Utdrattur
Hjalpartaeki eru stér hluti af daglegu lifi margra fatladra einstaklinga og gott adgengi
upplysinga um hjalpartaeki er pvi mikilvaegt. | pessu B.A verkefni fjalla ég um pad hvernig
adgengi ad upplysingum um hjdlpartaeki er i dag. Kannad var hvort adgengid hefdi ahrif 3
notkun hjalparteekja medal fagmanna og notenda og hvernig pekking berst milli fagmanna
i gegnum teymisvinnu. Farid verdur yfir hvernig 6lik sjonarhorn a fotlun fléttast saman vid
mannréttindi, sér i lagi er lita ad adgengi ad upplysingum. Teymisvinna fagmanna var
kénnud eins og hun kemur fyrir innan starfsvettvangs proskapjalfa og tengd vid pekkingu
proskapjalfa 4@ hjalpartaekjum. Kannad var hvort fagmenn bendi skjélstaedingum og
samstarfsadilum sinum & lausnir tengdar hjalparteekjum, og hvernig notendum er bent &
ad leita sér upplysinga um hjalpartaeki. Kynnt verdur ferlid sem notendur purfa ad ganga i
gegnum til ad fa hjdlparteki og pad skodad uat fra olikum sjéonarhornum a fétlun.
Rannsoknin byggir & nidurstodum fjogurra vidtala. Helstu nidurstodur kdnnunarinnar
benda til ad audvelda purfi adgengi upplysinga um hjalpartaeki, efla teymisvinnu, auka

fraedslu um hjalpartaeki i ndmi proskapjalfa og greida leid notenda til umséknar.



Formali

Verkefnid Adgengi ad upplysingum um hjdlparteeki. bekking proskapjdlfa er BA -verkefni i
broskapjalfafraedi til 10 eininga, vid Menntavisindasvid Haskdla islands, vormisseri 2011.
Verkefnid var unnid undir leidsdgn Hrefnu Karoninu Oskarsdéttur M.A. i fétlunarfreedum
og idjupjalfa og pakka ég henni fyrir leidségnina. patttakendum kdnnunarinnar vil ég pakka
fyrir ad gefa sér tima til ad taka patt i pessu verkefni med mér og fyrir jdkveedar og gddar
viotokur. Hugmyndin af pessu verkefni kviknadi fyrir nokkru sidan og vil ég pakka
eiginmanni minum og kennurum fyrir studning og hjalp vid ad gera pad ad raunveruleika.
A0 lokum langar mig ad pakka médur minni sérstaklega fyrir pann dmetanlega studning og
hjalp sem hun hefur veitt mér 4 medan 4 ndmi minu stdd sem og alltaf. Einnig vil ég pakka
tengdapabba minum fyrir préfarkalestur en hann lUslas petta sér til mikillar anaegju og
frédleiks.

Pad er min einleega von ad pessi konnun leidi til baetts adgengis ad upplysingum um

hjalpartaeki sem og aukinnar pekkingar og notkunar a hjalpartaekjum.
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Inngangur

Hér & eftir mun ég kynna ykkur kénnun sem ég gerdi 8 adgengi fagmanna og notenda ad
upplysingum um hjalpartaeki. Kannad var hvernig adgengié er og hvernig pad er fyrir
notendur og fagmenn ad nalgast pessar upplysingar og nyta i eigin pagu. Verkefnid er lagt
fram til fullnadar B.A gradu i proskapjalfafraedi vid Haskodla islands vorid 2011. Lagt var upp
med ad athuga hvernig pekking berst @ milli fagmanna og til notenda i gegnum
teymisvinnu og hvada ferli fer i gang pegar ad einstaklingur parf ad leita sér eftir eda fa
afgreitt hjalparteeki. Greint er fra pvi hvernig adgengi ad upplysingum og mannréttindi
fléttast saman og stada fatladra skodud ut fra pvi. Markmid kénnunarinnar var ad skoda
hvernig teymisvinnu fagmanna er hattad, hver pekking proskapjdlfa er & hjalpartaekjum og
kanna adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki. Leitast verdur vid ad syna fram a mikilvaegi
pbess ad midla upplysingum milli fagmanna og notenda til ad fa sem besta pjonustu fyrir
notendur.

Nidurstodur rannsdknarinnar eru byggdar a vidtolum vid fagmenn sem vinna med
notendum. Fraedileg sjonarhorn & fotlun verda kynnt og tengd vid vidfangsefni
ritgerdarinnar, mannréttindi, 16g og reglugerdir.

Ahugi minn & pessu verkefni kviknadi af persénulegri reynslu i leit ad hjalpartakjum og

ahuga a svidi hjalpartekja og nytsemi peirra.



1. Rannsoknin

1.1 Val a vidfangsefni og rannsénarspurningar

Vid val & vidfangsefni ritgerdarinnar hafdi ég ad leidarljési hvad mér potti vera porf a ad
kanna i samfélaginu. Hugmyndin var ad kanna eitthvad sem vekti dhuga athuganda og ad
nidurstodur konnunarinnar keemu ad godum notum og eda gaefu feri & frekari
rannsoknum a viéfangsefninu. Eiginmadur minn er menntadur stodtaekjafraedingur og hef
ég par af leidandi fengid sma innsyn i heim hjdlpartaekja. Pad vakti athygli mina ad ekkert
er komid inn & notkun og gagnsemi hjalpartaekja i nami proskapjalfa og par af leidandi fér
ég ad huga ad pessu verkefni. Eftir ad hafa reynt ad afla upplysinga um hjalparteeki upp a
eigin spytur, rak ég mig fljott 4 akvednar hindranir.

Med markmid min ad leidarljési komst ég ad nidurstodu. Eg vildi taka fyrir efni sem
snerti mannréttindi en vaeri samt sem adur haegt ad hafa hagnytan avinning af. Fjarskortur
er oft dsteeda pess ad pjonustu er hafnad innan heilbrigdiskerfisins og pvi mikilvaegt ad
reyna ad tengja petta tvennt saman. Hugmyndin um ad kanna adgengi ad upplysingum um
hjalpartaeki og athuga hvort pad hefdi ahrif 8 notkun hjalpartaekjanna kom pa upp i huga
minn. Med fjarhagslegan avinning i huga var markmidid ad vekja athygli fyrirtaekja og
fagmanna a vidfangsefninu sem myndi svo vonandi gagnast notendum til betri jafnadar,
pannig myndu allir ,vinna“. b3 selja fyrirtaekin fleiri hjalpartaeki, fagmenn og notendur
geta betur ndlgast upplysingar um hjalpartaeki og pannig komist ad pvi hvad skal seekja um
sem studlar hugsanlega ad sjalfsteedara lifi og aukinni samfélagspatttoku notenda.

Rannsdéknarspurningar voru mdétadar ut fra ofangreindum markmidum:

1.Hvernig er adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki a Islandi i dag?

2.Hver er pekking proskapjalfa a hjalpartaekjum og hefur teymisvinna fagmanna ahrif 8

notkun hjalpartekja?

3.Hvad telja fagmenn vera megin hlutverk hjalpartaekja?



1.2 Adferdafraedi
| ritgerdinni notast ég vid eigindlegt rannséknarsnid en pad rannsakar edli samfélagsins og
manneskjunnar sem par byr Ut fra sjonarhodli rannsakandans sem og fra sjénarhdli
patttakandans. bessi adferd hentar vel pegar ad rannsaka a veruleika annara og upplifun a
dkvednum hlutum eda pattum (McMillan, 2008). Ymsar adferdir ma nota vid gerd
eigindlegra rannsékna eins og patttdkuathuganir, ritadar heimildir og opin vidtdl. | pessari
rannsdkn er notast vid half-opin vidtol og ritadar heimildir. Half-opin vidtol eda semi-
structured interviews eins og pad heitir 4 ensku eru vidtol par sem rannsakandinn leggur
upp med akvednar hugmyndir ad spurningum sem hann notast jafnvel vid i vidtalinu.
Rannsakandinn er pannig engan veginn bundinn af peim spurningum sem hann lagadi upp
med. Vegna smaedar pessa verkefnis kys ég ad kalla pad konnun frekar en rannsdkn en
nidurstodur gefa pod vonandi moguleika a aframhaldandi rannsékn a vidfangsefninu.
Kénnunin byggir a fjérum vidtolum vid fagadila sem koma ad notkun hjalpartaekja a dlika
vegu og pannig er reynt ad fa vidari skilning & pvi vidfangsefni sem verid er ad kanna.
Studst var vid birtar greinar ar fagtimaritum og fraedibokum vid drvinnslu & nidurst6dum
kénnunarinnar.

patttakendur voru fjérir talsins en tekin voru vidtol vid starfandi stodtaekjafraeding,
I8jupjalfa, proskapjalfa og sjukrapjalfara. Vidtolin voru skrdd, rynd, tulkud og

nidurstédurnar notadar til ad koma med tillégu ad urbodtum.

1.3 patttakendur

[ pessari kdnnun voru vidmaelendur valdir med markvissu Urtaki. Val pattakennda rédst
pbannig ut fra vidfangsefninu. Vidtol voru tekin vid fjéra fagmenn sem vinna med
notendum hjdlpartaekja og voru vidmeelendurnir prjar konur og einn karlmadur.
Vidmeelendur i kénnuninni voru starfandi 18jupjalfi, sjukrapjalfari, stodtaekjafreedingur og
proskapijalfi og foru vidtolin fram & vinnustodum vidmaelenda. Upphaflega var lagt upp
med ad taka einnig vidtal vid notendur en vegna smaedar verkefnisins, anna og erfidleika

vid ad fa viomaelendur gafst ekki timi til ad taka fleiri viotol. beir einstaklingar sem raett var



vid vinna med notendum og vid Uthlutun hjalpartaekja en né6fnum peirra og starfsvettvangi
verdur ekki getid til ad tryggja personuvernd. Vidmalendurnir hofdu misjafnlega langa
starfsreynslu en ég valdi medvitad i hépinn med pad i huga til ad fa vidteekari syn &

viofangsefnid.

1.4 Gagnasofnun, skrdaning og greining gagna

Adferdin vid gagnasdfnun i pessari konnun voru half-opin viétol (e. semistructured
interviews). Vidtolin voru tekin a timabilinu 20. febrdar til 18. mars 2011 & vinnustédum
vidmaelenda og byggir kdnnunin & pessum fjérum eigindlegu vidtolum. begar pessi adferd
er notud gefur pad athuganda teekifzeri til ad skoda vidfangsefni kdnnunarinnar a opin hatt
og gefur patttakendum taekifeeri 4 ad koma sinum skodunum og hugmyndum 3 framfaeri
med eigin ordum. Athugandinn parf pvi ad setja eigin reynslu, skodanir og pekkingu til
hlidar til ad geta sett sig i spor pattakennda og fa peirra syn a vidfangsefninu (Esterberg,
2002).

Lagt var upp med dakvednar spurningar i huga en 16gd var dhersla 4 ad fa syn
vidmaelandans 4 vidfangsefninu og pvi leiddi hann vidtalid talsvert. Vidtélin voru hljédritud
a diktaféon med leyfi viobmaelenda og sidan afridud ordrétt med athugasemdum athuganda.
A0 pessu ferli loknu ték vid greining gagnanna sem fdlst i ad baedi lesa og hlusta 4 vidtolin
itrekad og draga saman mikilvaega punkta i pemu sem i peim birtust. Nidurstédur voru
sidan dregnar ut fra dbendingum fagmanna er starfa med notendum og heimildum um
adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki.

Hér & undan hef ég lyst vali & vidfangsefninu, adferdarfadinni sem notast var vig,
batttakendum, gagnaséfnun, skraningu og greiningu gagna. [ naesta kafla mun ég kynna
Olik sjdnarhorn & fotlun, valdeflingu, sjalfsakvordunarrétt og hvad felst i samfélagspatttoku

og sjalfsteedu lifi.
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2. Fradilegur bakgrunnur

Miklar framfarir hafa ordid i réttindabarattu fatlads félks til jafnadar vid adra hodpa
samfélagsins a sidustu drum en samt sem adur eigum vid langt i land par til haegt er ad
segja ad allir bui vid jofn teekifaeri. bessar miklu framfarir ma rekja til réttindabarattu
fatladra og fotlunarfraeda, par sem skilgreiningu a fotlun hefur verid breytt frd
leknisfraedilegu sjénarhorni yfir i félagslegt sjdonarhorn vid athuganir & mannréttindum og
lifskjorum fatlads folks. bad skal po tekid med i reikninginn ad fotlunarfraedi sem
fraedigrein er mjoég ung og veikburda 4 islandi. Fraeedakonan Rannveig Traustadéttir (2003)
,sem einna mest hefur ritad um fotlunarfreedi hér a landi, hefur bent & petta og segir
astaeduna vera ad freedimennirnir séu fair og félagsvisindalegar rannséknir sem snua ad
fotlun nylega hafnar og par af leidandi litid til af rannsdoknum & svidinu. Markmid flestra
fotlunarfraeedinga er ad baeta lifsgaedi fatlads folks med pvi ad rannsaka og vekja mals a
hlutum sem skipta mali i jafnréttinda barattu fatladra. Ahersla er 16gd 4 ad rannséknir séu
ekki gerdar einungis um fatlad folk heldur fyrir pad.

[ pessum kafla fjalla ég um 6lik sjénarhorn & fotlun, 16g og samninga um réttindi fatladra er
snla ad adgengi upplysinga, rannsdknir sem gerdar hafa verid a svidi adgengis upplysinga

og tengingu pess vid hjalpartaeki.

2.1 Skilningur a fétlun

Olikar nalganir eru til vid skilgreiningu & fétlun en i gegnum tidina hefur laeknisfraedilegt
sjénarhorn verid rikjandi skilningur & fotlun. Samkvaemt laknisfreedilegri skilgreiningu 3
fotlun er litid svo a ad fotlun sé persénulegur harmleikur eda einstaklingsbundinn galli sem
markvisst er unnid i ad laga. A islensku hefur hugtakid fotlun verid haft sem yfirheiti um
margvislegar skerdingar. | daglegur tali visar islenska hugtakid pvi til hépa félks sem talid
er 6faert um ad taka patt i ,edlilegum” athofnum vegna likamlegra eda andlegra ,galla”

eda ,takmarkana“ sem gera pad ,6edlilegt” (Rannveig Traustadottir, 2003).
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Félagslegur skilningur a fotlun skilgreinir fotlun a gerdlikan hatt og er i raun andsvar vid
leeknisfraedilegu sjénarhorni a fotlun. betta sjénarhorn hefur notid aukins fylgis sidustu ar
um heim allan og er fraedagreinin fotlunarfreedi ,sem byggir & félagslegum skilningi a

fotlun, nu kennd vidsvegar um heim allan og skipar sess i mérgum haskdlum.

2.2 Laeknisfraedilegur skilningur
Laeknisfraedilegur skilningur @ fotlun var rikjandi sjénarmid a fétlun i hinum vestraena
heimi um langt skeid eda mestan hluta 20 aldar. bPessi skilningur byggir a laeeknisfraedi og
heilsufélagsfraedi en Ut fra pvi er litid a fotlun sem andsteeduna vid pad sem pykir edlilegt
eda heilbrigt. Innan félagsfredi ma rekja petta sjénarhorn til freedimannsins Talcott
Person og skrifa hans fra pvi 1950 um sjukdéma og sjukddmstengda hegdun en par heldur
hann pvi fram ad edlilegt dstand i vestreenum samfélégum veeri géd heilsa; pvi vaeru
sjukdémar og par af leidandi einnig skerdingar, fravik fra hinu edlilega (Rannveig
Traustadottir, 2003). Leeknisfraedilegur skilningur a fotlun litur svo 4 ad fotlun sé likamleg
eda andleg skerding sem vikur fra ,normali”. Fotlun er talin persénulegur harmleikur,
skerding sem er megin astaeda allra hindrana og erfidleika sem vidkomandi perséna
verdur fyrir i daglegu lifi an pess ad taka til greina ahrifa umhverfis efa adstedna
(Rannveig Traustadottir, 2006).

[ stuttu mali felur laeknisfraedilegt sjonarhorn & fétlun i sér ad litid er & einstaklinginn
sem 6lansamt férnarlamb, hddan 68rum og i porf fyrir umonnun, laekningu, medferd eda
pjalfun enda hefur hin laknisfreedilega ndlgun oft verid kennd vid einstaklinginn og

meintan persoénulegan harmleik hans (Rannveig Traustaddttir, 2003).

2.3 Félagslegi skilningurinn

i kringum 1970 fér fatlad folk ad métmaela laeknisfraedilegu sjénarhorni & fétlun og fér ad
skilgreina fotlun at fra félagsfreedilegu sjénarhorni sem pau byggdu & eigin reynslu.
Rotaekasta félagslega likanid & uppruna sinn i Bretlandi og kallast breska félagslega likanid.
Hér a eftir mun ég ekki greina fra pvi heldur peim skilningi sem prdast hefur ut fra peirri
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hugmyndafraedi. Félagslegur skilningur a fotlun leggur dherslu & ad pad sé ekki skerdingin
sem slik sem orsaki fétlun heldur fjarhags- umhverfis og menningarlegar hindranir sem
leidi af sér fotlun. Hér er att vid ad uti i samfélaginu liggi hindranir sem eiga raetur sinar i
vidhorfi 6fatlads folks gagnvart fotludu folki. Sem daemi ma nefna ad adgengismalum er
abodtavant og fatlad folk hefur ekki taekifaeri til ad vera virkt @ vinnumarkadnum eda sxkja
sér menntun sem gerir pad ad verkum ad vidkomandi einstaklingur getur ekki tekid fullan
patt i samfélaginu. bvi er litid svo 4 ad fotlun sé afleiding af umhverfinu sem mistekst ad
gera Ollu folki kleyft ad lifa i samfélagi par sem allir hafa somu teekifeeri til

samfélagspatttoku (Barnes, 2003).

2.4 Norreeni tengslaskilningurinn

A Nordurldndunum er enginn einn skilningur & fétlun, en norski fraedimadurinn Jan
T@ssebro (2002) taldi nordurlandabua deila sameiginlegum sjonarmidum a fotlun par sem
megin ahersla er 16gd 4 tengsl hins fatlada og umhverfisins. Séguleg préun pessara
hugmynda er misjofn milli Nordurlandanna og getur pvi verid munur a sjénarmidum milli
landa pd svo ad grundvallarhugmyndir sjdnarmidanna séu paer somu.

Uppur 1960 voru sett fram ny norreen hugtdk sambezerileg hugtakinu fétlun i islensku.
Hugtokunum var atlad ad leysa af hdélmi gomul hugtok sem pdttu hafa neikvaeda
merkingu i samfélaginu. Tilgangur ordabreytingarinnar var ad finna yfirhugtak sem haegt
veeri ad nota yfir allan hop fatladra einstaklinga sem ekki hefdi neikveeda merkingu sem
tengdist eldri hugtokum (T@ssebro, 2002). bessa nalgun vill Tessebro kenna vid tengsl eda
nefna tengslalikanid um fotlun. Hann telur Nordurlondin deila pessum tengslum sem
grundvallar skilning Nordurlandabua & fotlun.

A0 mati Tgssebro er tengslaskilningurinn a fotlun @ Nordurléndunum tengdur vid pélitik
og segir hann pad vera adgerdabundid i einstokum akveedum laga hvernig pessi
tengslaskilningur kemur fram. Sem deemi er rikjandi tengslaskilningur i yfirlysingum og
umraedum um hvada skilning skal leggja i fotlun en pa er ahersla 16gd a ad fotlun verid til

tengslum einstaklings og umhverfis, en pegar ad kemur ad bédtagreidslum og
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velferdarpjonustu breytist sjonarmidid skyndilega yfir i leeknisfreedilegt sjénarmid og

midast ut fra greiningum og mati salfreedinga og leekna (Rannveig Traustaddttir, 2003).

2.5 Samfélagspatttaka og edlilegt lif

Hugmyndafraedi um edlilegt lif og samfélagspatttoku kom fram & sjonarsvidid um midja
20. old . Frumkvodull hugmyndafraedinnar um edlilegt lif var Bengt Nirje en hann setti
fram nyjar kenningar um samfélagspatttoku fatladra i kringum arid 1970. A peim tima var
ordid ,vangefinn” notad yfir folk med proskahomlun og kemur ordid par af leidandi fyrir
hér i textanum. Kenningin byggdi a ad folk med proskahomlun eigi ad lifa edlilegu lifi eins
og allir adrir i samfélaginu og hinn ,vangefni” eigi ad njéta eins fullrar samfélagspatttdku
og unnt er hverju sinni. betta kalladi hann ,normalisering”. Hugakié normalisering felur
bad i sér samkvaemt Nirje ad allir ,vangefnir” skuli eiga kost a edlilegu lifshlaupi og daglegu
lifi, sem er eins likt venjulegum adsteedum og lifsvenjum og mogulegt er. Edlilegar
lifsadstaedur, edlileg hrynjandi dags, viku og ars, edlilegur proska- og lifsferill, félk & ad fa
teekifeeri til ad upplifa bernskuna, unglingsarin og fullordinsarin & sama hatt og o6fatladir
jafnaldrar peirra (B. Nirje. 1980).

Fraedimennirnir Bengt Nirje (1980) og Wolf Wolfensberger (1985) koma badir inn a
skilgreiningu hugtaksins. Nirje fjallar um ad lifshlaup folks med proskahdmlun (talar
reyndar um hinn vangefna) eigi ad vera eins likt lifshlaupi 6fatladra og mogulegt er en
Wolfensberger leggur meiri aherslu & patttoku hins fatlada i ad skapa sér hlutverk og
godar adstaedur i samfélaginu.

Nirje vildi aftur & moti ad félk med proskahomlun taeki patt i hlutum sem o6fatladir
einstaklingar eru ad sinna i daglegu lifi. Hann benti 4 ad einstaklingurinn hefur rétt a pvi ad
vera fatladur eda 6druvisi a8 einhvern hatt. Markmid med kenningum hans var ad benda 3
ad ekki parf ad breyta fotludum i 6fatlada heldur skapa lifsskilyrdi sem henta 6llum. Nirje
vildi ad folk med proskahomlun hefdi teekifzeri til ad lifa eins edlilegu lifi og haegt er. Hann
vildi skapa taekifeeri til patttoku a 6llum peim hlutum sem lifid hefur upp a ad bjéda 6had

skerdingu eda fotlun. Edlilegt lif er pvi samkvaeemt hugmyndafraedi Nirje ad eiga dhugamal
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og sinna pvi, eignast og stofna fjolskyldu, stunda vinnu og sinna pvi sem skiptir okkur
00ru félki og hafa I16ngun til ad hafna hlutum eda piggja pa eins og peir eru dn pess ad hafa
ahyggjur ad pvi ad vera hafnad af samfélaginu (Nirje, 1980).

Wolfensberger lagdi einnig aherslu @ patttoku félks med proskahomlun i samfélaginu
en pé med annarri dherslu en Nirje. Hann taldi ad hugatakid normelisering veeri 6ljost og
vildi breyta hugatakinu i gildisaukandi félagsleg hlutverk (social role valorization) Hann
telur ad hver og einn purfi ad hafa hlutverk og félagslegt gildi til ad koma i veg fyrir ad folk

sé sett i flokka i samfélaginu (Wolfensberger, 1985).

2.6 Valdefling og sjalfsakvérdunarréttur
Hugtakid sjalfsakvordunarréttur vard til opinberlega 4 8 aratug 20 aldarinnar en 16ngu fyrir
pbann tima var folk med proskahomlun farid ad métmaela adsteedum sinum og berjast fyrir
rétti sinum an pess ad getid hafi verid um pad i opinberum heimildum. (Gudrdn V.
Stefansdottir 2008). Sjalfsakvordunarréttur er ad tala og taka akvardanir fyrir sig sjalfan. |
pvi felst ad dkveda hvad er pér fyrir bestu og taka stjornina a eigin lifi til ad beina pvi i pa
att og standa a sinum eigin rétti sem perséna (Goodley D, 2000). Hugtakid felur einnig
yfirleitt i sér ad finna leidir til ad framkvaema pad sem einstaklingurinn hefur dkvedid og ad
viokomandi berjist fyrir rétti sinum til sjalfsdkvordunar og athafna” (Gudrun V.
Stefansdottir, 2008. bls 43-49). Hugtakid er notad bazedi yfir einstaklinga og hdpa sem
berjast fyrir réttindum sinum til jafnadar. | pvi felst til deemis ad modtmaela kdgun,
nidurlaegjandi adstaeedum, pekkja eigin rétt, tala fyrir sjalfan sig og standa fyrir mali sinu.
Pegar ad einstaklingur berst fyrir sjalfsakvordunar rétti sinum vinnur hann ad pvi ad 6dlast
sjalfstraust, sjalfsvirdingu og haefni til pess ad tja sig, tilfinningar sinar og éskir fyrir 6drum.
Valdefling felur i sér ad efla einstaklinginn til ad geta tekid abyrgd a eigin lifi,- ad hann
hafi par med vald til ad skilgreina eigid lif, langanir og parfir. Hugtakié kom fram a sjounda
aratug sidustu aldar og prdadist i tengslum vid salfreedikenningar um vald og barattu

minnihlutahdpa. Hugtakid valdefling hefur verid skilgreint & margvislegan hatt og hafa par
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margar freedigreinar komid ad mali. Hugtakid hefur verid notad & svidi salfraedi,
fotlunarfreeda , félagsradgjafa og kvennafraeda, menntunarfraeeda og fleira. bad er pvi ekki
til ein skilgreining & valdeflingu né einn radandi kenningasmidur. Astaedur pess hversu
Oljost og teygjanlegt hugtakid er, ma rekja til pess ad pad & sér vidari uppruna en a einum
stad. Skilgreining hugtaksins tengist samt alltaf pvi ad deila valdi sama hversu dlikar
skilgreiningar eru (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).

Valdefling er taeki til ad koma i veg fyrir kiigun i samfélaginu. HUn er félagslegt ferli sem
a sér stad i samskiptum vid adra og er ztlad til ad styrkja sjalfsskilning og sjalfstraust
manneskjunnar. (Gudruan V. Stefansdottir, 2008. bls 43-49 ) Med valdeflingu viljum vid ad
viokomandi einstaklingur 6dlist stjérn & eigin lifi og auki pannig lifsgeedi sin og studli ad
mannréttindum “Hugtakid felur i sér ad manneskjan hafi sjalf vald til ad skilgreina lif sitt,
oskir, langanir og parfir” (Gudruan V. Stefansdottir, 2008. bls.43-49). Sjalfshjalp er stor hluti
af hugtakinu valdefling, en par er att vid ad vidkomandi hjalpi sér sjalfur. Valdeflandi
samskipti eru gagnkvaem vidurkennd samskipti sem byggja 4 margvislegu framlagi og
porfum félks og studla ad pvi ad minnka 6j6fnud. Samskiptin studla pannig ad pvi ad efla
sjalfsmynd, sjalfstraust, sjalfsvirdingu og vald einstaklingsins yfir adstaedum og eigin lifi

(Hanna Bjorg Sigurjénsdaéttir, 2006).

2.7 Sjalfsteett lif

Hugmyndafraedin um sjalfstett |if 4 reetur ad rekja til sjobunda aratugarins pegar
minnihlutahdpar voru ad berjast fyrir auknum réttindum sinum en hugmyndafraedin
préadist samhlida pvi. Kjarni hennar er sd ad fatlad folk, 6had aldri og skerdingu, geti
akvedid og valid hvernig pjonustu pad feer, hvar hudn er veitt, hvenaer, hvernig og af
hverjum (Evans, 2001). Til pess ad petta sé hagt verda grundvallar upplysingar ad vera
adgengilegar ollum sem eftir peim vilja leita, 6had fotlun eda skerdingu. |
hugmyndafraedinni felst krafa um val og stjérn i daglegu lifi en slikt er talid sjalfsagt fyrir
flest ofatlad folk (Ratzka, 2005).

Hugmyndafraedin hefur skapad vettvang fyrir fatlad félk til valdeflingar og verid 6flugt

hreyfiafl i mdétun pjénustu vié fatlad félk, bzedi bérn og fullordna. Hornsteinar pessarar
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hugmyndafraedi eru adalega fimm, buseta, notendastyrd persénuleg adstod, samgodngur og
ferdafrelsi, adgengi, jafningjafreedsla og jafningja studningur (Evans 2001). Fraedimadurinn
Helser (2003) baetti svo vid pessa upptalningu mikilvaegi upplysinga. Hann bendir @ mikilvaegi
pbess ad upplysa notendur um rétt sinn og moguleika til pjénustu. Hann nefnir einnig
mikilvaegi taekjabunadar eda stodtaekja sem eykur sjalfstaedi notenda (Hesler, 2003). bad er pvi
samkvaemt pessu hluti af sjalfsteedu lifi ad hafa gott adgengi ad upplysingum um og ad
hjapartaekjum og ma pvi alykta ad hvortveggja leidi af sér sjalfsteedara lif. Hugmyndafraedin er
i anda félagslegs sjdnarhorns a fotlun og leggur pvi dherslu @ ad umhverfid skapi foétlunina en

ekki skerdingin sem slik.

3. Log og reglugerdir

[ islenskum l6gum er kvedid & um réttindi fatladra og mikilvaegi jafnadar. bar er medal
annars talad um réttindi fatladra til jafnrar samfélagspatttoku og ad fatladir njoéti
sambaerilegra lifskjara og adrir pjoofélagspegnar. bar er pé margt sem ekki er kvedid a um
i pessum 16gum og eitt af pvi er adgengi ad upplysingum. | pessum kafla aetla ég ad skoda

bessi |6g nanar.

3.1 Lég um mdlefni fatlads folks
[ 16gum um maélefni fatlads félks nr. 59/1992 med dordnum breytingum kemur fram ad
skilgreining og markmid séu ad tryggja fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor vid adra
pbjodfélagspegna og skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Vid framkveemd 3
markmidum laganna skal tryggja heildarsamtékum fatladra og adildarfélogum peirra ahrif
a stefnumorkun og akvardanir er varda malefni fatladra (L6g um malefni fatladra, nr.
59/1992 med dordnum breytingum).

par stendur einnig ,,Sa 3 rétt 4 pjonustu samkvamt logum pessum sem er andlega eda
likamlega fatladur og parfnast sérstakrar pjénustu og studnings af peim sokum.” (L6g um

malefni fatladra, nr. 59/1992 med aordnum breytingum). Pad er pvi augljést ad islensk log
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kveda 4 um pad ad fatlad folk a ad fa jofn taekifeeri til pess ad lifa edlilegu lifi og skal su
réttindabaratta fara fram med samtokum fatlads félks. bess skal pd getid ad breytingar
hafa verid gerdar a l6gum um madlefni fatladra, en paer voru sampykktar 27.desember
2010. bzer breytingar sem gerdar voru og snerta pau malefni sem hér verda tekin fyrir,
hafa pegar verid sett inn i pa kafla par sem pad a vid, en nimer laganna er p6 ébreytt par

sem login hafa enn ekki fengid nytt nimer.

3.2 L6g um madlefni fatlads félks/sto8pjonusta

[ 12.gr IV kafla laga um malefni fatlads félks er kvedid & um réttindi til stodpjénustu en par
segir ,Veita skal fotludum pjonustu sem midar ad pvi ad gera peim kleift ad lifa og starfa i
edlilegu samfélagi vid adra. Stodpjonustu pessa skal veita a hverju sveedi med peim haetti
sem best hentar 4 hverjum stad. Skal hun midast vid eftirtaldar parfir fatladra:

1. parfir fatladra fyrir pjonustu & heimilum sinum sem felst i pvi ad treysta moguleika
beirra til sjalfsteeds heimilishalds.

2. barfir fatladra til haefingar, endurheaefingar og atvinnu sem m.a. felast i pvi ad peir geti
séd sér farborda og tekid virkan patt i samfélaginu” (Log um malefni fatladra, nr. 59/1992
med dordnum breytingum). Hér ma sja ad pad er skyrt kvedid 4 um pad ad fatlad folk hefur
rétt til fullrar samfélagspatttoku og rétt til peirrar pjalfunar og stodpjénustu sem ad
viokomandi einstaklingur parf til pess ad vera patttakandi i samfélaginu sem hann byr i.

[ 3.gr Il kafla reglugerd nr 1138 um styrki vegna hjdlpartaekja stendur ,,Sjukratryggingar
islands greida styrki vegna hjalpartaekja sem eru til lengri notkunar en priggja manada til
ad audvelda einstaklingum ad takast 4 vid athafnir daglegs lifs. Einkum er um ad rada
hjalpartaeki til sjalfsbjargar og oryggis og i akvednum tilvikum til pjalfunar og medferdar.
Styrkur er ekki greiddur ef hjalpartaeki er eingdngu til nota i fristundum eda til afpreyingar
(p. @ m. utivist og iprottir). P4 er ekki veittur styrkur til ad kaupa almenn taeki, svo sem
heimilistaeki, nema pegar um er ad reeda aukabunad eda séradlogun. Ennfremur er ekki
veittur styrkur til ad kaupa (auka) hjalparteeki til ad hafa & heimili adstandenda ef
vidkomandi byr annars stadar eda 4 heimavist skéla“ (Reglugerd nr. 1138/2008). Fatlad

folk feer pvi nidurgreidd hjalpartaeki fyrir akvednar adstaedur sem Sjukratryggingar islands
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akvarda. Ef borin eru saman pessi tvd akvaedi, - pad er ad segja 12.gr IV kafla laga um
malefni fatlads folks, par sem kvedid er & um réttindi til stodpjonustu og 3.gr Il kafla
reglugerdar nr 1138 um styrki vegna hjalpartaekja, ma hugsanlega greina misraemi, en i
[6gunum er kvedid & um rétt einstaklingsins til ad geta sinnt athéfnum daglegs lifs og halda
heimili. pa skal stodpjénusta vera veitt a8 peim stad sem best pykir henta eftir adstaedum
viokomandi hverju sinni og skal hun medal annars midast vid parfir einstaklingins til
haefingar og endurhaefingar til ad geta verid virkur patttakandi i samfélaginu. |
reglugerdinni er 3 méti komid inna pad ad styrkur til hjalpartaekja eru ekki veittir nema til
akvedinna athafna og ekki inn & fleiri en eitt heimili, ekki til ipréttaidkunar eda til
témstunda. bad ma pvi velta upp peirri spurningu hvort ad pessir paettir séu ekki hluti af

peim pattum er grundvalla fulla samfélagspatttoku.

3.3 Lég um madlefni fatlads folks/ adgengi ad upplysingum

[ ldgum um malefni fatladra nr.59/ 1992 med dordnum breytingum er ekkert kvedid 4 um
adgengi upplysinga en krafa um fulla patttoku fatladra i samfélaginu felur i sér ad vida
purfi ad beeta adgengismal fatladra. Forsenda pess ad vera feer um ad mynda sér skodun
og taka akvardanir a grundvelli peirra er adgengi ad upplysingum sé gott. betta er svo
grundvollur pess ad vera virkur patttakandi i lydraedissamfélagi (Brynhildur G. Flovenz,
2004). begar taka a akvordun sem vid kemur fotludu félki verdur sa sem dkvordunina
tekur ad geta vegid og metid pa moguleika sem i stédunni eru, 6had pvi hvort sa sem
akvordunina tekur, a vid fotlun eda skerdingu ad strida, og ber samfélaginu ad greida
adgengi upplysinga pannig ad allir geti leitad eftir peim.

[ stefnu rikisstjérnarinnar um upplysingasamfélag kemur fram ad rafreen pjénusta
opinberra adila beri ad taka mid af porfum odlikra hdépa og ad forseetis- og
Velferdarrdduneytid bera abyrgd 8 framkveemd verkefna sem falla ad pessu markmidi
(Forsaetisraduneytid, 2004). Forsaetisraduneytid og Samband islenskara sveitarfélaga gafu
ut skyrsluna Hvad er spunnid i opinbera vefi? (Forseetisraduneytid og Samband islenskra

sveitarfélaga, 2005) arié 2005, en par kemur i ljos ad adgengi fatladra ad vefjum rikis og
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sveitarfélaga er verulega abotavant. | skyrslunni voru skodadir 246 vefir med tilliti til
rafreennar pjonustu, innihalds, nytsemi og adgengis. Endurmat var svo gert a skyrslunni
arid 2007 og 2009 en adgengismdalum ad vefjum rikis og sveitarfélaga fyrir fatlad félk var
ba enn abdtavant en haféi batnad ad einhverju leyti (Forsaetisraduneytid og samband
islenskra sveitarfélaga, 2005).

Samkvaemt ofangreindu virdist pad pvi vera stefna stjornvalda ad baeta almennt
adgengi upplysinga. Sem dami um Urbaetur ma nefna ad forssetisraduneytid hefur sett
upp sérstaka vefsidu a8 vefnum sem zetlud er vefstjorum og 66rum sem koma ad vefmalum
par sem koma fram greinagddar upplysingar um pad hvernig baeta megi adgengi ad vefjum

(Sigurdur Davidsson, 2007).

4. Nidurstodur konnunar um adgengi ad upplysingum, pekking proskapjalfa

| naesta hluta verkefnisins verdur greint fra helstu nidurstédum vidtalanna sem tekin voru i
tengslum vid hlutverk teymisvinnu, adgengi upplysinga og pekkingu a hjalpartekjum i

fjorum koflum og peettirnir tengdir vid pau fraedi er 4 undan hafa farid.

4.1 Hlutverk sjukratrygginga Islands

Sjukratryggingar Islands sjda um dthlutun hjalpartaekja & islandi en pegar kemur ad pvi ad
saekja um hjalpartaeki i dag er leeknisfraedilega likanid alls radandi. Pad ma talka at fra pvi
ferli sem notandi parf ad ganga i gegnum til ad saekja um og fa hjalparteeki. Ferli umséknar
fer pannig fram ad umsakjandi fyllir it eydublad dsamt heilbrigdisstarfsmanni sem sidar
er sent inn til Sjukratrygginga Islands. A umsékninni verda ad koma fram
personuupplysingar umsakjanda asamt grunnupplysingum um pbann
heilbrigdisstarfsmann sem ssekir um hjalpartaekid, sem og upplysingar um hvad sott er um
og hvort umsakjandi hafi adur fengid uthlutad hjalpartaeki. Vid fyrstu umsokn verdur
leknir ad fylla ut hluta umsdknar par sem krafist er umsagnar laeknis, par parf ad koma
fram lysing & faerni einstaklingsins og rokstudningur fyrir porf hjalpartaekisins. Ef breyting
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verdur 4 sjukdémsastandi eda fotlun getur purft nytt leknisvottord. bad er pvi
sjukdémsgreiningin sem vegur pyngst i umsdokn um hjalpartaeki og veltur pad & henni
hvada rétt umsaekjandi hefur til dthlutunar. Umsékninni parf einnig ad fylgja heimild fra
Sjukratryggingum fIslands ef krafist er greidslupatttoku fra stofnuninni. Vid innheimtu
verdur frumrit af sampykkt Sjukratrygginga ad fylgja reikningi. Einnig verdur kvittun
mottakanda med fullu nafni ad vera til stadar eda kvittun fra pdsthasi eda
flutningafyrirtaeki pegar um sendingar Ut a land er ad raeda. Ef ekki er samraemi milli peirra
hjalpartaekja sem sott er um og peirra leeknisfreedilegu upplysinga sem adur hafa borist
Sjukratryggingum islands med umsékn um hjdlparteki parf nytt laeknisvottord
(Sjukratryggingar islands e.d.).

Sjukratryggingar islands sja alfarid um afgreidslu hjalpartaekja & islandi, pad er ad segja
a peim hjalpartaekjum sem eru nidurgreidd ad hluta eda o6llu leiti af islenska rikinu.
Hlutverk sjukratrygginga Islands er ad veita upplysingar um hjalpartaeki og val & peim.
Sjukratryggingar slands annast uppsetningu, breytingar, sérsmidi og adstod vid adlégun
hjalpartekja fyrir notendur eda tryggja ad adrir adilar annist pad. Starfsfélk
Hjalpartaekjamidstodvar sja par ad auki um vidhald og vidgerdir & hjalpartaekjum i eigu
Sjukratrygginga Islands eftir ad 4byrgd seljanda er Gtrunnin (Sjukratryggingar islands e.d.).

Af pessu ma sja ad ferli til umsdknar um hjalpartaeki er ekki fljétafgreitt. | ofanalag er
adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki erfitt ad mati fagmanna og pvi ekki sjalfgefid ad
viokomandi fai pad hjalpartaeki sem ad hann telur ad gagnist sér best.

Hversu punglamalegt petta ferli er fyrir umsaekjendur og fagmenn kom berlega fram i

vidtolum kdénnunarinnar en idjupjalfi lysti asandinu eins og pad er i dag a eftirfarandi hatt:

Folk parf alltaf ad leita eftir éllu sjalft og ég held ad ef pad veeri betra
adgengi pad veeri 6rugglega meiri notkun, petta er ansi mikill frumskogur
og ég get vel imyndad mér ad fyrir folk utan ur bae sé petta mjég flokid.
betta fer lika svolitid eftir pvi hvernig tengsl til deemis foreldrar eiga vid
fagmenn og hjaé hvernig fagmanni pau lenda. Eru peir duglegir ad midla
upplysingum og benda & méguleika og fara med folki i gengum petta
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ferli pvi pad er allt annad en audvelt. En pad eru ndnast alltaf bara vid

sem saekjum um hjdlpartaekid.

Af pessu ma sja ad ekki er haegt ad ganga ad pvi visu ad allir fagmenn hjdlpi
skjélstaedingum sinum a pennan hatt eins og idjupjalfi bendir & i vidtali sinu en pad virdist
vera alfarid undir fagmanninum komid ad sakja um hjalpartaekid par sem adgengid ad
upplysingum um hjalpartaeki er ekki nzaegilega gott i dag.

Fagmennirnir voru sammdla um ad pattur Sjukratrygginga [slands veeri stér en
sjukrapjalfarinn kemur inn & breyttar adstaedur stofnunarinnar eftir ,,hrun” og sagdi pad
hafa ahrif & hversu erfitt veeri ad fa afgreidd hjalpartaeki. Meiri ahersla veeri 16gd &
greiningu notanda og erfidara veeri ad fa undanpagur. Af pessu ma draga pa dalyktun ad
hugsanlega hafi laeknisfraedileg syn a fotlun aukist eftir ,hrun” par sem litid er meira til

greiningar en ekki til parfa einstaklingsins. Sjukrapjalfari lysir pessu a eftirfarandi hatt:

Svo er pad lika petta med greininguna. bad skiptir mdli hvada greiningu
bu feerd hverju pu hefur rétt a. Hvada hjdlpartaeki eru sampykkt byggir
pvi hvada greiningu pu ert med, og pad er ekkert audvelt ad fa sampykkt
hjdlpartzaeki, pad parf ad vera greinargédur rékstudningur par ad baki
med lysingum. bad er lika ordid algengara ad madur fdi synjun par sem
stendur bara ad pessi sjukdémsgreining sem ad petta barn er med stydur

ekki ad pad purfi petta hjdlpartzeki, og pd feer bad pad ekki.

18jupjalfi bendir & aherslubreytingar Sjukratrygginga Islands og segir pad hafa aukist ad
pbau fai beidni um ad notast vid gomul hjalpartaeki i sparnadarskyni sem ef til vill eru ekki
eins hentug og pad sem sétt var um i upphafi. Hann segir pé hag notandans alltaf vera i

fremstu viglinu pd svo ad umséknarferlid verdi erfidara.

Og mér finnst pad vera i auknu meeli nina ad pad komi til baka , biddu,-

hvad med petta getur pu ekki notad petta i stadinn,?,- pvi ad pad er
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Odyrarar... en ef pad er eitthvad sem ekki hentar barninu pd ndtturulega
leitum vid annad. Og pa er pad svolitid okkar ad hringja i pessa seljendur

og fd hjdlpartaeki til okkar fra seljendum til okkar og profa med barninu.

Allir fagmennirnir voru sammadla um ad hlutverk Sjukratrygginga slands vaeri ad leggja
linurnar og gerdu sér fulla grein fyrir pvi ad starfsfélk stofnunarinnar veeri ad vinna vid
erfidar adstaedur par sem fjarmagn fra rikinu hefdi minnkad verulega. Engu ad sidur vildu
stodtaekjafreedingurinn, sjukrapjalfarinn og idjupjdlfinn allir sja breytingu & pvi hversu
pbrongur rammi peim er settur og vildu ad ferlid til umsdknar yrdi audveldad.

Eins og sja ma 4 athugasemdum vidmalenda ,er laeknisfraedilega sjénarhornid a fotlun,
sem raett var um hér a undan, rikjandi pegar ad akvordun er tekin um ad veita hjalparteaeki.
Laeknisfraedileg greining segir til um hverju vidkomandi ,a rétt @ en ekki parfir

einstaklingsins.

4.2 Adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki

[ viotdlum vid fagmenn kom i 1jés ad upplysingar um hjalpartaeki fast mestmegnis fra peim
fyrirteekjum sem selja pau, sem og fra eldri og reyndari starfsménnum innan
starfsvettvangsins. beir bentu & ad pjonustusamningur Sjukratrygginga Islands vid akvedin
fyrirtaeki um hjalpartaeki veeri leidandi i pvi hvert er leitad eftir hjalpartaekjum. beir
fagmenn sem raett var vid vildu sja breytingar a adgengi upplysinga um hjalparteeki og
toldu pad haldast i hendur hversu mikil notkun er a hjalparteekjum og hvernig adgengi

upplysinga er hattad.

bad virkar pannig hjg okkur, petta er ndtturulega mjég breid flora af
hjdlpartaekjum sem ad vid erum ad nota allt fra standbekkjum og
spelkum upp i sjukrarum og hjolastdla, badhjdlpartaki og hvad sem er.
Og pa er ju | mérgum tilfellum Hjdlpartaekjamidstédin eda
Sjukratryggingar Islands buin ad gera samning sem ad vid fdum

upplysingar um hvada fyrirtaeki eru med samning vid Sjukratryggingar
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[slands um hjdlpartaeki, svo ad pad er ndtturulega svolitid leidandi. En ef
pad er eitthvad sem ekki hentar barninu pd ndtturulega leitum vid
annad. Og pd er pad svolitid okkar ad hringja i pessa seljendur og fd

hjdlpartaeki fra seljendum til okkar og profa med barninu.

Proskapjalfi sem vinnur a leikséla med fotludum bérnum benti d@ ad i naminu hafi verid
skortur a freedslu um hjalpartaeki og gagnsemi peirra. Honum fannst adgengi upplysinga
vera litid0 sem ekkert og kvadst hafa reynt ad afla sér pekkingar @ svidinu i gegnum

veraldarvefinn en ekki geta fundid neegilega gédar upplysingar.

Meér finnst bara engar upplysingar vera, ekki svona i fliotu bragdi og ég
man ekki eftir ad hafa fengid paer i ndminu eda vid komu inn d pennan
vinnustad. Eqg hef farid adeins inn & vefsidu Eyrberg og skodad en par er
kannski ekki svo miklar upplysingar um hjdlpartaekin. En par mad finna
ymislegt sem ad madur veeri allveg til i ad eiga sjdllfur, en pad er pottpétt
til ymislegt og vid, sko mér finnst ad pad eetti ad vera meiri kynning d
pessu pannig ad vid gaetum sagt til deemis hvad vid héldum ad myndi

henta.

Fagmennirnir voru sammala um pad ad adgengi upplysinga eins og pad er i dag purfi
ad breytast. Sjukra- og idjupjalfi vildu sja starfsemi Sjukratrygginga islands sem snyr ad
hjalpartaekjum, flytjast i sama husnadi og Styrktarfélag lamadra og fatladra og vinna i
nanu samstarfi vid félagid. Pannig vaeru allar upplysingar og pekking komin undir eitt
pbak sem myndi audvelda fagmdnnum starf sitt og nytast notandanum betur. beir vildu
einnig sja upplysingar um hjalpartaeki i einum gagnagrunni sem fagmenn gaetu leitad i. |
vidtdélunum kom einnig fram ad upplysingar veeru ekki einungis ill adgengilega fyrir

fagmenn heldur einnig fyrir notendur og adstandendur peirra.
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Madur getur i rauninni ekki leitad i neinn brunn af upplysingum nema hjd
einhverjum reyndari i vinnunni eda bara fara & stufana og hringja i
hjdlpartaekjafyrirteki og petta er ansi mikill frumskdgur og ég get vel
imyndad mér ad fyrir folk utan ur bae sé petta mjég flokid. bad er
ndtturulega mjég oft pannig ad fdlk bara veit ekki hvad pad er sem er til,
foreldrar eru ad eignast kannski barn med fétlun sem parf fullt af
hjdlpartaekjum og petta er algerlega dkunnur heimur fyrir peim...Eq hef
alltaf séd fyrir mér sér hjdlpartaekjabanka fyrir bérn i sama husi og
Styrktarfélagid sem ad vinnur bara i ndnu samstarfi vid okkur. Allt innan
sama huss og pekkingin 61l é einum stad. betta er svo punglamalegt ferli

eins og petta er i dag. Oll pessi bréfaskipi og allt petta folk.

Af pessu ma draga pa alyktun ad peir fagmenn sem rzett var vid séu sammala um ad
adgengi ad upplysingum um hjdlpartaeki eins og pad er i dag sé ekki naegilega gott.
Upplysingarnar eru 4 vid og dreif og ill adgengilegar fyrir alla. Hugsanlega pyrfti pvi ad
breyta adgenginu ad upplysingunum og sameina pekkinguna a einn stad og pad gaeti svo

ef til vill studlad ad meiri notkun hjalpartaekja og sjalfstaedara lifi einstaklingsins.

4.3 Hlutverk hjdlpartzaekja

Pegar spurt var hvert hlutverk hjalpartaeki vaeri ad mati fagmanna, voru peir allir 8 sama
mali. beir s6gdu notkun hjalpartaekja eiga storan patt i ad efla sjalfstaedi einstaklinga sem
og til ad reyna ad leidrétta dkvedna likamlega kvilla. bad skal pé haft i huga ad hjalpartaeki
eru misjofn jafnt sem morg og nytast vid olikar adstaedur. Mikill fjoldi hjalpartsekja er oft a
heimilum fatlads folks og eiga pau ad tryggja ad vidkomandi geti sinnt athofnum daglegs
lifs eins vel og unnt er. Hér kemur ad mikilvaegi fraedslunnar sem fagmenn komu inn & i
kaflanum & undan, einstaklingurinn og eda fagmadurinn verda ad vera kunnugur pvi sem i
bodi er a svidi hjalpartakja til pess ad geta metid hvada hjalpartaeki haefir best. Fagmadur,

adstandandi eda sa sem umgengst notandann verdur ad geta leifbeint og unnid med
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virkni hjalpartaekisins til pess ad pad gagnist vidkomandi & sem bestan hatt. | vidtali
kénnunarinnar kemur idjupjalfi inn 3@ pennan patt og lysir nytsemi hjalpartekja a

eftirfarandi hatt:

Vid notum hjdlpartaeki fyrst og fremst til ad auka feerni barnsins og auka
sjdlfstaedi, svo er pbad audvitad mikilvaegi pess ad hjdlpar foreldrunum og
hlifa peim, en audvitad fyrst og fremst parfir barnsins sem ad eru i
fyrirrimi. Ja pad er baedi likamlegt, félagslegt og petta ad barnid hafi
sému taekifeeri og adrir jafnaldrar, bara pad ad komast til deemis sjalfur
d milli stada og eda geta matast sjdlfur pegar ad madur er ordinn fimm
eins og allir hinir. bad skiptir bara heilmiklu mdli. Svo er lika svo
mikilveegt ad starfsmenn kunni ad nota hjdlpartekin rétt, ekki bara

kunna @ hjdlpartaekin heldur ad kunna ad nyta sér pau.

Sjukrapjélfi tekur undir pessi ord idjupjdlafa i vidtali sinu og segir megin aherslu

peirra vera ad vinna ad jofnudi skjolstaedinga sinna:

Ja pad er einn fokus sem er i pessu ad barnid geti tekid patt i pvi sama
og hinir jafnaldrar eru ad gera pad er i raun pad sem ad vid erum ad

vinna ad .

Stodtaekjafreedingurinn tekur undir skodanir sjukra- og idjupjalfa um nytsemi
hjalpartekja en pé med akvednum aherslumun. Stodtakjafreedingurinn telur fagmenn
ekki notast naegilega mikid vid hjalpartaeki pegar ad kemur ad likamlegum kvillum eins og
sja ma eftir til deemis heilablédfall. Hann telur petta stafa af pekkingarleysi og dkvednum
hroka innan laeknastéttarinnar. A mati stodtaekjafreedings er hlutverk hjalpartaekja fyrst
og fremst til ad laga eda baeta likamlega kvilla en einnig til ad skapa akvedin jofnud.

Proskapjalfi reedir mikilvaegi hjalpartaekja i starfi sinu og telur aukna pekkingu 3 svidinu

vera naudsynlega. Hann segir hjalpartaeki gangast einstaklingum sem purfa @ peim ad
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halda og segir hjalpartaeki vera gott verkfzeri fyrir proskapjalfa til ad skapa jafnari taekifeeri

fyrir skjolstaedinga sina.

Sko allt pad sem hjdlpar barninu i leikjum og 6dru d ndtturulega ad vera
til @ leiksélanum ad minu mati. bau hjdlpartaeki sem ad hreyfihamladur
einstaklingur parf til ad komast i gegnum daginn d ad vera til par sem ad
vidkomandi er og pau hjdlpa honum i ad geta gert pbad sama og adrir
jafnaldrar, bad er min skodun. Eg get ndtturulega ekki farid ut i pad

hvada teki bad eiga ad vera pvi ég hef enga pekkingu d pvi.

[ vidtali sinu bendir idjupjalfi einnig & mikilvaegi hjalpartaekja i starfi med fotludu félki og
bekkingar proskapjalfa & svidi hjalparteekja. 18jupjalfi tengir pannig nytsemi hjalpartaekja

og pekkingu proskapjalfa saman a eftirfarandi hatt:

pad er mjég mikilveegt ad hafa upplysingar adgengilega og proskapjdlfar
attu i raun ad koma meira ad pessari teymisvinnu. Og mér finnst mjog
mikilvaegt eins og inni d leikskélum ad proskapjdlfar séu med augun opin
fyrir pvi hvad er haegt ad gera og nota til ad hjdlpa barninu og audvitad
parf hann ad kunna & hjdlpartaekin. bad eru fullt af hlutum sem ad vid
sjdum ekki i bennan stutta tima sem ad vid komum inn d stofnunina sem
ad proskapjdlfar sjg miklu betur og kunna ad meta adstaedur. Hvad er
pad sem ad barnid parf hjdlpo med. Hvad er haegt ad gera til ad koma

barninu nzer peim adsteedum sem ad jafnaldra pess eru ad gera?
Peir fagmenn sem raett var vid voru pvi @ eitt sammala um ad hjalpartaeki vaeru stoér

pattur i pvi ad skapa jofn teekifeeri og auka faerni skjélstaedinga peirra hvort sem litid var til

félagslegs eda likamslegs pattar.
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4.4 Teymisvinna fagmanna og pekking proskapjdlfa

begar raett var um teymisvinnu vid vidmeaelendur 13 ekki & svorum. Allir héfdu peir verid
hluti af teymi i kringum notendur en upplifun fagmannanna & pvi starfi var mjog misjofn.
Stodtaekjafraedingurinn var alls ekki anaegdur med pa teymisvinnu sem hann hafdi kynnst i
gegnum tidina nema 4 6rfaum stédum og pa helst pad sem snyr ad bérnum. Hann sagdi
fagmenn vinna mjog sjalfsteett og ekki vera naegilega duglega i ad midla upplysingum 3
milli fagstétta. Honum fannst stodtaekjafreedingar almennt vera of litid tekna inn i
teymisvinnu med notendum og sagdi pad hafa mikil ahrif 8 val og notkun hjalpartaekjanna.

stodtaekjafreedingur lysir pessu 4 eftirfarandi hatt i vidtalinu.

bad er mjég sjaldgeeft ad stodteekjafraedingar séu teknir inn i teymi, gaeti
verid adeins eins og d greiningarstéd par er pad svoleidis en pad er
annad fyrirteki sem sér algerlega um pad. Og svo er pad lika nidri d
Styrktarfélagi veit ég en pad eru ndtturulega bérn sem er vitad ad purfa
dkvedna hluti og er fyrirfram dkvedid, en annars er petta bara mest hver
i sinu horni ad tedua vid sinn vi@skiptavin a sinn hdtt. Sko teymisvinna
mundi bjarga einhverju af pessu, en ég held bara ad pad sé sdaralitid um

teymisvinnu i gangi ! ég hef ekki séd mikid af henni.

Stodtxekjafreedingur kom einnig inn 4@ samvinnu, hann taldi samstarf milli
stodtaekjafreedings og laknis vera mikilveegasta pattinn i teymisvinnu og i raun veeri pad

nog ad pessi tveir fagadilar keemu ad teymisvinnu notenda.

bad er sko mér finnst petta vera dgeett eins og petta er d
Hdleitisbrautinni, petta var algengara hér adur fyrr begar ad vid vorum
bara 3 -4 stodtaekjafraedingarnir en pd vorum vid bara kalladir til ad gefa
alit en pad var préngur hdpur leekna. Og pad ad vinna med leeknum er
sko...annadhvort lita peir nidur @ mann eda peir vinna med manni. pad er

sko, pad eru bara svo fdir laekna sem vinna med okkur og par hefur
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madur laert svo mikid af peim sem vinna med okkur pvi peir lita ¢ mann
sem jafninga og upplysa mann um hluti sem ad madur veit ekki. i
rauninni er pad teymisvinna. En par @ milli sem eru ndtturulega nokkud
margir leeknar jeeja ok hvad skal segja pad eru 4 parna pad eru...jd pad er
svona um pad bil 10 laeknar sem ad vita hvad ég hef, peir vita hvad er
haegt ad gera med pvi og pad er bara beint samband. Pannig ad pegar
ad tilfelli koma til peirra pd senda peir bara beint & mig, pbannig ad pad
parf ekkert meiri teymisvinnu. bad er teymid og pad parf ekkert annad,-

bara laekni og stodtaekjafraeding.

broskapjalfinn leit petta 68rum augum en hann bendir & mikilveegi pess ad
broskapjalfar séu teknir inn i teymisvinnu med laekni , stodtaekjafraedingi, sjukra- og
idjupjalfa. Hann taldi pad skipta megin mali ad proskapjalfinn vaeri med i vali & hjalpartaeki
pbar sem ad hann eydir mestum tima med notandanum fyrir utan foreldra pegar ad um
born er ad raeda. Sjukra- og idjupjalfi komu einnig inn a petta atridi i sinum vidtélum med
nakvaemlega sama haetti. Proskapjalfinn vill aukna freedslu og meiri pekkingu a svidi
hjalpartaekja til pess ad auka starfshaefni sina og baeta starf sitt. broskapjalfi lysir pessu a

eftirfarandi hatt vid athuganda.

Med meiri teymisvinnu mundi petta allveg pottbétt breytast, ég held ad
pad mikilveegasta sem ad myndi breytast er ad proskapjdlfar fengju meiri
pekkingu @ hjdlpartaekjum sem ad er ndtturulega allveg naudsynlegt,
petta eru sko, pad erum vid sem ad eidum mestum tima med
notandanum og, hjdlpartaeki eru allt fra télvum upp i sjukrarum uppi
gervifeetur og allt petta. Og mér finnst ad ef ad vid vitum meira um
hjdlpartaeki pa getum vid sagt med meiri 6ryggi hvad pad er sem ad
okkur pykir henta og getur komid ad aukinni pjalfun og kennslu hja
barninu . Og eftir pvi sem ad vid vitum meira um pd getum vid kennt

meira og lei@beint meira og notfaert okkur hjdlpartaekin meira.
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Sjukrapjalfari og idjupjalfi komu einnig inn @ pennan patt eins og proskapjalfinn en peim
fannst fyrst og fremst vera vontun 4 proskapjalfum til ad leita til og sogdu pad algengt ad
Ofagleert félk veeri radid til studnings i stad proskapjalfa og par af leidandi ekki leitad til
beirra i sambandi vid teymisvinnu. peir téldu pad hugsanlega vera vegna launakjara og

sparnadar. Sjukrapjalfi lysir pessu a eftirfarandi hatt i vidtalinu:

bar sem proskapjdlfar eru a leikskdlum pd reynum vid ad nyta pd og
yfirleitt hafa peir skodanir ¢ mdlunum. bad er bara pvi midur pannig ad
pad eru svo fdir proskapjdlfar sem eru par eins og d Lyngdsi , pvi midur.
Kannski af pvi ad pad eru svo léleg laun d leikskélum ? Orugglega. jé ég
held lika ad pad sé verid ad velja édyrari starfskrafta i pessi stérf sem eru

Ofagleerdir.

Pad voru pvi allir fagmenn sammala um ad teymisvinna veeri mikilvaeg pegar kemur ad
vali og afhendingu hjalpartaekja pd svo ad dherslurnar hafi verid misjafnar eftir fagstéttum.
Sjukrapjalfari, idju og proskapjalfi voru allir sammadla um ad hlutverk proskapjalfa maetti
vera staerra pegar kemur ad vali @ hjalpartaeki fyrir notendur og fraeedsla um hjalpartaeki

mun meiri innan fagstéttarinnar en hun er i dag.

4.5 Fyrirtaekin og fraedslan

Vidmeelendur konnunarinnar bentu & ad dkvedinn ,buisness” veeri innan
heilbrigdisstéttarinnar pegar ad kemur ad hjalpartakjum. beir s6gdu pad pd ekki stjorna
pvi hvert val peirra a hjalpartakjum vaeri en hefdi vissulega ahrif & akvordun peirra. begar
velja 4 hjalpartaki er margt sem ber ad huga ad og pad sem sjukra- og idjupjalfar leggja
helsta dherslu a er ad finna pad hjalpartaeki er hentar sjuklingnum best. Pad er p6 ekki vist
ad vidkomandi fai pad hjalparteeki afgreitt eins og komid var inn a i kafla 4.1. Séluadilar
hjalpartaekja hafa ahrif 4 akvordun fagmanna um val 4 hjalpartaeki en peir eru misduglegir

ad kynna voru sina og halda kynningar fyrir fagmenn sem koma ad athlutun
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hjalpartaekjanna. Soluadilar eru einnig misfrédir um eigin voru og pjénustan misjofn en
han hefur einnig ahrif 8 fagmenn pegar kemur ad vali 3 hjalpartaeki. Pad er pd alltaf
notandinn eda nanasti adstandandi sem tekur lokadkvordun um hvada hjalpartaeki er
valid. Sjukrapjalfi kemur inn & pad hvernig fyrirtaekin styra hluta af vali fagmanna en hann

lysir pessu a eftirfarandi hatt.

Sum fyrirtaeki,- pau eru nokkur eins og idjupjdlfinn var ad segja, sem
flytja inn hjdpartzeki og pad er mismunandi gott folk, eda mismunandi
frott folk innd pessum st6dum og audvitad leitar madur frekar i pau
fyrirteeki sem ad hafa goda pekkingu, goéda pjonustu og bregdast fljott
vid. En sum fyrirteki...eru mjég dugleg ad kalla i okkur, nu er komid
eitthvad nytt viljid pid ekki koma og skoda, halda kynningu og svoleidis,
svo ad sum fyrirtaeki eru voda dugleg ad midla upplysingum.

Svo er pad lika pannig ad pad er dkvedinn buisness i pessu, eins og 6llu.
bau fyrirtaeki sem eru dugleg ad kynna okkur fyrir sinum vérum og veita
goda pjonustu vid pekkjum peirra vérur betur og veljum pau frekar po
svo ad audvitad reynir madur ad velja alltaf pad sem er best fyrir
einstaklinginn. En svo eru pad foreldrar sem eru alltaf med i valinu d
hjdlpartekinu og pad er alltaf foreldrarnir eda notandinn sem hefur

urslita svarid.

Stodtaekjafreedingurinn ték undir ord sjukrapjalfara i vitali sinu og lysti yfir danaegju
sinni med pda fagmenn og fraedslu sem faest innan peirra fyrirtaekja sem selja hjalpartaeki

hann lysir pessu a eftirfarandi hatt.

bad eru fullt af fyrirteekjum sem selja hjdlpartaeki og eru ad auglysa pad
en hafa ekki grundvallarpekkingu til pess i raun og veru til ad afhenda
pad. Eg hef grun um pad ad pé ad peir fagmenn sem eru i pessum

fyrirtaeekjum og fyrirgefdu ordbragdid, po ad peir telji sig vita ,allt” pa
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vantar pd bara dkvedinn pdl i petta, peir eru ekki stodtaekjafreedingar og
pad bara skiptir mdli. Sjukrapjdlfarar eru faerari en stodtaekjafraeedingar
ad vissu mdli og iprottafreedingur veit ymislegt en hann er samt ekki

stodteekjafraedingur svo pad er bara annad mdl.

Af pessu ma sja ad stodteekjafreedingurinn vill ad pekking og fraedsla komi fra peim
fagadilum sem hafa fengid sérmenntun i gagnsemi og notkun hjalparteekja. Hann lagdi
aherslu 4 ad notandi fengi upplysingar um pad hvert zetti ad leita eftir hjalpartaekjum og
vildi ad honum vaeri bent & ad radfaera sig vid stodtaekjafraeding. | pessu samhengi bendir
hann 4 ad skortur sé & stodtaekjafreedingum til ad sinna pessari upplysingafraedslu og
fjarmagn til ad halda félki a fullum launum vid pad hja fyrirtaekjum ekki til.

pattur fyrirtaekja er pvi stor pegar ad litid er til peirrar fraedslu sem faest um hjalpartaeki
b6 ekki sé haegt ad ganga ad pvi visu samkvaemt fagmonnum ad upplysingarnar sem fast
séu naegilega gbdar.

Sjukra- og idjupjalfi sogdu einnig ad fraedsla um hjdlparteeki keemi oft til foreldra fra
606rum foreldrum i gegnum foreldrasamtok. En peir sogdu pad engu ad sidur helst vera

fagmenn sem ad midludu pessum upplysingum til foreldra og adstandenda.

betta byggist svolitid d midlun upplysinga fra fagménnum, pd baedi d
milli fagstétta og til notenda. og svo frétta foreldrar oft hjé 68rum
foreldrum, pad eru til fullt af svona foreldrasamtékum pa fréttir folk t.d.
hann fékk nu svona get ég ekki fengid pannig? En fyrst og fremst eru pbad

vid fagmenn sem ad upplysum foreldra.

Ofangreindar nidurstodur geta gefid visbendingu um ad ahrif sem séluadilar hjalparteekja
hafa 4 val fagmanna & hjalpartaekjum sé toéluvert. Fraedileg pekking innan fyrirtaekjanna 3
hjalparteekjum er misjafnlega géd og dareidanleg og pvi ekki vist ad pessi ahrif sem
fyrirtaekin hafa séu endilega notendum til bota. Hugsanlega geeti betra upplysingafleedi og

teymisvinna milli fagstétta baett fraedilega pekkingu a hjdlparteekjum og gert pad ad
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verkum ad pverfaglegar upplysingar liggi ad baki vali & hjalpartaeki en ekki ahrif einstakra

sOluadila.

5. Nidurlag: helstu nidurstodur og framtidarsyn

[ pessum kafla verda nidurstédur kénnunarinnar dregnar fram og komid med tillégur ad

Urbdétum & peim vidfangsefnum sem er dbdtavant ad mati vidmaelenda .

5.1 Helstu nidurstédur

Hér verda dregnar fram helstu nidurstédur kénnunarinnar Adgengi ad upplysingum um
hjdlpartaeki, pekking proskapjdlfa. Eitt af markmidum kénnunarinnar var ad athuga hvort
audvelda pyrfti adgengi ad upplysingum um hjdlpartaeki. Ef horft er at frd pvi sem
fagmennirnir koma inn & i vidtélum sinum ma daetla ad adgengi upplysinga, teymisvinna
fagmanna og pekking proskapjalfa @ hjalpartaekjum sé ekki naegilega gdd.

Krafa um fulla patttoku fatladra i lydraedissamfélagi er til stadar i dag. Forsenda pess ad
vera fullur patttakandi i samfélaginu er adgengi ad upplysingum sem naudsynlegar eru til
pess ad vera faer um ad mynda sér skodun og taka akvardanir a grundvelli peirra. Margt
bendir til ad & vefsidum helstu fyrirteekja sem selja hjalpartaeki & islandi sé ad finna
takmarkadar upplysingar um hjalpartaekin sem i bodi eru. Ekki er haegt ad fa itarlegar
upplysingar um gagnsemi hjalpartaekisins og faest fyrirteekin hafa myndir af
hjalpartaekjunum sem til s6lu eru. A8 6rfaum fyrirtaekjum undanskildum,-en 3 vefsidu pess
er haegt ad nalgast myndir af hjalpartaekinu en ,itarlegri upplysingar parf ad ndlgast i
gengum sima. Sjukratryggingar islands veita akvednar upplysingar um hjdlpartaeki &
vefsidu sinni www.sjlkra.is en paer upplysingar sem par fast eru hugsanlega of
yfirbordskenndar og freedilegar til ad vera adgengilegar 6llum. A6 mati peirra fagmanna
sem raett var vid er adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki ekki naegilega gott eins og pad
er i dag. beir toludu um frumskog pegar ad leita parf eftir upplysingum um hjalparteeki og

bentu a ad fyrir fagmenn veaeru upplysingar um hjalpartaeki ill adgengilegar og litlar, en fyrir
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notendur og adstandendur er ndanast ogerlegt ad afla sér upplysinga um akvedin
hjalparteki ad sjalfsdadun. Vidmalendur reeddu einnig pa fraedslu sem fanleg er fra
fyrirtaekjunum, en hudn er misjofn ad mati peirra og toéldu peir ekki naegilega pekkingu
liggja ad baki freedslunnar i sumum tilfellum. Upplysingar um hjdlpartaeki verda pvi ad vera
adgengilegar 6llum ad mati viomaelenda kénnunarinnar.

Eins og komid er inna i fraedilega kafla pessa verkefnis bendir freedimadurinn Hasler &
ad hjalpartaeki eru mikilveegur hornsteinn i pvi ad lifa sjalfstaedu lifi. Stér pattur i pvi ad
vera sjalfsteedur einstaklingur sem lifir sjalfstaedu lifi og nytur fullrar samfélagspatttoku er
ad geta sinnt athéfnum daglegs lif eins vel og unnt er. AG mati vidmaelenda er hlutverk
stodtaekja ad gera notendum kleift ad sinna athéfnum daglegs lifs eins vel og vidkomandi
getur. Viomalendum fannst ad hjdlpartaeki aettu ad skapa taekifaeri til jafnadar fyrir
notandann sem og ad gagnast vid likamlegum kvillum hans.

[ I6gum um malefni fatlads folks nr. 59 2. juni 1992 med dordnum breytingum stendur
ad tryggja eigi fotludum jafnrétti og sambezerileg lifskjor vié adra pjodfélagspegna og skapa
peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Margir telja pad hluta af edlilegur lifi sinu ad geta
stundad ahugamal og ipréttir en i reglugerd um styrki vegna hjalpartaekja telst pad ekki
vera naudsynlegur hluti af lifi einstaklingsins sem parf a hjalpartaeki ad halda. bparna geetir
6samraemis milli skilgreiningar laganna og dkvaeda i reglugerd um styrki til hjalparteekja.

Fram kemur i vidtélum kénnunarinnar ad pekking proskapjalfa a svidi hjalpartaekja er
mjog litil. proskapjalfinn sem raett var vid, bendir 8 pa stadreynd ad engin fraedsla er um
hjalpartaeki og gagnsemi peirra i nami proskapjalfa og upplysingar a veraldarvefnum mjég
takmarkadar. Hann bendir @ mikilveegi pess ad proskapjalfar séu teknir inn i teymisvinnu
med 6drum fagmoénnum og notendum pegar ad velja @ hjalparteeki. Sjukra- og idjupjalfi
toldu pad mikilvaegt ad proskapjalfar keemu meira ad vali & hjdlpartakjum. beir s6gdu syn
proskapjalfans 4 lifi og adstaedum skjélstadinga peirra oft vera gdda og peir pvi vel i stakk
bunir til ad benda 4 adstaedur og eda athafnir sem vidkomandi gaeti purft adstod vid.
Pannig geeti proskapjalfi haft akvedid hjalpartaeki i huga ef pekking hans veeri meiri 3

svidinu og hann verid gagnlegur adili i teymisvinnu notandans.
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Fagmennirnir sem reett var vid litu @ teymisvinnu i kringum notendur hjalpartaekja mjog
Olikum augum. 18ju- og sjukrapjalfari s6gdu teymisvinnu vera nokkud gdda en peir toludu
einungis Ut fra bornum en pad er peirra sérsvid, peim fannst pé dbdtavant hversu faar
fagstéttir koma ad peirri teymisvinnu er liggur ad baki dkvardanatoku um val a
hjalpartaekjum fyrir notendur. Stodtaekjafraedingur vildi aftur @ méti ad hans stétt yrdi
meira tekin inn i teymisvinnu og taldi stodtaekjafraeding og laekni mestmegnis eiga ad styra
vali & hjalpartaeki. Hann sagdi einnig mikinn mun vera a teymisvinnu a svidi barna og

fullordinna og taldi par fullordins svidid verda undir.

5.2 Framtidarsyn

begar ég horfi til peirra patta sem vidmeelendur kdnnunarinnar bentu & ad vaeru abdtavant
for ég ad ihuga hvort grundvallaratridi veeri hugsanlega ad auka pekkingu allra fagmanna
a hjdlparteekjum og nytsemi peirra. Til ad pvi verdi komid vid verda upplysingar um
hjalparteki ad vera adgengilegar og gbédar, ekki bara fyrir fagmenn heldur einnig fyrir
notendur pvi peir eru midpunktur teymisins.

Ef vid horfum fyrst til adgengis upplysinga kom i ljés ad peir fagmenns em rzett var vio
hefdu vilja sja allar upplysingar um hjalpartaeki 8 einum stad sem veeri adgengilegur fyrir
alla fagmenn og notendur.

Hugsanleg lausn a pessu vandamali geeti verid ad setja upp vefsidu sem rekin er af peim
fyrirtaekjum er selja hjalpartaeki & islandi, en vefsidunni veeri svo stjérnad af 6hadum adila
til ad koma i veg fyrir adurnefnd ahrif fyrirtaekjanna.

Vefsiduna mundi ég vilja setja pannig upp ad hun veeri adgengileg 6llum.

A vefsidunni vaeri haegt ad nalgast upplysingar um 6ll helstu hjalpartaeki sem i bodi eru &
islandi med myndum. Vefsidan yrdi ad vera honnud med pad i huga ad félk med
mismunandi pekkingu geti leitad par eftir upplysingum. Sem deemi vaeri hugsanlega gott
ad hafa talgervil & sidunni fyrir pa sem ekki geta eda eiga erfitt med ad lesa og textinn yrdi
ad vera audskiljanlegur. Einnig veeri haegt ad ndlgast itarlegri upplysingar um hjalpartaekin

sem ad meeta kr6fum fagmanna.
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Leitarvél veeri a vefsidunni par sem haegt er ad sla inn dkvedin leitarord eins og
sjukdémsgreiningu eda athofn sem vidkomandi parf hjalpartaeki vid ad inna af hendi. bad
veeri pa til deemis haegt ad fara inn a vefinn og skrifa inn tvenndarlémun, mattminnkun i
hendi eda CP og upp keemu 6ll pau hjdlpartaeki sem hugsanlega gaetu gagnast vid pvi. Eftir
bvi sem fleiri leitarord eru slegin inn pvi ndkvaemari og prengri verdur leitin. Gagnagrunnur
upplysinganna vaeri svo byggdur a gagnreyndum adferdum og unnin af teymi fagmanna
sem hefur odlika pekkingu a hjalpartaekjum og likamlegum kvillum eins og laeknar,
sjukrapjalfarar, idjupjalfar og stodtaekjafraedingar.

begar ad horft er til freedanna hér ma spyrja sig ad pvi hvort laeknisfraedilegsyn sé hér
alls rddandi en ég tel pad ekki vera. A6 minu mati er ekki hagt ad afneita 68ru hvoru
sjénarhorninu en med pvi ad hafa hag skjolsteedingsins alltaf ad leidarljési ma vel tvinna
pbetta tvennt saman. Gagnagrunnur upplysinganna verdur ad minu mati ad byggja &
gagnreyndum rannséknum og adferdum og vera unnin af fagmonnum sem hafa
sérpekkingu 4 svidi hjalpartaekja hvad likamlegaskerdingu vardar.

Pad er svo aftur starf proskapjdlfans og notandans ad nyta sér pa pekkingu i eigin pagu
og finna hjalpartaekjunum sem vidasta og besta notagildid. Pannig geta proskapjalfar og
notendur nytt félagslega syn a fotlun i ad finna hjdlpartaekinu hugsanlega aukid gildi fyrir
notendur.

Til er ymislegt sem nota maetti a vefsidu sliks gagnagrunns sem audveldar adgengi
upplysinga fyrir alla. Hér ma til deemis nefna vefpjonustu eins og Stillingar fyrir eigendur
vefsvaeda sem vilja koma til méts vid parfir félks sem a erfitt med ad lesa, t.d. vegna
sjénskerdingar, lesblindu eda 6ldrunar. bar getur notandi farid inn a sinar sidur og tilgreint
pbar hvada samsetningu leturgerdar, texta- og bakgrunnslita, linubils, og fleira pvi finnst
pbaegilegast ad lesa.

Umsjonarmadur vefsvaedis sem nytir sér slika pjonustu feer sjalfkrafa ad vita oskir allra
pbeirra sem heimsaekja vefinn og getur med sjalfvirkum haetti sérsnidid framsetningu hans
og utlit til samraemis vid paer. Oll vefsveedi sem nyta sér pjénustuna sakja upplysingar ur

midlaegum brunni og pvi parf félk bara ad velja sina liti og leturgerdir einu sinni
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(Hugsmidjan, e.d.). pPennan moguleika maetti hugsanlega nyta ef settur yrdi upp
gagnagrunnur med upplysingum um hjalpartaeki sem fagmenn og notendur geta nalgast.

Hugmyndafraedin um sjalfstaett lif og fulla samfélagspatttoku endurspeglast ad minu
mati vel i pessari hugmynd minni en hugsanlega myndi svona vefsida auka pekkingu og
notkun hjdlpartaekja 8 medal notenda. bar af leidandi vaeri greidari leid fyrir notendur ad
nalgast upplysingar sem grundvalla dkvardanatoku og hugsanlega audvelda ymsar athafnir
daglegs lifs.

Ef pessi hugmynd verdur ad veruleika vaeri annad vandamal sem vidmaelendur bentu &
hugsanlega einnig Ur sogunni en pad er pekking proskapjalfa a svidi hjalparteekja.
Proskapjalfar sem og adrir fagmenn geetu nalgast upplysingar um pad hvada hjalparteaeki
eru til og hvad geeti hugsanlega gagnast vid akvednar adstaedur fyrir skjolstaedinga peirra.
Einnig vaeri moguleiki ad nyta gagnagrunninn i nami proskapjalfa en i vitali vid
proskapjalfann kom fram ad ekki var neitt farid inn a freedslu um hjdlparteeki i nami hans.

Fagmennirnir sem raett var vid bentu allir & mikilvaegi teymisvinnu en ekki voru peir pd
allir 3 eitt sammala um pad hverjir settu ad koma ad peirri vinnu eda hvernig hdn virkadi
eins og hun er i dag. Hugsanlega gaeti aukin pekking allra fagmanna og notenda a
vidfangsefninu leitt til aukinnar teymisvinnu. Ef gagnagrunnur um hjalpartaeki veeri settur
upp og pekking & hjalparteekjum yrdi pannig almennari og meiri vaeru hugsanlega fleiri
fagmenn sem leitudu i smidju hvers annars med radfaeringar um hjalpartaeki. Pad kom poé
ljést fram i vidtolum vidmaelenda ad jakveett hugarfar i gard annara fagstétta skiptir miklu
mali pegar ad teymisvinna er annarsvegar.

Fyrirtaekin skipa storan sess i vali @ hjalpartaekjum eins og fram kom i kafla 4.4. og
akvedin vidskipti felast i pvi ad kynna og afgreida sina voru. bannig geetu fyrirtaekin sem
selja hjalpartaeki hugsanlega rekid pennan sameiginlega gagnagrunn sem veeri pé stjornad
af 6hadum adila, og komid upplysingum um sin hjalpartaeki pannig aleidis. bar skiptir
skopum ad vera med réttar greinargddar upplysingar um eigid hjalpartaeki til ad koma pvi
sem best a framfaeri. bannig geeti sala fyrirtaekisins hugsanlega aukist med aukinni vitund

fagmanna og audveldara adgengi notenda.
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Hér ad ofan hef ég greint fra minni framtidarsyn sem hugsanlega gzeti gagnast vid pau
urlausnarefni sem vidmaelendur kénnunarinnar bentu 4. Med pessari tillogu ad urbétum
er mogulega haegt ad skapa adgengi ad upplysingum fyrir alla.

Adgengi fyrir alla og par med talid adgengi ad upplysingum um hjalpartaeki verdur ad
minu mati ekki ndd nema med sameiginlegri vinnu dlikra fagstétta og notenda en pannig

nytist sérpekking allra adila best.

6. Lokaord

pessi kdnnun sem hér var kynnt tekur 8 efni sem hefur ekki svo mikié verid fjallad um a
islandi. Adgengi upplysinga hefur ju verid kannad og baett & sidustu drum en ekki
sérstaklega med tilliti til hjalpartaekja ad mér vitandi. Pad kemur i ljés i kdnnuninni ad pad
er 6umdeilanlega porf & breytingum & adgengi ad upplysingum um hjdlpartaeki og
pekkingu proskapjalfa sem og annara fagmanna & svidinu. bess skal p6 getid ad pessi
konnun nzer adeins til farra fagmanna og getur pvi ekki speglad alit allra innan
fagstéttanna pd svo ad hun gefi okkur dkvedna hugmynd um hvert alit peirra sé. En ég
vona ad nidurstodur kdnnunarinna hvet;i til frekari rannsékna a vigfangsefninu.

Eg aetla ad ljuka pessu med pvi ad benda & ad nidurstédur pessarar kdnnunar eru hluti
af peirri syn sem flestir proskapjalfar hafa ad leidarljési pegar peir leggja ut a
vinnumarkadinn, en pad er ad skapa jofn teekifeeri fyrir alla. Ad lokum vid ég segja ad pad
er min einleega von ad pessi kdnnun leidi til baetts adgengis ad upplysingum um

hjalaprtaeki sem og til aukinnar notkunar og pekkingar a hjalpartaekjum.
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