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Umfjéllun um einstaka peetti tillogunar

Athugasemd vid grein C. Heilsa.
Undirmarkmid 3: Ad efla almennt heilbrigdifatlads félks.

[ kafla C sem fjallar um heilsu fatlads flks er ekki fjallad sérstaklega um heilsu félks med
hreyfihdmlun og svo virdist sem pessi hdpur hafi gleymst vid tillégugerd.

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

i skyrslu Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar og Alpj6dabankans um fétlun er aréttad ad fatlad folk
byr vid verri heilsu en adrir, en haegt sé ad koma iveg fyrir margvisleg afleidd vandamal af frumskerdingu
med videigandi forvérnum. pvi sé mikilveegt ad veita pjonustu sem midi ad pvi ad draga ar fotlun eins og
framast er kostur og koma iveg fyrir frekari fotlun. pad er mikilveegt ad jafnraedi riki med fotludu og
ofotludu folki og pad er & 4byrgd rddamanna ad skapa samfélag sem studlar ad betri heilsu allra pegna
landsins en ekki bara sumra.

Forvarnir og lydheilsafyrirfatlad folk

Heilsudaetlunum sem snda ad hinum almenna borgara er beint ad pvi ad efla leidir sem studla ad
heilbrigdu lifi og draga ar 6jofnudi, studla ad fleiri gédum avidarum, heilbrigdri 6ldrun og efla og baeta
likamlegt og andlegt heilbrigdi (Lydheilsust6d, 2011). Lydheilsustefna var sampykkt af radherranefnd i
forsaetisraduneytinu haustio 2016. bar eru settar fram metnadarfullar adgerdir sem beinast einkum ad
bérnum og ungmennum undir 18 &ra aldri. Ekki er i pessarri lydheilsustefnu horft til heilsu fatladra barna
0g ungmenna.

Hja einstaklingum sem geta litid, eda ekkert, hreyft sig proast gjarnan
6samhverfar likamsstdédur sem valda styttingum ivefjum, aflégun i beinum og lidum,
skadlegum &hrifum & mikilveega likamsstarfssemi og veldur erfidleikum
gréfhreyfifarni og feerniskerdingu 4 ymsum svidum.
Fyrir utan pau ahrif sem slikt hefur & lif og lifsgaedi einstaklingsins, leida pessar
afleiddu skerdingar oft til sérteekra og umfangsmikilla Urreda og jafnvel
skurdadgerda sem eru baedi timafrekar og kostnadarsamar.

Feerni til daglegra athafna er ad miklu leyti hdd getunni til ad stjérna likamsstdou. Stédustjornun
eda Posture Management er stjornun likamsstddu i liggjandi, sitjand, standandi og gangandi stédu, 4samt
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pvi ad nota hjalparteeki eins og spelkur, hjélastéla, géngugrindur og fl. Stéoustjornun felur i sér pjalfun og
videigandi hjalpartaeki til ad auka faerni, audvelda urlausn verkefna og fyrirbyggja aflaganir i stodkerfi.
Hun er iedli sinu valdeflandi ihlutun & svid lydheilsu med aherslu & sjalfsstjérn, pott einstaklingurinn purfi
adstod til ad utfeera hana. Slikarforvarnirparfad innleida idaglegt lif einstaklings og engin,, hands on
, meoferd getur komid i stadinn fyrir slika nalgun.

Jafn réttur til heilsu og velferdar

i dag vitum vid hve mikilveegt pad er ad fyrirbyggja afleiddar skerdingar og feerniskerdingar og
ekki siour mikilveegt en ad fyrirbyggja 6hollustu og éheilbrigt liferni. barna erum vid ad tala um ad vernda
heilsu félks sem ekki getur pad sjalft nema med miklum studningi. Pad er brot 4 mannréttindum pegar
réng heilbrigdis- og velferdapjénusta, eda skortur & henni, veldur pvi ad heilsa, vellidan og
framtidarmoguleikar fatlads félks skerdist.

bad er mikilveegt ad jafnraedi riki med fotludu og 6fétludu folki. | pessu samhengi eru hér
heilsutengdar 4bendingar ut fr4 porfum folks med CP ( Cerebral palsy, heilaldomun) pé flest eigi vio um
einstaklinga med adrar taugafraedilegar skerdingar sem leida til hreyfiskerdingar.

CP

CP (Cerebral Palsy) er regnhlifarhugtak yfir skerdingu & skynjun og hreyfistjéornun, sem verdur vegna
skada istjornstédvum heila. Skerdingin verdur & medgdéngu eda & fyrstu aeviarum barns og getur
faerniskerdingin verio margbreytileg. Sjaldnast er skadinn pad afmarkadur ad hann leidi einungis til
skertrar hreyfifeerni.

Einstaklingar med CP glima vid spastisitet, minnkadan vddvastyrk og skerta hreyfistjérnun. bvi
geta proast afleiddar skerdingar eins og kreppur, mjadmalidhlaup og hryggskekkja og flokinn
stodkerfisvandi leidir af sér verki og brotahattu. Afleiddar skerdingar leida einnig til margvislegs annars
heilsuvanda eins og lungnasykinga, sarahattu, kroniskrar preytu, pvagferasykinga og auka parfar &
flékinni heilbrigdispjonustu og porf fyrir persénulega adstod. ba hafa afleiddar skerdingar ahrif &
sjalfsmat einstaklingsins og andlega lidan. Margir bda vié floknar teeknihadar parfir (s.s. margvisleg
hjalpar- og stodteeki, augnstyrdar tdlvur, héstavélar og jafnvel teekni sem vidheldur lifi, eins og naering um
kvidvegg og 6ndunarvélar).

Reikna m& med ad um 2 born af hverjum 1000 faaddum greinist med CP hér & landi, eda um 8-10
born i hverjum &rgangi. bpa greinast alltaf einhver born & ari hverju med CP sem afleiding af veikindum eda
slysi. Lifslikur folks med CP hafa aukist og nalgast nu lifslikur alls almennings. pannig er hlutfallid milli
barna og fullordinna ordid 3:1 i flestum vestreenum l6ndum og pvi ma reikna med ad nokkur hundrud
manns lifi & Islandi med slika hreyfiskerdingu. bessi hopur fer staekkandi.

CPEF sem hluti af forvérnum og lydheilsu

CP Eftirfylgni (CPEF & islensku) er ,Kerfisbundin skodun og eftirfylgni med einstaklingum med CP" sem
hofst { Svipjéd fyrir ramum tveimur aratugum og er nu geedaskraning & landsvisu i Svipjod (www.cpup.se).
Eftirfylgnin hefur einnig verid tekin upp i Noregi, Danmérku, i nokkrum rikjum Astraliu og i Skotlandi og
verio ad taka hana upp vidar. CPUP (CPEF) er gadaskraning a landsvisu med studningi heilbrigdisyfirvalda
i Svipj6d, Noregi og Danmérku og i Skotlandi. Hér & islandi bj6da Endurhafing-pekkingarsetur og
Afingast6din pjonustunotendum sinum upp & CPEF eftirfylgni .

Med CPEF skodun getur fagfélk fylgst med proun einkenna hja hverjum einstaklingi og komid
auga a varudarmerki skvt. sérstoku kerfi. petta er undirstada pess ad haegt sé ad veita videigandi medferd
hverju sinni. Tekist hefur med stodustjérnun og CPEF eftirfylgni ad sporna gegn alvarlegum afleiddum
skerdingum eins og lidhlaup i mjadmalidum og alvarlegum kreppumyndunum i dtlimalidum' bad er
mikilveegt ad ad ollum einstaklingum med CP 4 islandi verdi bodin patttaka i slikri eftirfylgni, 6had busetu
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og aldri og ad aukin sé pverfagleg samvinna medal heilbrigdisstétta. Pannig verdi haegt ad veita sem
flestum einstaklingum med CP & islandi, videigandi og sambeerilega heilbrigdispjonustu.

pad er mikilveegt ad CPEF verdi tekid upp sem gaedaskraning & landsvisu & [slandi sem pattur i
forvérnum og lydheilsu folks med CP.

A pad skal bent ad i Svipj6d hefur verid tekin upp sambaerileg geedaskraning fyrir folk med klofinn
hrygg (spina bifida)og stefnt ad innleidingu sambeerilegrar gaedaskraningar fyrir fleiri hdpa fatlads folks
meo fjolpeettar skerdingar.

Samantekt vegna greinar C.

Forvarnir eru mikilvaegar fyrir fatlad folk - ekki sist pa sem ekki geta, eda geta takmarkad hreyft sig
sjalfir. Mikilvaegt er ad muna eftir pessum stéra hopi folks, barna, ungmenna og fullordinna sem ekki er
sérstaklega minnst 4 i tillégu til pingsalyktunar.

Markmidin eru f stérum drattum eftirfarandi:
e Ad vernda heilsu og lagmarka afleidd vandamal af frumskerdingu og koma pannig iveg fyrir
frekari fotlun. Feekka, oft, fléknum og yfirgripsmiklum baeklunaradgeroum
e Ad hamarka faerni, yfirleitt med adstod hjalpar- og stodteekja.
e Velferd, lifsgeedi, patttaka og virkni einstaklingsins i samfélaginu.
e  Betri nyting fjarmuna

Abending vegna greinar G.7. Batt pjonusta vid fatlad folk med sértaekar pjonustuparfir med adstod
hjalparteekja og teeknitengdra lausna: Bent skal & ad hjd Endurheaefingu - pekkingarsetri starfa, annars
vegar, eini sérfredingur landsins & svidi hjalparteekja og, hins vegar, eini sérfreedingur landsins & svidi
stodustjornunar en han er Grjafanlegur pattur i Gtvegun flokinna stod- og hjalpartaekja. Ragjof vio fatlad
folk & 6llum aldri vegna hjalpartakja er umfangsmikill pattur i starfsemi félagsins. Ekki er til stadar
sambaerileg pekking & islandi & Gtvegun og adlégun flokinna hjalpartaekja og teeknitengdra lausna fyrir
ungt og fullordid félk , en par er einnig umfangsmikil pekking & svioi flokinna hjalpartaekja og teeknitengdra
lausna fyrir born.

Endurhafing-pekkingarsetur hefur einnig unnid ad innleidingu fjarpjénustu & heilbrigdissvidi
narumhverfi. Med pessu opnast moguleiki fyrir fagadila til ad koma studningi, fraedslu og upplysingagjof i
rauntima til fatllaos félk, adstandenda og adstodarfélks ivelferdarpjonustu.
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