg og/eda andleg
en fotlunin er félagslegar og umhverfislegar hindranir sem fatlad félk maetir. Likanid
hefur verid gagnrynt fyrir ad nd adeins til takmarkads hdps fdélks, pannig sé til deemis
folk med proskahomlun og félk med gedfotlun undanskilid. P4 hefur einnig pott of
mikil dhersla verid 16gd a hina félagslegu fotlun en vantad ad taka med 4 hvada hatt
skerdingin hefur ahrif a einstaklinginn, upplifun hans af skerdingunni og hvada ahrif
hun hefur a patttoku hans i samfélaginu. Auk pess hefur likanid pétt of stadlad pvi
pbad ndi til ad mynda ekki yfir kynhneigd, kynferdi eda kynpatt (Rannveig
Traustadottir, 2006). bott breska félaglega likanid sé vissulega umdeilt og nai yfir
takmarkadan hép fatlads folks, pa er ekki heaegt ad deila & hid géda sem likanid hefur

leitt af sér i barattu fatlads foélks fyrir mannréttindum.

Norrzena tengslalikanid hefur ekki verid eins hardlega gagnrynt og breska likanid
en pad préadist Gt fra gagnryninni 4 likaninu sem hér hefur verid fjallad um. |
framhaldi af umfjollun um breska félagslega likanid atla ég pvi ad greina fra

norraena tengslaskilningnum.

1.4 Norraeni tengslaskilningurinn

Norraeni tengslaskilningurinn, sem spratt upp uar pvi ad fotlunarfreedingar 3
Nordurléndum féru ad bera saman breska skilninginn & fotlun vid norreen vidhorf til
fotlunar. A Nordurléndum var pad rikjandi vidhorf ad lita & fétlun sem samspil

félagslegra patta annars vegar og umhverfispatta hins vegar. Hugtakid fotlun var
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notad sem regnhlifarhugtak allra skerdinga. | stad pess ad leggja dherslu & ad haefa
pyrfti fatlada einstaklinginn pyrfti ad beina sjénum ad pvi hvernig haegt veeri ad laga

umhverfid ad einstaklingnum og greina pa pjénustu sem til pess pyrfti.

Jan Tossebro, sem hefur verid otull i fotlunarrannséknum, sagdi ad arekstur
fatlads einstaklings vid samfélagid veeri birtingarmynd pess ad adeins sé gert rad
fyrir ,,venjulegu” félki i samfélaginu og ad fatlad folk teljist ekki til pess hdops. Hann
sagdi jafnframt ad einstaklingur veeri fatladur eftir adstaeedum og skilgreiningum.
Blindur einstaklingur er pannig ekki fatladur pegar hann talar i simann og sa sem var
talinn fatladur i geer, er ekki endilega fatladur i dag ef skilgreiningunni a fotlun veeri
breytt (Rannveig Traustadéttir, 2006; Jéna G. Ingdlfsdéttir og Rannveig
Traustadottir, 2010).

Pessi syn norrana tengslaskilningsins, ad fotlun sé adstaedubundin og afstaed,
hefur haft mikil ahrif 8 préun breyttrar synar a fétlun. Jona G. Ingélfsdottir og
Rannveig Traustadottir (2010) segja samhljom megi finna med norrena
tengslaskilningnum og samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks. Hinn
félagslegi skilningur er radandi. En si hugmyndafraedi sem hefur vakid mesta athygli
ad undanfornu, sem telst einnig til félagslega skilningsins, er hugmyndafraedin um
sjalfsteett lif fatlads félks en huin & reetur ad rekja i framangreindan samning
Sameinudu pjédanna. Eg mun pvi naest vikja ad pessari nyju hugmyndafraedi sem

markad hefur djup spor i pjénustu vio fatlad folk i dag.

1.5 Hugmyndafraedi mannréttinda um sjalfstaett lif

Kjarni hugmyndafraeda um sjalfstaett |if er sd ad fatlad folk hafi rétt til pess ad
stjérna eigin lifi, lifa sjalfstaedu lifi og taka dkvardanir um lif sitt @ eigin forsendum,
ad pau séu einfaldlega vid stjornvolinn i eigin lifi. Hugmyndafraedina ma rekja aftur
til upphafs attunda daratugar sidustu aldar en hun a einnig reetur ad rekja til
samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks og hefur rutt sér til rams
hér a landi.

Frumkvodull hugmyndafreedinnar er Bandarikjamadurinn Ed Roberts, sem
sjalfur var fatladur, en hann lamadist fra halsi i kjolfar l6munarveiki. begar Ed

Roberts var meinadur adgangur ad haskélanum i Berkeley vegna fotlunar sinnar,
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pott umsdékn hans i haskdlann hafi pegar verid sampykkt, pa sneri hann vorn i sokn
og tékst ad komast inn. Haskélinn sagdist ekki geta komid til mdts vid fotlun hans en
Uthlutudu honum sjukradalmu haskdlans til ad bua i. Ed Roberts stofnadi fyrstu
midstodina um sjalfstett lif arid 1972 i haskdlanum dsamt nokkrum 6d8rum
fotlubum nemendum skdélans og pjalfadi sjalfur starfsfélk. parna var komin fyrsta
midstodin um notendastyrda persénulega adstod sem hugmyndafreedin um
sjalfsteett lif byggir & (Vilborg J6hannsdottir og Freyja Haraldsdéttir, 2011; Vilborg

Jéhannsdoéttir, Freyja Haraldsddttir og Rannveig Traustadottir, 2009).

Hugmyndafraedin um sjalfstett lif storkar skilgreiningunni a sjalfstaedi,
sjalfstedi er ekki getan til ad geta gert allt upp 4 eigin spytur, heldur er sjalfstaedi i
pessum skilningi sjalfstaedi sem fatladur einstaklingur hlytur vid ad fa pa pjonustu
sem hann parf @ ad halda, a eigin forsendum og ad eigin vali. Innbyrdis erum vid o6ll
had hvert 6dru og veitum hvert 6dru pad sem vid purfum & ad halda. Med pessum
haetti er fotludu folki ekki einungis veitt somu teekifeeri og adrir, heldur einnig
teekifeeri sem pau sjalf kjésa, a pann hatt sem pau kjésa (Helga Baldvins og
Bjargardéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2011).

Hér lykur umfjollun minni um pa mismunandi syn sem rikt hefur um fétlun 3
undanfornum aratugum. Samhlida préun i fotlunarfreedum og vegna hennar, hafa
hugtdk eins og sjalfraedi og sjalfsakvordunarréttur sprottié upp i umraedunni um

fatlad félk og malefni peirra. Ad peim hugtokum mun ég nu vikja.

1.6 Sjalfraedi og sjalfsakvordunarréttur

Sjalfraeedi manneskju er grundvallarréttindi okkar og sem allir eiga ad fa ad njota. A0
bua yfir sjalfreedi er ad hafa val um ad taka dkvardanir, geta vegid og metid eigin
akvardanir og taka afstodu til peirra. Ahersluna um réttinn til ad velja og hafna ma
sja i 19. gr. samnings Sameinudu pjoédanna um réttindi fatlads fdlks (Samningur

Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, 2007).

Sjalfraedi er ekki an takmarkana segja pau Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur
Arnason (2004) og hafa parf i huga hvernig sjalfraedinu er beitt, til deemis ad

akvardanir sem einstaklingur tekur i nafni sjalfraeedis skadi ekki adra né pau sjalf.
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fhlutunin ma pé aldrei verda til pess ad radskast verdi med einstaklinginn og avallt

skal bera virdingu fyrir einstaklingnum og sjalfsdkvordunarrétti hans.

AOJ taka sjalfstaedar dkvardanir um eigid lif felur m.a. i sér akvérdun um hvernig
viokomandi vill haga pvi, hvar hann vill bua, i hverju hann vill taka patt og i pad heila
ad akveda sinn lifsstil. Til pess ad geta nytt sjalfsakvordunarrétt sinn parf jakveeda
sjalfsmynd og heefileika til pess ad geta tekid allar pessar dkvardanir. bzettir eins og
pbroskahomlun geta haft ahrif & hafileika félks til ad taka akvardanir. Einstaklingar
sem hafa alist upp @ stofnunum eru morg hver med skerta sjalfsmynd og eru ekki
faer um ad taka sjalfstaeda akvordun. Enn adrir afsala sér sjalfsakvordunarréttinum
og lata adra um ad taka dkvordun um peirra lif, busetu, lifsstil og fleira. Pad ma deila

um hvort ad um sjalfrada manneskju sé ad raeda i sliku tilfelli.

Sjalfraedi og sjalfsakvordunarréttur er ekki adeins lagalega skilgreindur heldur
einnig sidferdislega, menningarlega og félagslega (Sigurdur Kristinsson, 1999;
Vilhjalmur Arnason, 2003). Sjalfsakvordunarréttur sem hugtak medal félks med
proskahomlun vard til it frd hépum um sjalfsakvordunarrétt eda self-advocacy sem
stofnadir voru um 1970 i Svipj6d. bad var Gary Bourlet, sem var forseti People First,
samtaka félks um  proskahomlun i London, sem fyrst skilgreindi
sjalfsakvordunarréttinn  (e.self-advocacy) og var  skilgreiningin  pessi:
»Sjalfsakvordunarréttur gerir okkur kleift ad velja og hafna og taka okkar eigin
akvardanir og stjorna pvi hvernig lif okkar préast” (Walmsley og Downer, 1997,

bls.35).

[ Svipj6d toku til starfa témstundaklubbar & sjdunda aratugnum sem voru
stofnadir og skipulagdir af félki med proskahémlun. Upp fra pvi uréu samskonar
tomstundakldbbar til vida um heim og var markmid pessara tdmstundaklibba ad
studla ad pvi ad pekking veeri til um lagaleg réttindi f6lks med proskahémlun og ad
réttinda peirra vaeri geett. Auk pess var mikil dhersla 16gd a ad hver og einn geeti
tekid dbyrgd a eigin lifi og haft um pad ad segja hvenaer og hvort pau vilji adstod

(Walmsley og Downer, 1997).
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1.7 Valdefling

Margar skilgreiningar ma finna um valdeflingu. Flestir eru p6 sammala um ad
valdefling feli i sér ad hver einstaklingur hafi stjérn a eigin lifi, sé sérfrodur um lif sitt
og hafi bestan skilning og pekkingu a hvers hann parfnast i lifi sinu. Valdefling er
valdeflandi ferli (e.empowering) par sem einstaklingur eflir haefni sina og feerni til
bess ad styra og framkvaema i eigin lifi (Hanna Bjorg Sigurjénsdottir, 2006).

Pad ma aftur visa til sjalfsakvordunarréttar pegar reett er um valdeflingu par
sem Goodley segir ad sjalfsakvordunarréttur visi til pess ad einstaklingur standi a
rétti sinum, taki abyrgd 4 eigin lifi og akvardanir um sig og sitt lif eftir pvi sem hann

telur sig purfa og sé honum fyrir bestu (Goodley, 2000).
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2. Lég og mannréttindi

Umgjord pjénustu vid fatlad félk og réttindi pess er ad finna i [6gum og samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks sem island undirritadi 2007. | pessum
kafla mun ég greina fra logum um malefni fatlads folks, samningi Sameinudu
pbjédanna um réttindi fatlads félks og mun ég sérstaklega leida athyglina ad peim

greinum sem tengjast vidfangsefni rannsdknarinnar.

2.1 Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992

[ markmidsgrein laga um malefni fatlads félks nr. 59/1992 segir ad Idgunum sé
xtlad ad tryggja fotludu folki jafnrétti og sambeerileg lifskjor og adrir
bjodfélagspegnar hafa med pvi ad skapa fotludu folki skilyrdi til ad lifa edlilegu lifi.
Pa kemur fram i somu grein ad vid framkveemd laganna skuli tekid mid af
alpjodlegum skuldbindingum islenskra stjérnvalda og pa sér i lagi samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi faltads félks. Jafnframt ad stjérnvold tryggi
heildarsamtokum og adildarfélogum fatlads félks ahrif & stefnumorkun og

akvardanir i peirra malefnum.

Logunum er, eins og nafnid bendir til, sérstaklega zetlad ad tryggja rétt fatlads
folks og eiga pau auk pess, samkvaemt 7. gr. sdmu laga rétt 4 allri almennri pjénustu
rikis og sveitarfélaga, par med talid heilbrigdispjonustu. | 36. gr. laganna er kvedid &
um réttindagaeslu vid fatlad folk og eiga peir sem starfa med fotludu félki ad geeta
pbess ad ekki sé brotid a réttindum fatlads félks. par sem islensk stjérnvold hafa
undirgengist samning Sameinudu pjéodanna um réttindi fatlads foélks, pa taka log
pessi mid af peim samningi pd samningurinn hafi ekki verid innleiddur med
sampykki Alpingis.

[ 2. gr. laganna um malefni fatlads folks er kvedid 4 um ad login taki til
einstaklinga med andlega eda likamlega fotlun og purfi af peim sokum sérstaka
pbjonustu vegna proskahdmlunar, gedfotlunar, hreyfihdmlunar, sjon- og

heyrnarskerdingar og einnig vegna afleidinga af langvarandi veikindum eda slysum.
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2.2 Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks

Fatlad folk er dzetlad vera um 650 milljénir manna eda um 10% fdlksfjoldans i
heiminum i dag. Tilurd samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks var
su ad l0g og reglugerdir eda mannréttindasattmadlar sem voru i gildi virtust ekki
naegja til ad tryggja réttarstodu fatlads folks. Samningnum er zetlad ad vera
leidbeinandi vid gerd laga og reglugerda adildarpjéda Sameinudu pjédanna og til ad
efla réttindagaeslu fatlads félks a alpjédavettvangi. Samningurinn hefur att rikan
patt i pvi ad rydja ur vegi laeknisfraedilegum skilningi 4 fotlun og styrkja félagslegan
skilning & fotlun og rétt fatlads fdlks til sjalfsteeds lifs (Vilborg Johannsddttir og
Freyja Haraldsdéttir,2011; Astridur Stefansdottir,2011).

Tilkoma samningsins synir fram & pa miklu hugarfarsbreyting hefur ordid fra
timum idnbyltingarinnar pegar litid var a f6tlud born sem avoxt synda foreldranna
eda ad pau veeru haldin illum anda. | dag er almennt litid 4 fatlada einstaklinga sem
félk med somu grundvallarréttindi og adrir pjodfélagspegnar og ad fotlun peirra sé
félagslegt vandamal. Hver einasta manneskja hefur eitthvad fram ad faera, hefur rétt
a ad vera til og ad lifa sjalfstaedu lifi (Helga Baldvins — og Bjargardéttir og Hanna
Bjorg Sigurjonsdéttir,2011).

Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks var tilbdinn til
undirritunar fyrir einsték riki 30. mars arid 2007 og undirritadi island samninginn
samdaegurs en samningurinn hefur enn ekki verid innleiddur med formlegum hzetti.
Markmid samningsins er ad studla ad pvi ad fatlad félk njéti somu mannréttinda og
adrir og ad tryggja pvi slik réttindi og frelsi. | samningnum er fatlad folk skilgreint
sem ,,peir sem eru likamlega, andlega eda vitsmunalega skertir eda sem hafa skerta
skynjun til frambudar sem kann, pegar vixlverkun verdur milli pessara patta og
talma af ymsu tagi, ad koma i veg fyrir fulla og virka patttoku peirra i samfélaginu a
jafnréttisgrundvelli (Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks,

2007).

Med undirritun samningsins hefur island skuldbundid sig til pess ad setja l6g og
gera radstafanir i stjornsyslunni og adrar radstafanir til pess ad tryggja ad réttindi
samkveemt samningnum nai fram ad ganga og studla ad pvi ad 6ll mannréttindi og

mannfrelsi verdi i einu og 6llu ad veruleika fyrir allt fatlad félk an mismununar af
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nokkru tagi vegna fotlunar. (Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads

folks, 2007).

Allar greinar samningsins eru jafn mikilvaegar en med hlidsjén af efni rannséknar

minnar vek ég sérstaka athygli a eftirfarandi greinum samningsins.

[ 9. gr. samningsins er kvedid & um ad adildarrikin geri videigandi radstafanir til
ad tryggja fotludu foélki adgangi ad hinu efnislega umhverfi, samgoéngum, upplysinga-
og samskiptataekni og annarri adstodu og pjénustu sem almenningur hefur almennt
adgang ad. bessar radstafanir eiga m.a. ad fela i sér ad stadreyna og rydja Ur vegi
hindrunum sem hefta adgang svo sem i byggingum og samgbngum en einnig
adgangi ad pjonustu og upplysingum, par med talid rafreenni pjénustu,

neydarpjonustu og veraldarvefnum.

[ 25. gr. samningsins er kvedid & um heilsu og par segir ad: ,adildarrikin
vidurkenna a0 fatlad folk hafi rétt til pess ad njota gédrar heilsu ad haesta marki sem
unnt er an mismununar vegna foétlunar. Adildarrikin skulu gera videigandi
radstafanir til pess ad tryggja fotludu folki adgang ad heilbrigdispjonustu sem tekur
mid af kyni, medal annars heilsutengdri endurhafingu“ (Samningur Sameinudu
bjédanna um réttindi fatlads félks, 2007). | pessu felst medal annars ad sja til pess
ad umfang og gaedi heilbrigdispjonustu fyrir fatlad félk sé & sama stigi og
sambaerileg pvi sem adrir fa og ad hun sé dkeypis eda a vidrddanlegu verdi. Einnig
kemur fram ad fagfdélk i heilbrigdispjonustu eigi ad koma fram vid fatlad félk eins vel

og adra og komid sé i veg fyrir alla mismunun & grundvelli fétlunar.
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3. Heilsa og fotlun

Fatlad folk og likt og mun koma fram i pessum kafla, sér i lagi félk med
pbroskahomlun nytur ekki adgengis ad heilsueflingu 4 sama hatt og annad félk. bessi
hdpur folks meetir vanpekkingu heilbrigdispjonustunnar og vidhorfi fra samfélaginu
sem samraemist ekki medal annars nudgildandi I16gum um malefni fatlads félks og
samningum og sattmalum. Ekki sist hef ég upplifad petta sjalf i starfi minu med
fotludu folki. | pessum kafla visa ég visa i rannséknir sem hafa verid gerdar um
heilsu og heilsueflingu félks med proskahémlun dsamt rannséknum um fatlad félk
almennt til ad syna fram a annars vegar porfina fyrir baettu adgengi ad heilsueflingu

og heilbrigdispjonustu og hins vegar hvad hefur dunnist i pessum rannséknum.

3.1 Heilsa fatlads folks

[ rannsékn sem Haveman ofl. (2011) gerdu medal félks med proskahémlun i Evrépu
og nidurstdédur voru birtar Ur 4 sidasta ari, kom i ljés ad folk med proskahdmlun bjé
vid verri heilsu, ekki eingdngu vegna fétlunar sinnar heldur einnig vegna adstaedna.
Pessi hépur félks er Utilokadur fra heilsuverndandi adgerdum atludum almenningi,
byr vid lélegri efnahagslegar adstaedur og skert adgengi ad samfélaginu og pjénustu
pess. Rannsdknin leiddi einnig i ljés ad tjaskiptaerfidleikar gatu valdid pvi ad pessir
einstaklingar fengu ekki rétta medhondlun eda videigandi pjonustu.

Félk med proskahdmlun sakir sjaldnar heilbrigdispjonustu en félk almennt.
Astaedur pessa ma m.a. rekja til pess ad heilsulzesi félks med proskahémlun er verra
en folks almennt og pad leitar pvi ekki til laekna og heilbrigdispjonustu par sem pau
bera ekki kennsl & sjukddmseinkenni sem pau finna fyrir. Jafnframt getur
vankunnatta starfsfélks og tjaningarordugleikar ordid til pess ad peim er ekki veitt
videigandi heilbrigdispjonusta (Sutherland, Couch, lacono, 2002; Jansen, Krol,

Groothoff og Post, 2004).

Fatlad folk, likt og adrir pjodfélagshdpar i hinum vestraenu rikjum, a i auknum
meeli vid velmegunarsjikdéma og lifsstilstengd heilsufarsvandamal ad strida. |
rannsékn Hrannar Kristjansdottur (2003), sem hun gerdi um heilsufar kvenna med

proskahomlun, vekur hun athygli & porf pess ad veita heilsufari pessa hdops meiri
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athygli. Hronn visar i ord peirra Walsh og Heller um ad heilsufar séu mannréttindi og
ad pad purfi ad medhondla heilsufar sem slikt en ekki ad pad sé bundid
utanadkomandi pattum eins og samfélagsgerd og efnahag hversu gott heilsufar
vidkomandi er. [ ljési pess ad heilsuéjofnudur fer vaxandi i heiminum pykir sérstdk
asteda til pess ad vekja athygli a pessum mannréttindum (Hronn
Kristjdnsdottir,2003).

Svo virdist sem heilbrigdisstarfsfolk sé ekki nzegilega medvitad um fatlanir og
fylgikvilla peirra og geti pvi yfirsést sjukdémar og fylgikvillar vegna vangreiningar og
vanpekkingar. betta 4 sérstaklega vid i peim tilfellum pegar einstaklingur getur ekki
tjdd sig um sjukddmseinkenni sin eda er ekki faer um ad gefa nakvaema

sjukdémasogu (Kerr o.fl., 2003).

pratt fyrir ad sammaelst sé um ad hreyfing og géd naering sé mikilvaeg, pa hefur
takmarkad adgengi ad upplysingum og/eda pjonustu fyrir folk med fotlun ordid til
bess ad pau hafa saett mismunum hvad vardar heilsueflingu og pess ad bua vid géda

heilsu, 6had fotlun (Rimmer, 1999).

Sneefridur Pdéra Egilson gerdi rannsékn arid 2003 um patttoku islenskra
nemenda i skélastarfi. Nidurstodur rannsdknarinnar leiddu medal annars i ljos ad
patttaka barnanna var had pattum eins og adgengi, adstaedum, menningu, vidhorfi
og veentingum innan skdolans annars vegar og hins vegar peettir i fari barnanna
sjalfra; dhugi, viljastyrkur, seigla og félagsfaerni (Snaefridur béra Egilsson, 2003).

Lena Widerlund (2012) bendir 4 ad samfélagspatttaka er ein meginforsenda
godrar lydheilsu, upplifi einstaklingurinn ad hann geti ekki haft ahrif a lifskjor sin og
broska, pa geti pad leitt til Iélegrar heilsu. Sambandid & milli pess ad geta haft ahrif 4
eigid lif og sleemrar heilsu haldist i hendur og sleem heilsa hafi sidan ahrif &

félagslega og menningarlega patttoku.

3.2 Heilsuefling og fotlun

Rimmer (1999) bendir 4 ad rannséknir hafa synt ad heilsueflingu félks med fotlun sé
abotavant og vaxandi porf sé 4 ad draga ur hrakandi heilsu pessa hdps og snida
heilsueflingu ad peirra pérfum. Ymsar hindranir parf ad yfirvinna til pess ad fatlad

félk njoti gaeda heilsugaeslunnar til jafns vid adra.
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Markmid heilsueflingar er ad studla ad baettum lifsgaedum fdlks med pvi ad hafa
ahrif & lifsstil peirra og skapa peer félagslegu, menningarlegu og efnahagslegu
adstaedur sem gerir pvi kleift ad lifa heilsusamlegu lifi. Hjda Embaetti Landlzeknis
kemur fram ad : ,,med heilsueflingu er leitast vid ad efla heilbrigdi med pvi ad skapa
folki félagslegar, menningarlegar og efnahagslegar adstaedur og umhverfi sem gera
einstaklingum og samfélaginu kleift ad auka hreysti og efla vitund og vilja til ad

vidhalda heilbrigdi“ (Embaetti Landlaknis, e.d.).

Arid 2008 gaf Heilbrigdisraduneytid ut skyrslu ,Heilsustefna — Heilsa er allra
hagur”. [ henni er sett fram heilsustefna til drsloka 2011 og er markmid hennar ad
studla ad baettri heilsu allra landsmanna. Unnid var ad métun pessarar heilsustefnu
4 sama tima og [sland skrifadi undir samning Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks. Sérstok ahersla var 16g6 @ ad modta stefnu i kringum born, foreldra og
ba sem voru efnahagslega illa staddir i samfélaginu og forvarnarstefnu um
gedheilsu. Med pad ad markmidi ad heilsustefnan ndi til sem flestra var vid motun
stefnunnar haft samrad vid félagasamtok svo sem félog sem vinna ad lydheilsu— og
heilbrigdismalum hér & landi (Heilbrigdisraduneytid, 2008). bratt fyrir markmid um
ad skyrsla pessi atti ad na til allra pjodfélagshépa er ekki i henni ad finna sérstaka

umfjollun um um fatlad folk.

Arid 2011 kom ut skyrsla & vegum Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar sem
ber heitid World Report on Disablity. Skyrslan var su fyrsta sinnar tegundar og er
tlad ad varpa ljési & stodu fatlads félks um allan heim. [ skyrslunni kemur fram ad
fatlad foélk meeti vida heilsuéjofnudi vegna foétlunar sinnar. Med hugtakinu
heilsuéjofnudur er att vid pa mismunun sem fatlad félk byr vid hvad vardar
heilsueflingu, medferd hja sérfreedingum, heilsueftirlit og almenna
heilsugaeslupjonustu. | skyrslunni kemur fram ad fatlad félk hafi takmarkadri adgang
ad heilbrigdispjonustu en félk almennt. Skortur @ medhondlun & heilsutengdum
vandamalum er pvi talin liklegri astaeda en fotlunin sem slik ad fatlad folk bui vid
verri heilsu en félk almennt. Fatlad folk er berskjaldadra gagnvart sumum
sjukdémum en félk almennt og préar fyrr med sér aldurstengda sjukdéma. Pad er

pbvi mjog mikilvaegt ad pad eigi greidan adgang ad heilbrigdispjonustu til ad
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varOveita heilsu sina og draga ar likum & sleemu heilsufari

(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin,2011).

Afleidingar pess ad fatlad folk byr vid heilsuéjofnud hefur ekki eingéngu ahrif 4
likamlegt heilsufar peirra. [ skyrslu Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar(2011)
kemur fram ad skortur & heilsueflingu fatlads fdélks, skert adgengi ad
heilbrigdispjénustu og mismunun i medhondlun leidi einnig til pess ad fatlad folk
bréoi med sér 6tta, vantraust og almenna vanlidan og ad pad leidi til félagslegrar
einangrunar. bessar félagslegu og andlegu afleidingar yti undir vanheilsu og pvi
komist a vitahringur sem erfitt sé ad rjufa. Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO)
segir ad til pess ad koma a jofnudi i adgengi ad heilbrigdispjénustu purfi medal
annars ad endurskoda stefnur stjérnvalda, |6g og reglugerdir og varpa ljési a
hindranir paer sem eru til stadar asamt ad studla ad frekari rannséknum i malefnum

fatlads folks.

Hréonn Kristjansdottir (2003) bendir & i rannsékn sinni um heilsufarslega st6du
kvenna med proskahomlun ad adeins 30% peirra stofnana sem veittu fotludu folki

bjonustu hér a landi hafi métad sér stefnu i heilsueflingar- og forvarnarmalum.

Arid 2012 gaf Velferdarraduneytid Gt drog ad heilbrigdisazetlun til arsins 2020
sem tekur mid af peim pattum sem Alpjédaheilbrigdismalastofnunin segir purfa ad
baeta i rikjum heims. bessi daaetlun hefur ekki verid sampykkt & Alpingi. Vid métun
heilbrigdisdaatlunarinnar var bodid til pjédfundar i mars 2012 og sidar sama ar unnu
sérfraedingar og fulltrdar sveitarfélaga ad tilteknum hlutum &aetlunarinnar. Asteeda
pbess ad bodad var til pjodfundar var dhersla Velferdarraduneytisins a ad leita lausna
a vidfangsefnum samfélagsins med pvi ad leita til félksins og geeta pannig samrdads
og lydraedislegrar umraedu i pjodfélaginu. Heilbrigdisdaetluninni er pannig stlad ad

endurspegla dherslur samtimans (Velferdarraduneytid,2012).

Markmidid med heilbrigdisazetluninni, sem og peirra sem & undan henni hafa
komid, er ,,ad koma i veg fyrir félagslega mismunun i heilsufari; tryggja jafnt adgengi
ad heilbrigdispjénustu; ad heilsugaeslan sé ad jafnadi fyrsti vibkomustadur sjuklings;
mikilvaegi forvarna og sérstdk ahersla 8 vimuefnavandann ...“ (VelferGarrdduneytid,

2012, bls.5).
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Vid gerd heilbrigdisaetlunarinnar var tekid mid af heilbrigdisstefnu
Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO) sem gefin var ut i september 2012,
b.e. ad 16gd sé ahersla & pad sé grundvallarréttindi hverrar manneskju ad bua vid
gdda heilsu. Heilbrigdisdaetlun WHO er zetlad ad vera leidandi vid stefnumodtun
rikisstjorna, gerd laga og reglugerda dsamt pvi ad slik vinna byggi a vidtaeku samradi.
Einnig var tekid mid af framkvaemdadatlun um malefni fatlads félks sem sampykkt
var a Alpingi a sidasta ari (Velferdarraduneytid, 2012).

Su stefna sem tekin er i heilbrigdisazetluninni endurspeglar 25. gr. samnings
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks, pad er, um jafnt adgengi ad
heilbrigdispjénustu og rétt & gddri heilsu an mismununar vegna fotlunar (Samningur
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, 2007). AS auki segir i
heilbrigdisdaetluninni ad mikilveegt sé ad vernda pa sem eru i vidkveemum
pbjodfélagshdpum og tryggja pannig jofnud i heilsu og lifsgeedum
(Velferdarraduneytio, 2012).

Likt og sagt hefur verid fra og skyrslur undanfarinna dra um malefnié hafa synt fram
4, ba geetir heilsuéjofnudar hja fotludu félki. A drunum 2005 til 2008 var i gangi
samvinnuverkefni nokkurra adildarrikja Evrépusambandsins sem laut ad pvi ad bua
til heilsuvisa med hlidsjon af félki med proskahdmlun. Heilsuvisir er hugtak sem
notad er i faraldsfreedum og gefur visbendingar um heilbrigdisastand pjodar ad pvi
gefnu ad peettirnir séu maelanlegir og unnt ad birta a toélfraedilegan hatt (J6hann
Heidar Johannsson, 2004). Lokaskyrsla verkefnisins ber heitid POMONA Ii, Health
Indicators for People with Intellectual Disability: Using an Indicator Set. Astzeda pess
ad talin var astaeda til ad bua til sérstaka heilsuvisa fyrir f6lk med proskahémlun er
ad sa hopur er skilinn Gt undan i almennum kénnunum og rannséknum. POMONA |l
vard til i framhaldi af skyrslu um ly8heilsu sem unnin var arid 1993 par sem synt var

fram & ad upplysingar skorti um stodu pessa hops og ad frekari rannsdkna vaeri porf.

Midad er vid ad um 10% félks i heiminum er med fotlun og oft er midad vid ad
hid sama hlutfall sé i hverju landi fyrir sig. Um 1-3 % félks i heiminum eru med
proskahomlun en hlutfallid er mjog a reiki vegna pess hve mismunandi
skilgreiningar a proskahémlun eru notadar i hverju landi auk pess sem studst er vid

mismunandi vidmidunarmork. Talid er ad fimm til fimmtan milljénir Evrépubua séu
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med proskahomlun. Heilsuefling medal folks med proskahomlun er abdtavant
samkvaemt POMONA-skyrslunni. | daetlunum um heilsueflingu og i herferdum
heilbrigdisyfirvalda er ekki gert rad fyrir fotludu folki og/eda fdlki med
proskahémlun. Pau eru oft vid verri heilsu en folk almennt og ma rekja asteedurnar
til samfélagsins en ekki einungis vegna pess ad pau eru mottaekilegri fyrir
sjukddmum eda slemu heilsufari vegna erfdafraedilegra og/eda liffredilegra

asteedna (Walsh, Hall og Ryan, 2008).

A undanférnum dratug hefur aukin ahersla verid 16gd & heilsueflingu en
jafnframt hefur heilsuefling sem hugtak breyst fra pvi ad WHO skilgreindi hana 1983
og nar yfir mun vidara svid en upphaflega. Forvarnir haldast éhjdkveemilega i
hendur vid heilsueflingu og mun i naesta kafla vera skyrt fra forvérnum sem hugtak

og mismunandi nalgunum vid i forvarnir i fraedilegum skilningi.

3.3 Forvarnir

Embeetti landlaeknis hér 4 landi fer med verkefni & svidi forvarna, heilsueflingar og
lydheilsu samkvaemt breytingum sem gerdar voru a logum um landlaekni og

lydheilsu nr.41/2007 og toku gildi 1. mai 2011.

Forvornum sjukdéma er =tlad ad koma i veg fyrir heilsufarsvanda og fylgikvilla
peirra. Forvarnarstarf fer fram a 6llum svidum heilbrigdispjonustunnar og er stigum
forvarna skipt i prju stig. Fyrstu tvd stigin eru frumstig og 1.stig forvarna. A fyrsta
stigi forvarna er reynt ad koma i veg fyrir heilsufarsvanda med pvi ad hafa ymist
ahrif a einstaklinginn sjalfan eda peetti i umhverfi hans sem skapa dhaettu eda 3

hvorutveggja.

Annad stig forvarna snyst um ad draga ur eda stodva heilsufarsvanda sem hefur
komid fram. Sem daemi um petta stig ma nefna pegar konur fara i
brjéstamyndatoku eftir ad einkenni, sem geta pytt brjostakrabbamein, hafa gert
vart vid sig.

A pridja stiginu er tekist 4 vid afleidingar heilsufarsvanda med endurhaefingu

og/eda videigandi medferd (Heilbrigdisstofnun Vesturlands, 2010).

[ framkvaemdadaetlun sem unnin var af fyrrum félagsmalaraduneyti, Mdtum

framtid — pjonusta vid fétlud bérn og fullordna 2007-2016, eru pessir prju stig
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forvarna sérstaklega 16gud ad fotludu folki og segir i peirri deetlun ad aherslu eigi ad
markvisst verdi unnid ad pvi i forvornum i pjénustu vid fatlad folk ad sinna peim 3
Ollum premur stigum forvarna. Hid fyrsta stig felst i ad koma i veg fyrir fatlanir,
annad stigid ad su skerding sem sé til stadar leidi ekki til félagslegs vanda umfram
pad sem o6hjakveemilegt er og pridja stigid ad videigandi Urraedi sé til stadar til ad

takast a vid afleidingar sem hafa ordid (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Pessi prju stig eru tilkomin vegna nyrra sjonarmida sem komid hafa fram i
kjolfar rannséknarnidurstadbna um ad fotlun séu margvislegir paettir sem saman
leida til hennar. bPessir paettir eru liffreedilegir, félagslegir og salraenir. | pessu
flokkunarkerfi byggir grundvollurinn & mati 4 vaegi og dvinningi. Flokkuninni er ztlad
ad meta annars vegar likur & pvi ad sjukdémur eda félagslegt astand skapist og a
hinn veginn hvada kostnadur, ahaetta og épaegindi forvarnir gegn pessu astandi

hafa.

Stigin prju skiptast i alhlida forvarnir, valdar forvarnir og sérteekar forvarnir.
Alhlida forvarnir na til allra hépa samfélagsins, en sé litid & hvada hatt peer IGta ad
fotlun ma nefna skimun a fdosturstigi til ad greina fotlun og upplysa verdandi
foreldra um val sitt i slikum adsteedum. Einnig ad freda foreldra um einkenni

proskafravik barns.

Valdar forvarnir hofda til peirra sem eru i dhaettuhdpi og purfa a sérhaefdri
pbjonustu ad halda. Ma par nefna félagslega stodu sem er pess valdandi ad skert
faerni geti leitt til fotlunar sé ekki gripid til rddstafana. Auk pess studningsurraedi til
handa bérnum og radgjof til foreldra med atferlis - eda gedraskanir og til handa

fotludum bdrnum og ungmennum til ad studla ad sjalfstaedi peirra a fullordinsarum.

Sérteekar forvarnir er atladar peim hoépi félks sem ad flestum eda 6llum
likindum purfa & sértaekri pjonustu ad halda. Forvarnarstarf af pessu tagi er
kostnadarsamt og getur haft i for med sér dhaettu en getur jafnframt studlad ad pvi
ad skerding og/eda fotlun vidkomandi verdi minni en ella (Félagsmalaraduneytid,

2006).
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4. Rannséknin

Hér eftir mun ég fjalla um sjalfa rannséknina. Eg mun skyra fra vali minu &
rannsoknarefninu og uUtskyra rannséknaradferdina og hvers vegna ég akvad ad
notast vid eigindlega rannsdknaradferd umfram megindlega. G6d rannsékn er
gegnsa, pad er, pad er audvelt ad sja hvers vegna rannsdknin var unnin eins og huin
var unnin og hvernig gogn voru medhoéndlud og greind, pvi verdur greint fra
adferdafraedi rannsdknarinnar eins itarlega og unnt er. bannig er haegt ad atta sig

betur 4 nidurstédunum og fa skilning & nalguninni.

4.1 Val a rannsoknarefni

Pegar ég purfti ad hugleida hvad ég myndi vilja fjalla um i lokaverkefni minu fékk ég
margar hugmyndir. Eg renndi i huganum i gegnum namid og hvad hefdi helst vakid
athygli mina en einnig fér ég ad hugsa um hvad ég hafdi rekid mig oftast a i starfi
minu med fotludu folki. A namskeidinu Fétlun, heilsa og heilsuefling vard mér
hugsad til pess ad ég hafdi i starfi minu med fotludu félki oft upplifad ad peim veeri
mismunad vegna fotlunar sinnar. Pad var ymist talad i gegnum pau, hvort heldur var
af heilbrigdisstarfsfélki eda 66rum adilum, pegar heilsa peirra var til umraedu. Oftar
en ekki var gert rad fyrir ad ég taeki dkvardanir fyrir pau um heilsutengda paetti.
Heilsuefling og almenn wumraeda um heilsu er sjaldnast [6gud ad

einstaklingsbundnum porfum félks, pvi sidur pérfum fatlads folks.

Adgengi fatlads félks ad heilbrigdispjonustu og heilsueflingu er sjaldnast gert
rad fyrir mismunandi feerni og pekkingu folks til ad medtaka upplysingar og geta
unnid ur peim (Haveman, Perry, Salvador-Carulla o.fl.). Oft er gengid ut fra pvi ad
starfsfolk hugsi um heilsufar einstaklinga sem bua 4 heimili fyrir fatlad félk og
upplifun min er ad abyrgdin sé ferd fra ibdum yfir & starfsmenn. bott
mannréttindanalgunin hafi rutt sér leid 8 ymsum svidum er vardar malefni fatlads
folks finnst mér ad heilsufarspatturinn hafi ordid Ut undan og ad forraedishyggjan

radi par enn rikjum.
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4.2 Rannsdknaradferd

Rannsoknin byggir 4 eigindlegri adferdafraedi (e.qualitative methodology), en pad er
rannsoknaradferd sem byggir medal annars & upplysingadflun i formi vidtala vid
patttakendur. Eigindleg rannséknaradferd er ein af peim adferdum sem beitt er i
félagsvisindum og er ekki ztlad ad veita tolulegar upplysingar um vidfangsefnid
heldur ad varpa ljési @ lidan og upplifanir patttakenda og hvernig hann tulkar
adstedur sinar og umhverfi. Upplysingar ar vidtélum eru sidan greindar af

rannsakandanum.

Vidtol i eigindlegri rannsékn geta annars vegar verid byggd upp med stodlud
viotol og hinsvegar sem halfstodlud. Stodlud vidtol eru formlegri med fyrirfram
gerdum spurningum og vidtalid er leitt af rannsakandanum. bessi adferd er gjarnan
notud pegar kanna & dakvedid vidfangsefni, til deemis voru i markadsrannsokn.
Halfstodlud vidtol eru sveigjanlegri og gjarnan beitt pegar kanna 4 akvedid efni a
opinn hatt. Vidmeelandinn raedur miklu um framvindu og fleedi vidtalsins og pad

likist frekar almennum samradum en formlegu vidtali (Esterberg, 2002).

Esterberg (2002) segir eigindlegar rannsdknir hafa szett peirri gagnryni ad vera
timafrekar og dyrar auk pess ad vera takmarkandi ad pvi leyti ad ekki sé haegt ad
rannsaka stéra hoépa i einu og pvi varpi slik rannsékn einungis ljosi & stddu
takmarkads hops en ekki upplysingar sem haegt er ad stydjast vid og alhaefa um likt

og med tolulegar upplysingar (Esterberg, 2002).

Eigindleg rannsdknaradferd potti haefa best i pessari rannsékn pvi atlunin var
ad fa itarlegar upplysingar um lidan og upplifun einstaklinga frekar en télulegar
upplysingar. Beitt var halfstodludu vidtalsformi til ad fa meiri dypt i vidtalid og
leitast var vid ad fa patttakendur til ad veita sjalfkrafa upplysingar. Jafnframt var

studst vid vidtalsvisi ad einhverju leyti.

4.3 Gagnasofnun og greining

Gagnasofnun for fram 4 pann hatt ad ég a hafdi samband vid nokkra proskapjalfa og
einnig fékk ég abendingar frd proskapjalfum sem ég ték vidtol vid. Vidtol voru
halfst6dlud og studdist ég vid vidtalsvisi i vidtolunum sem urdu til eftir lestur

heimilda og eftir ad hafa skodad adrar rannsoknir og heimildir sem ég stydst vid. Eg
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leitadist eftir ad fa sem vidmeaelendur proskapjalfa sem hofdu dlika syn a
vidfangsefni minu til ad fa fram fjdlbreytileika i svérum patttakenda. Eg hafdi einnig

i huga ad hafa patttakendur a élikum aldri og med mislangan starfsaldur

Oll vidtoél voru tekin upp og pau afritud, eftir pad ték vid Grvinnsla og greining
gagnanna. ViOtalslengd var 24-126 minGtur og attu vidtolin sér oll stad 3
vinnustodum patttakenda. Ad greiningu lokinni voru vidtélin afritud og atridi sem
voktu athygli mina, klippt ur hverju vidtali fyrir sig og sett i annad skjal. A6 pvi loknu
voru fundin pemu i vidtolunum og pau einnig klippt ut, safnad saman og greind i
undirpemu. Hér a eftir mun verda gerd grein fyrir afrakstri pessarar vinnu og reynt
ad syna fram 3a baedi sameiginleg sjonarmid og sjénarmid sem ad einhverju leyti

skaru sig ur.

4.4 bpatttakendur

Allir patttakendur i rannsékninni voru proskapjdlfar ad mennt og med starfsleyfi
sem slikir. prir proskapjdlfar storfudu sem forstoduproskapjalfar & heimili og tveir
storfudu med félki med proskahdmlun og a svidi heilsueflingar. Alls voru tekin fimm
eigindleg vidtol, fjogur vid konur og eitt vid karlmann. Proskapjalfarnir, sem
sponnudu yfir nokkud breytt aldurssvid, hafa starfad mislengi sem proskapjalfar.
patttakendur, sem ég raeddi vid, voru almennt jakvaedir gagnvart rannsdkninni. o
var einn proskapjalfi efins i upphafi um patttoku og tel ég ad pad megi rekja til pess
ad hann hafi ekki attad sig i fyrstu med hvada sjénarhorni ég ztladi mér ad nalgast

vidfangsefnid, pad er ad segja heilsutengdum peetti rannséknarinnar.

Adur en ég sotti um endanlegt sampykki patttakenda um patttoku var tekid
fram ad nafnleynd yrdi med 6llu og trunadi heitid og fengu allir patttakendur bréf
pbess efnis. Rannséknin var tilkynnt til Persénuverndar en var ekki talin had leyfi

stofnunarinnar. Allir patttakendur gafu sampykki sitt fyrir patttoku i rannsékninni.

4.5 Takmarkanir rannsoknar

Med rannsdkninni var sést var eftir ad gefa mynd af stodu félks med proskahémlun i
islensku samfélagi med tilliti til heilsueflingar og adgang pess ad heilbrigdiskerfinu

og ad heilsueflingu en einnig ad gefa mynd af vidhorfi proskapjalfa til pessa. Vegna
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takmarkads fjolda patttakenda gefur rannsdknin adeins takmarkada mynd af
vidhorfi proskapjalfa til rannséknarefnisins. Par sem petta er eigindleg rannsékn

veltur pad a rannsakanda ad gefa sem besta mynd af rannséknarnidurstodunum.
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5. Nidurstédur

Hér ad nedan eru dregnar fram helstu nidurst6dur rannsdknarinnar.
Nidurstodunum er radad nidur pannig ad i fyrsta hluta mun ég greina fra hvernig
batttakendur upplifa heilsu fatlads félks og hvernig peim finnst préunin hafa verid. |
00rum hluta segi ég fra vidhorfi patttakendanna til heilsueflingar fatlads félks og
hvernig peim finnst heilbrigdis— og velferdarkerfid standa sig gagnvart félki med
proskahomlun. Jafnframt greini ég frd pvi hvers vegna patttakendum finnst ad
heilsueflingu purfi ad snida sérstaklega ad folki med fotlun. | pridja og sidasta
hlutanum greini ég fra vidhorfum patttakenda til abyrgdar proskapjalfa og
sjalfsabyrgdar félks med proskahdmlun hvad vardar heilsu og heilsueflingu. Astzeda
pbess ad framangreindir peaettir eru dregnir fram er ad i greiningu minni & gégnunum
komu pessir peettir itrekad fram hja 6llum vidmaelendunum. Auk pessara priggja
patta eda pemu greini ég frd nokkrum undirpemum i hverju pema fyrir sig. Studst

verdur vid tilbdin n6fn vidmaelenda til ad gaeta nafnleyndar

5.1 Studlad ad godri heilsu

Vidmaelendur minir i rannsdékninni eru allir starfandi proskapjalfar og eiga pad
sameiginlegt ad telja ad heilsufari fatlads félks sé abdtavant og ad heilsueflingu
pbessa hops hafi lengi verid vanreekt. Allir proskapjalfarnir toldu porf & ad efla
heilsueflingu fyrir fatlad folk og ad huga pyrfti ad sérstakri heilsueflingu fyrir félk
med proskahdmlun. Fram kom ad mikilvaegt er ad hafa gdda heilsa til pess ad geta
notid pess sem samfélagid hefur upp 4 ad bjéda. battur heilsueflingar haféi ad mati
flestra vidmeelenda minna ordid Ut undan i umreedunni um aukin lifsgaedi og baett
lifsskilyrdi fyrir fatlad félk. Meiri ahersla hafi verid 16gd a veraldleg gzedi.

Heilsuefling 8 sér stad baedi inni @ heimilum fdlks og uti i samfélaginu.
Proskapjalfar, sem storfudu eda hofdu starfad a heimili fyrir fatlad folk, sogdu erfitt
ad stydja vid heilsueflingu og veita ibuum pa pjonustu sem pau dskudu eftir vegna
skorts @ mannafla. betta lysir sé m.a. i ad ekki er haegt ad maeta mismunandi pérfum

ibda um neeringu eda afpreyingu og sem dami var nefnt ad flestir peirra sem bua a
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svokolludum herbergjasambylum fa sama mat. Mikid hefur verid reett um
busetuform fyrir fatlad félk og skodanir verid skiptar par ad latandi.
Herbergjasambyli eru gagnrynd af moérgum og einn proskapjalfi sem ég raeddi vid

sagdi petta busetuform hafa bein og neikveed ahrif 4 heilsufar ibdanna:

Folk sem byr @ sambylum byr oft vid verri heilsu vegna pess eins ad pau
blda 4 sambylum segi ég. bau borda oftast pad sama og pau gera oftast
pad sama. Allir fara i bié saman, allir fara it ad borda saman. En pegar

svo einhver einn vildi fara i sund, pa var pad ekki haegt vegna manneklu.

Starfsfélk sem vinnur @ heimilum fyrir fatlad folk a ekki sidur ad studla ad godri
heilsu fatlads folks en ad studla ad almennri lidan pess. broskapjalfarnir toldu sig
bera dbyrgd 4 gefa heilsueflingu fatlads folks jafn mikinn gaum og 6drum pattum.
Yngri proskapjalfar sogdu mikilveegi heilsueflingar vera steerri patt i naminu nu en
adur fyrr. [ dag veeri ekki gengid ut fra pvi ad eitthvad ami ad fotludu folki pott pad
veeri fatlad. S& proskapjalfi sem hafdi starfad lengst sem slikur sagdi ad heilsuefling
fyrir fatlad félk vera nytt fyrir sér og ad hun fagnadi ad vidhorf gagnvart

heilsueflingu hefdu breyst:

[ raun var hvorki lagt upp med pad, i ndminu eda i starfsasetlunum, ad
hlda ad heilsueflingu, en pad var mikid um sjukdémsvaedingu. Hvernig
medhondla a pessa likamlegu fotlun, pessa fylgifiska og allt svona eftir &
einhvern veginn. Bara radist i ad laga heilsu sem pegar er farin uUrskeidis

en ekki hvernig 4 ad koma i veg fyrir ad pessi vanheilsa verdi.

A0 mati viomalenda minna hefur heilsuefling adeins nylega rutt sér til rams
fyrir f6lk med proskahémlun. beir voru almennt sammala um ad heilsuefling, eins og
hun eetti sér stad i dag, veeri olik ndlgun adur fyrr sem hefdi stjornast af
forraedishyggju. Félk med proskahomlun i dag veeru ad sakja sér freedslu og
namskeid ad eigin vali. Pau voru samt almennt sammala um ad nylidun a

namskeidum og fraedslu sem eru i bodi fyrir pennan hép, vaeri ekki mikil.
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5.2 Upplysingaflaedi fyrir alla

Fram kom hja viomaelendum minum ad erfitt er ad nalgast upplysingar um forvarnir
og heilsueflingu 4 audskiljanlegu mali. Einn proskapjalfinn benti 8 ad upplysingar fra
Embeetti landlaeknis vaeru snidnar ad heyrandi og sjaandi félki en ekki 68rum hépum

og uppfylltu pannig ekki krofur um adgengi fyrir alla.

Ef heilsuefling er eitthvad sem allir eiga ad geta stundad og forvarnir
eitthvad sem er fyrir alla, af hverju er pa bara gert rad fyrir ad pad sé
ofatlad félk sem getur nalgast upplysingarnar? Fardu t.d. inn &
landlaekni.is og reyndu ad nalgast upplysingarnar sem adur voru hystar

hja sidu Lydheilsustodvar. bad er dmogulegt!

[ sama streng ték annar proskapjalfi og sagdi ad pad veeri ekki haegt ad gera rad
fyrir pvi ad fatlad folk geeti ndlgast upplysingar sjalft ef ekki vaeri gert rdd fyrir ad inn
a pessar sidur feeri sjonskert folk sem parf upplestur og ad par veeri audlesanlegur
texti fyrir folk med lesblindu eda myndraen framsetning & efni fyrir féolk med

proskahdmlun eda takmarkadan lesskilning.

bPeim fannst dasaettanlegt ad gert sé rad fyrir adgengi fyrir alla og almennri
samfélagspatttoku en 4 sama tima vaeru upplysingar ekki adgengilegar fyrir alla
hépa samfélagsins. | pessu samhengi nefndu tveir proskapjalfar ad mikilvaegt veeri
ad fatlad foélk veeri medvitad um réttindi sin. Pau toldu pad skyldu sina sem
broskapjalfar ad sja til pess ad einstaklingar sem peir vinna med fai upplysingar med
peim heetti ad hentadi peim. bPad veeri po ekki hagt ad gera rdd fyrir pvi ad i
kringum allt fatlad félk veeru starfandi proskapjalfar eda ad allt fatlad félk hefdu
einhvern til ad midla til sin upplysingum. bad aetti alltaf ad gera rad fyrir pvi ad allir

hefdu jafnt adgengi ad upplysingum, hvar sem peir eru staddir i samfélaginu.

Pad er gert rad fyrir pvi ad vid midlum upplysingum til peirra, ég fae
fraedsluefni til min sem ég 4 ad kenna peim, ef ég myndi ekki kenna
peim eda upplysa pau um efnid, myndu pau yfirhofud fa pessar

upplysingar?
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Almennt voru proskapjalfarnir sammala um ad beina atti upplysingum og
forvérnum ad oOllum hdépum i samfélaginu. beim fannst lika mikilvaegt ad
upplysingarnar vaeru sem dreifdastar, likt og t.d. upplysingar um skadsemi reykinga

sem ma finna a otal stodum en ekki bara par sem reykingafélk er.

5.3 Vidhorf til fatlads félks med proskah6miun

Proskapjalfar peir sem ég ték vidtal vid unnu 6ll med félki med proskahomlun. beim
fannst vidhorf til pessa hdps fatlads folks oft einkennast af pvi ad folk med
proskahomlun veeri ekki faert um ad taka akvardanir um eigid lif og heilsu.
Framkoma heilbrigdisstarfsfélks gagnvart peim einkenndist af vidhorfi
leeknisfraedilega skilningsins a fotlun par sem litid er 4 fatlad félk sem ,eilif born“.
Ekki er komid fram vio fatlad folk med sama heaetti og vid adra, ad mati
pbroskapjalfanna en toéldu po ad vidhorf til fatlads félks fari batnandi. Einn
pbroskapjalfanna sagdi fra pvi pegar hun hafdi farid med ibua i adgerd af heimili sem
han vann 4. begar pau meettu i adgerdina var eingbngu talad vid hana.

Einstaklingurinn sem hun var med getur ekki talad, en hun heyrir og skilur.

broskapjalfinn var bedinn um ad skrifa undir sampykki fyrir adgerdinni og var
bad gert eftir ad buid var ad svaefa einstaklinginn. broskapjalfinn sagdist hafa ordid
hneykslud og reid yfir pvi hvernig gengid hafi verid framhja einstaklingnum sem
maetti i pessa adgerd af fusum og frjdlsum vilja, hann hefdi verid fullfeer um ad skrifa

undir petta sampykki sjalfur.

Annar proskapjalfi lenti i sambaerilegu atviki og sagdist hafa farid med
skjélsteeding til laeknis vegna igerdar a faeti. Leeknirinn aetladi ad stinga a kylid og
sneri sér ad proskapjalfanum en um leid baki i sjuklinginn og sagdi proskapjalfanum
ad hann eetladi ad stinga a kylid og pad geeti ordid svolitid sart. pvi naest sneri hann
sér aftur ad sjuklingnum, bad um fotinn og stakk a kylid. Eftir adgerdina sneri hann
sér aftur ad proskapjalfanum og sagdi honum ad hverju pyrfti ad huga og vid hvada
adstedur atti ad hafa samband aftur. Sjuklingurinn hans var parna algjorlega
hlutgerdur og upplifdi proskapjalfinn mattleysi gagnvart leekninum og sagdi ad

mattleysid sem ad skjdlstadingar hans hefdi upplifad hlyti ad hafa verié enn meira.
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Pad er oft gengid ut fra pvi ad pau skilji ekki eda geti ekki medtekid
upplysingar, en pad virdist lika oft ganga Ut 4 pad ad petta gangi négu
hratt fyrir sig. bad tekur t.d. lengri tima ad Utskyra fyrir fatlada en adra
hvernig hlutirnir ganga fyrir sig og pvi er pad éneitanlega fljotlegra ad
snua sér ad manneskju sem er vidstédd sem getur medtekid upplysingar
hradar og komid peim hradar fra sér. Eg raeddi petta vid einn
heilsugaeslulakni og hann sagdist hafa fallid i pessa gryfju, en ekki vegna
bess ad hann hefdi ekki ahuga a pvi ad raeda vid sjuklinga sina, heldur
vegna pess ad peim er alltaf skammtadur timi og pad parf ad halda
azetlun og pvi verdur petta oft svona hradafgreidsla, sem bitnar &
sjuklingnum og geedi pjonustunnar sem hann faer. Heilbrigdisstarfsfélk er
bannig ekki endilega viljalaust gagnvart pvi ad veita bestu vidunandi
pjonustu en svolitid milli steins og sleggju. betta er audvitad galli i

heilbrigdispjonustunni sjalfri.

broskapjalfarnir voru nokkud sammadla um breytingar sem pau myndu vilja sja 8
heilbrigdispjonustu fyrir fatlad félk. bau voru einrdma sammala um ad porf veeri &
meiri pekkingu medal leekna og hjukrunarfraedinga um fatlad félk og parfir peirra. ba
byrfti pekking heilbrigdisstarfsfélks almennt ad vera meiri hvad vardar félk med

proskahomlun.

pad er svolitid skondid ad adgengi ad heilsugaeslu, af 6llum stodum, sé
svona takmarkad i raun. Allir leita til heilsugaeslunnar & einum eda
60rum timapunkti myndi ég gefa mér. Einstaklingur i hjdlastdl kemst
kannski inn i heilsugaesluna en hvad svo? Kemst hann inn i
skodunarherbergid, er heegt ad skoda vidkomandi i skodunarherberginu
midad vid ad vera i hjolastol til deemis? Er adstada fyrir hendi ad feera
einstaklinginn Ur hjélastélnum pannig ad haegt sé ad skoda hann
naegjanlega? bessi skodunarbekkir eru allir eins fyrir mér og ekki lagadir
ad pvi ad pad geta ekki allir legid eda setid edlilega. bad er lika gert rad
fyrir ad allir geti tjad sig, sagt til um sjukddmseinkenni, sagt hvar sér er
illt. Eg veit ekki hvernig pad aetti ad Utfaera pad, en pad parf ad laga

pjonustuna ad hverjum og einum.
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A0 mati allra proskapjalfanna er vidhorf heilbrigdisstarfsfélks pattur sem
mikilvaegt er ad baeta dsamt pvi ad adgengi pyrfti ad vera betra og ad sleemt adgengi
endurspegli i raun vidhorf samfélagsins pannig til fatlads félks. Heilsugaeslan atti ad

vera snidin ad peim sundurleita hdpi sem pangad seekir pjénustu.

5.4 AdJ rada sér sjalfur

Pegar proskapjalfarnir voru spurdir Ut i hvar morkin @ milli pess ad virda sjalfstaedi
einstaklings med proskahomlun og hvar skyldur proskapjalfar vid ad geeta velferdar
beirra liggja kom greinilega fram ad pessi pattur var oOllum proskapjalfunum
hugleikinn. | pessum kafla mun ég pvi greina fra vidhorfum proskapjalfa til pessa

pattar.

Proskapjalfarnir sogdust sammadla pvi ad fatlad félk aetti, eins og allir adrir, ad
rada sinu eigin lifi og hvernig pau vilja lifa pvi. Peim finnst p6 erfitt ad virda ad fullu
sjalfsakvordunarrétt fatlads félks sem pau vinna med pegar pad tefldi heilsu sinni
augsynilega i heettu en pad sama geeti att vid um einstaklinga sem ekki eru fatladir.
Fram kom ad peim fannst pad skylda sin ad standa vord um velferd einstaklings
hvort heldur pegar hann gerdi rangt gagnvart sjalfum sér eda pegar adrir gerdu

rangt gagnvart honum samanber eftirfarandi ummaeli eins proskapjalfans.

pad eru l16g um pad ad pegar einstaklingar eru ad stefna sjalfum sér eda
umhverfi sinu i haettu ad pad megi gripa inn i. [ sumum tilfellum er gripid
til pess kannski of oft og af of litlu tilefni og stundum allt of seint, bara
eins og vid allt félk. En vissulega eigum vid ekki ad horfa upp 4
einstakling vera ad stefna sjalfum sér i haettu. Eg er kannski med
einstakling 4 heimili sem ég gegni forstédu fyrir og hann er iskyggilega
pbungur, hann sefur illa, er punglyndur, vill ekki lyf, vill ekki fara til laeknis.
Get ekki farid med hann i blédprufur pvi hann myndi berjast um 3a hael
og hnakka. Hvad 4 ég ad gera? Er ég ad gera rétt sem proskapjalfi ad
leyfa honum ad taka pessar akvardanir sjalfur, ad fara illa med sig, ad
minnka lifsgaedi sin en virda sjalfsakvordunarrétt hans. EGa er ég ad gera
rangt ad lata hann afskiptan vegna pess ad i sjalfu sér, ber mér, sem

pbroskapjalfa og sem forstéduproskapjalfa ad standa vord um velferd
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hans. Eg get harreitt mig yfir pessu, hvad er forraedishyggja og hvad er

hagsmunagaesla?

broskapjalfarnir virtust ekki geta gert upp vid sig hvar morkin a milli
forreedishyggju og hagsmunagaeslu liggja eda hveneer pad veeri sidferdislega rétt ad
gripa inn i med velferd einstaklingsins i huga. Einn proskapjalfinn sagdi ad pad veeri
frjdlst val hvers og eins hvernig hann feeri med heilsu sina pétt henni fyndist

vissulega erfitt ad horfa upp a viokomandi einstakling fara illa med hana.

Heilsa folks med proskahomlun er vissulega hja moérgum slaem, morg
peirra purfa ad passa mun betur upp a heilsuna sina en svona a heildina
litid, er mikill munur & peim og okkur til deemis? bad er til 6fatlad félk
sem er feitt, sem er ad fara mjog illa med heilsu sina og velja pad ad gera
bad. Hvers vegna parf frjalst val alltaf ad byggjast a skynsamlegum

akvordunum?

Notendastyrd persénuleg pjonusta, hér eftir nefnd NPA, kom nokkud til
umraedu hja proskapjalfunum og voru skiptar skodanir gagnvart henni. Flestir
proskapjalfarnir voru a@ pvi ad pad veeri I6ngu timabeert ad heimili fyrir fatlad folk
veeri ekki stjéornad eins mikid af stjérnsyslunni og nd er og ad moénnun inni @ heimilin
eigi ad fara fram i gegnum ibdana en ekki forstoduproskapjalfann. beim fannst pé
vert ad vekja athygli @ pvi ad pad pyrfti ad efla hlutverk proskapjalfa innan NPA fyrir
pba einstaklinga sem purfa & sérstakri adstod ad halda, til demis vegna
pbroskahémlunar sinnar, pvi proskapjalfar bua yfir peirri sérpekkingu sem til parf.
Fatlad félk med proskahdmlun sem byr eitt, er ad mati proskapjalfanna, oft afskipt
og einangrad. Fatlad folk parf meiri daglegan studning i lifi sinu og mikilveegt ad pad
sé fagfdlk sem standi vord um velferd peirra. Leggja purfi dherslu & pau vardveiti

heilsu sina og koma i veg fyrir ad vanheilsa peirra verdi til pess ad pau einangrist.

Eg hef unnid med einstaklingum sem bjuggu i eigin hisnaedi uti i bee.
Vegna pess hve litla fraedslu pau fa um rétt sinn og hversu litid er til af
upplysingum sem eru adgengileg peim, pa einangrast pau. Eg for til

daemis ad vinna med einstaklingi sem ad hafdi buid vid omurlegar
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adsteedur heima hja sér og hafdi enga hjalp fengid fyrr en
félagspjonustunni barst tilkynning um pennan einstakling. Vegna pess
hve heilsan var sl&am hja pessum einstaklingi, pa vard ad byrja par, koma
heilsunni i lag til pess ad geta tekid patt i 66ru i samfélaginu. barna syndi
sig og sannadi hversu mikilvaegt pad er ad félk fai pd adstod sem pad
parf, pa pjénustu sem pad a rétt 4 og ad allir paettir fai athygli, hvort sem
bad er heilsa, réttindi, pjonusta eda hvad. barna snyst petta ekki um ad
rada sér sjalfur. betta snyst um ad fa pa pjonustu sem madur 3 rétt a til
pbess ad geta 1atid sér lida vel. Pad eru ekki tekin radin af manneskjunni

pott henni sé bodin pjonusta sem hun vissi ekki af.

Nidurstada proskapjalfanna var, ad pratt fyrir mismunandi skodanir peirra 3
notendastyrdri personulegri pjonustu, ad NPA gzeti komid morgum til goda. Haegt
veeri ad veita pjonustu til allra, 6hdd busetu og koma pannig i veg fyrir einangrun
einstaklinga eins og deemi var tekid um hér ad ofan. Margt meaetti po bezeta &
heimilum sem rekin eru af sveitarfélogum fyrir fatlad folk. pétt fatlad félk rédi
almennt meiru um lif sitt en 4dur, pa tdldu proskapjalfarnir ekki sidur mikilveegt ad
allir taekju upplystar akvardanir um lif sitt og ad hlutverk proskapjalfa i ad studla ad

upplystri dkvardanatoku, veeri stort.

5.5 Betur ma ef duga skal

[ pessum hluta mun ég taka saman pad getur talist sameiginleg syn proskapjalfanna,

sem tekin voru vidtol vid, um hvernig studla maetti ad betri heilsu fatlads félks.

Allir proskapjalfarnir téldu pad ahyggjuefni ad heilsa fatlads folks veeri verri en
folks almennt. bau toldu asteeduna meetti rekja til margra patta medal annars pess
ad fatlad félk hafi ekki sému taekifzeri til ad blua vid gdda heilsu og adrir. Adgengi ad
upplysingum spiladi stéran patt i pvi ad fatlad folk sati mismunun heilsufarslega.
Einn proskapjalfinn taldi eina dastaduna vera ad almenningur, stjornvold og
heilbrigdisstarfsfélk liti almennt & fatlad folk sem veikt folk en pd hefdi mikil
breyting ordid par a til batnadar. bekkingu um hvad fotlun er i raun og veru veeri
vida dbdtavant og 4 medan fatlad félk veeri talid sjuklingar pad myndu pau bua vid

pbann stimpil en ekki ad pau aettu rétt a fullri heilsu pratt fyrir fotlun.
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Hugarfarsbreyting ein og sér neegir ekki ef hudn er ekki synileg i
umgjordinni, pad er ad segja i allri pjonustu vid fatlad félk en ekki bara

medal okkar sem starfa beint med fotludu folki.

broskapjalfarnir voru almennt sammala um ad mikilveegt veeri ad
heilbrigdisstarfsfolk pekkti rikjandi hugmyndafraedi um foétlun. bpau nefndu sem
daemi ad fotlunarfreedi og pekking @ mannréttindasattmalum eetti ekki sidur erindi
inn i nam laekna, hjukrunarfreedinga og annarra sem med einhverjum haetti starfa
med fotludu folki. Sérstaklega veeri mikilvaegt, ad peirra mati, ad heilbrigdisstarfsfolk
00ladist pessa pekkingu par sem nalgun peirra ad fotludu félki pyrfti ad vera med
00rum hzetti en vid adra. EAli starfsins vaeri ad vinna mjog ndid med peim sem pau
vaeru ad medhondla og pvi veeri pekking 4 réttindum fatlads félks og hvernig ber ad
eiga samskipti vid pad, sérstaklega mikilvaeg.

Proskapjalfarnir s6gdu ad ymsar dazetlanir vaeru uppi um sértaeka heilsueflingu
og ad forvarnir yrdi lagadar ad Slikum hépum félks. b6 hofdu pau ekki ordid vor vid
bad i starfi sinu fra stjéornvoldum en proskapjalfar og adrir sem vaeru ad vinna ad
heilsueflingu med fotludu félki hefdu lagad heilsueflingu og forvérnum ad hverjum

og einum.

Eg hitti einhvern timann fyrri skélasystur mina Ur menntaskdla, han er
hjukrunarfreedingur. Eg sagdi henni fra pvi ad ég veeri stddd parna par
sem vid hittumst at af vinnunni. HUn spurdi mig hvort ad ég vaeri med
sjuklingana med mér. Eg &tti i sma erfidleikum med hvernig ég zetti ad
svara. Vissulega eru pau sjuklingar pegar pau eru hja henni af
einhverjum dastaedum, enda vinnur hun & sjukrahusi, alveg eins og ég
veeri sjuklingur & sjukrahusi. En parna vorum vid ekki & sjukrahusinu. |
hennar augum voru pau sjuklingar, samt fannst henni ekkert neikveett

vio petta.

broskapjalfarnir sogdu ad oftast pegar raett vaeri um heilsu fatlads fdlks, pa feeri
umreaedan ad snuast um heilbrigdiskerfid, starfsfélkid par og stjornvold og ad hja
pessum adilum virtist rikja pad vidhorf ad fatlad fdlk vaeru sjuklingar. bau téku pad

flest 6ll fram ad pad veeri ekki algilt, en pad veeri oftar en ekki.
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Til framtidar litid sogdust pau vilja sja meiri umraedu um fatlad folk ati i
samfélaginu. Umraedan i dag veeri, ad peirra mati, frekar bundin vid einstaka adila
sem ad einu eda 60ru leyti koma ad malefnum fatlads félks. Sem daemi sagdi einn
proskapjalfi fra pvi ad hann hefdi einhvern timann verid & géngu og rekist a
auglysingu um notendastyrda personulega adstod 4 gongustig. Honum fannst pad
anaegjulegt ad sja slika auglysingu annars stadar en par sem fatlad folk aetti bara
erindi.

Enn er langt i land med ad fullt tillit sé tekid til fatlads folks i samfélaginu. Tveir
broskapjalfar nefndu daemi um hvernig ekki vaeri gert rad fyrir fotludu félki med
sama haetti og 6drum i samfélaginu, 8 mjog lysandi hatt. Annar peirra sagdist hafa
farid i sund med fjolskyldu sinni og rak augun i lyftu fyrir hreyfihamlad félk til ad
komast ofan i sundlaugina. Pad var pé adeins ofan i pessa einu sundlaug en ekki
haegt ad feera lyftuna 4 milli stada. Hann nefndi petta vid fodur sinn og pa heyrdist i
manni vid hlidina a peim ad pad veeri nu ekki haegt ad gera rad fyrir fotludu folki alls

stadar, pau hofdu pé adgang ofan i laugina.

Allir proskapjalfarnir sogdu enn adeins gert rad fyrir fotludu folki i afmoérkudum

hlutum samfélagsins.

Pad er eins og med gdéda heilsu og med pad ad fa adgang ofan i pessa
sundlaug, petta eru alitin forréttindi. Eg held ad vid séum ekkert & leid
fram & vid fyrr en i pad minnsta ad vidhorf stjornvalda er pad ad fatlad

félk getur lika verid heilbrigt.

bessi ord proskapjalfans voru lysandi fyrir afstodu proskapjalfa til stodu fatlads
folks i samfélaginu. G6d heilsa er forsenda pess ad fatlad folk geti tekid patt i
samfélaginu og peim fannst mikilveegt ad pessum paetti yrdi veitt meiri athygli. Pau
sogdust 6ll hafa unnid ad pvi ad vidhalda og baeta heilsu peirra folks sem pau héféu
unnid med en stodugt meetti pau hindrunum vegna viéhorfa og/eda pess hvernig

bjonusta vid fatlad félk er uppbyggd og adgengi ad henni veeri.
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7. Umradur

[ pessari ritgerd hef ég fjallad um hvernig heilsa hefur ahrif 4 Iif fatlads félks og
hvada pydingu pad hefur fyrir heilsu peirra ad studlad sé ad heilsueflingu i lifi peirra
og ad pau hafi adgang ad heilsutengdri pjoénustu likt og ad 68rum hlutum
samfélagsins. Helstu nidurstodur rannséknarinnar, sem gerd var i tengslum vid
bessa ritgerd, syna ad pott framfarir hafi att sér stad i pjonustu fyrir fatlad folk, ad
ba er ymsu abdtavant til pess ad pau njéti réttinda sinna. broskapjalfarnir, sem téku
patt i rannsékninni, s6gdu skort a8 ad heilsueflandi adgerdir og upplysingar um paer

vaeru snidnar ad sundurleitum hoépi notenda og mismunandi porfum folks.

broskapjalfunum fannst gert rdd fyrir ad allir vaeru ymist feerir um ad afla sér
upplysinga og vinna ur peim eda feerir um ad leita sér pjonustu og ad peir sem
porfnudust adstodar til pess, heféu hana. Med pessu vidheldur samfélagid enn
adsteedubundinni fotlun sem félagslegur skilningur & fotlun og samningur
Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks hafa reynt ad atryma. Pad ad fotludu
folki er itrekad maett & pennan hatt gefur pau skilabod ad pau falli ekki inn i pann
ramma sem félk parf ad vera til ad geta verid hluti af samfélaginu. Likt og komid
hefur verid inn @ pa getur upplifun fdlks af fotlun sinni ordid til pess ad sjalfsmynd
peirra lidur fyrir pad. Hlutverk samfélagsins aetti ad vera ad draga ur upplifun peirra

a fotlun sinni en ekki 6fugt.

Til pess ad fatlad folk geti lifad sjalfstaedu lifi parf ad sja til pess ad fullnaegjandi
adgengi sé til stadar. Hér er ekki adeins um adgengi ad byggingum ad raeda, heldur
einnig adgengi sem gerir fatlad félk 6had adstod. pad parf po, i ljosi nyrra dhersina
um pjonustu vid fatlad folk, ad hafa i huga skilgreiningu hugmyndafraedinnar um
sjalfsteett lif p.e. ad sjalfstaedi byggist ekki sist & pvi ad pau njoti adstodar a eigin
forsendum sem 16gud er ad peirra porfum og vilja.

i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks segir ad rydja eigi ur
vegi hindrunum sem verda til pess ad fatlad fdlk seeti mismunun af einhverju tagi.
Nidurstodur rannsdknar pessarar syna fram a ad hindranir eru ennpa til stadar i
samfélaginu. Vissulega parf ad moérgu ad huga til pess ad haegt sé ad rydja 6llum
hindrunum ar vegi en i ljési pess ad pad var ekki fyrr en a sidasta ari sem gert var

sérstaklega rad fyrir pessum peetti samningsins i heilbrigdisazetlun

Velferdarrdduneytisins, ad pa er margt eftir 6gert.
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broskapjalfar peir sem toku patt i rannsékninni maettu einnig hindrunum sem
réttindagaeslumenn fatlads folks. Vidhorf heilbrigdisstarfsfolks virdist vera ad peir
sem starfa med fotludu félki séu millilidir & milli peirra og fatlads félks en ekki til
pbess ad standa vord um rétt pess. Vidhorf spilar afar stéran patt i lifi fatlads félks,
hvort sem um er ad raeda vidhorf samfélagsins eda einstaklinga. Vidhorf til peirra
hefur métad pjonustu vid pau og par af leidandi lifsgaedi peirra @ svo margvislegan
hatt. Midad vid nidurstodur paer sem komu fram um vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til
fatlads félks er ljost ad hér parf morgu ad breyta. Ef heilbrigdisstarfsfélk sem vinnur
naid med fotludu folki alitur pau sem sjuklinga vegna fotlunar sinnar og ekki faer um
ad taka dkvardanir um eigid lif og heilsu, pa hlytur hid sama viéhorf ad rikja a fleiri
stodum. Slikt vidhorf ma vera par sem pjonustuumgjordin er moétud, hja
stjornvoldum. P66 ma sja hid sama vidhorf par sé horft til nidurstadna pessarar
ritgerGar vegna pess hvernig heilsuvaldandi adgerdum hefur verid hattad.
Heilsuefling virdist eingdngu na til peirra sem bua vid fulla likamlega faerni og sem

uppfylla dkvedin stadal um hvernig ,venjulegt folk“ er.

Til pess ad breytingar geti att sér stad, pa parf ad draga fatlad félk med virkari
haetti inn i stefnumdrkun og akvardanatoku hvad vardar peirra malefni.. Meira
samrad atti ad vera vid fatlad félk vardandi pjonustunalgun og hvernig standa eigi
ad heilsueflingu fatlads fdlks. Hid faglega yfirrad hefur verid sterkt i gegnum arin og
pott vissulega sé porf a ad nalgun sé fagleg og byggd a pekkingu, pa er fatlad félk
pjodfélagshépur sem hefur I6ngum [idid fyrir ad 6ll nalgun vid pau einkennist af
faglegu yfirradi.

Rannsdknir syna ad lifslikur fatlads félks eru meiri en paer voru a drum adur. bau
lifa lengur og eru med sambeerilegar lifslikur og annad félk (Rimmer, 1999). bad ad
su mismunun sem fatlad folk saetir vegna fotlunar, verdi til pess ad heilsa peirra er
verri en heilsa félks almennt er dasaettanlegt. Haveman o.fl. (2011) benda 4 ad pad
megi rekja til heilsuleysis fatlads folks, frekar en pad ad heilsa peirra sé sleem vegna
fotlunar peirra. Jafnframt kemur fram ad pjonusta sem pau fa sé sleem vegna
samskiptaordugleika og pekkingarleysis heilbrigdisstarfsfélks a fotludu folki og pess
hvada skil eru @ milli fétlunar peirra og heilsu (Haveman o.fl., 2011). pad er slaandi

ad slikt pekkingarleysi sé til stadar enn i dag og vekur mig til umhugsunar hvernig
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studlad er ad pekkingu folks um fatlad folk. Likt og ég benti & hér ad ofan, pa er

vidhorf stdr hindrun i ad fatlad folk njoti jafnréttis 4 vid adra i samfélaginu.

[ nidurstddunum kom fram ad vidmaelendur minir unnu med félki med
proskahomlun. Saga pessa héps félks er atakanleg og morg peirra hafa purft ad
seeta harkalegum mannréttindabrotum pvi pau geti ekki 6ll tjad sig eins og adrir.
Einnig kom fram i nidurst6dunum, sem eru i takt vid rannsékn sem hefur verid gerd
medal félks med proskahdmlun, ad heilsulaesi peirra er dbdtavant. Eins og ég hef
komid inn &, pd sogdu vidmeelendur minir fra pvi ad gert sé rad fyrir pvi ad allir sem
parfnist adstodar, séu med hana. bad gefur augaleid ad folk med proskahdmlun
getur ekki notid pess ad lifa sjalfstaedu lifi ef samfélagid kemur i veg fyrir ad pau geti
buid vid géda heilsu. | umraedunni um notendastyrda persénulega adstod kom fram
su porf ad fatlad folk gaeti fengid alla pa adstod sem pad parf til pess ad geta notid
hins sjalfstaeda lifs. | dag er svo buid um hnitana ad peir sem ekki bta 4 heimili fyrir
fatlad folk, eru Ut undan i samfélaginu. Heilsulaesi er haegt ad beeta, en pad parf ad
sja til pess ad videigandi fraedsla sé til stadar. bessa fraedslu parf hid opinbera ekki
sist ad gera adgengilega.

[ stuttu mali virdist adgengi og vidhorf vera pad sem takmarkar fatlad félk i pvi
ad geta tekid patt ad ollu leyti i samfélaginu. Adgengi og vidhorf getur verid hlutlaegt
og pad getur verid hlutbundid og pad getur verid erfitt ad breyta hvoru tveggja.
Nyjasta heilbrigdisazetlun Velferdarraduneytisins virdist skref i attina i ad taka a
badum pattum. bad ad tekid sé til pessara patta i heilbrigdisazetluninni er lysandi
fyrir vidhorfsbreytingu i heild sinni og ad aherslur i pjonustu vid fatlad folk er ad
breytast. Vissulega myndi ég vilja sja samning Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks 16gleiddan og ég myndi vilja sja dhersluna meira @ hversu mikilveegt er
ad vardveita heilsu fatlads félks og studla ad pvi ad peir bui vid bestu mogulegu
heilsu, pratt fyrir fotlun peirrar nalgunar i stad pess ad tekist sé a vid heilsukvilla
vegna fotlunar peirra. G6d heilsa er allra hagur og um pad eettu allir ad geta

sammaelst.
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