L endurhefing

pbekkingarsetur

Képavogur 12.12.2018

Efni:

Umségn um Heilbrigdisstefnu til arsins 2030. Mal nr. S-241/2018
Malefnasvio:

Lydheilsa og stjornsysla velferdarmala

Fra:
Gudny Jénsdéttir framkvaemdastjori og sjukrapjalfari MSc, PGCcA , Endurhafing-pekkingarsetur
e-mail: gudny@endurhaefing.is, S:414 4500, 696 7600, Képavogsgerdi 10, 200 Képavogur

Umfjéllun um drégin i heild

Meginmarkmid islenskrar heilbrigdisloggjafar er ad allir landsmenn eigi kost a fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem & hverjum tima eru tok & ad veita til ad vernda andlega, likamlega og
félagslega heilsu félks. Oll mismunun er 6heimil en sé pérf & forgangsrédun sjiklinga vegna
medferdar skal fyrst og fremst byggt a leeknisfreedilegum sjénarmidum og 6drum faglegum
forsendum.

P4 segir i drégunum ad : ,med pvi ad leggja dherslu a ad fyrirbyggja sjukdéma og audvelda
folki ad velja heilbrigdan lifsstil, megi draga ur likum & pvi ad pad bui vid sl&ema heilsu sidar a
2viskeidinu eda seinka pvi ad heilsunni hraki. Pad sé pvi mjog mikilveegt ad leggja aherslu a adgerdir
sem mida ad betri lydheilsu sem nai til allrar pjédarinnar.”

Abendingar

bratt fyrir petta yfirlysta markmid islenskrar heilbrigdisléggjafar er | drogum ad
heilbridgdisstefnu ekki gert rad fyrir pvi ad stydja purfi sérstaklega vid heilsu einstaklinga med
medfaeddar eda snemmtilkomnar fjolpaettar skerdingar. Hvergi er raett um mikilveegi pess ad
fyrirbyggja og lagmarka umfang skerdinga og afleiddan heilsuvanda og hafa pannig ahrif 4
heilsutengd lifsgaedi fatlads folk med miklar studningsparfir.

bad er mikilvaegt ad hugtakid lydheilsa eigi einnig vid um pd sem purfa ad treysta d ad adrir
tryggji heilsu peirra og ad heilbrigdisstefna sem & ad nd til allrar pjédarinnar tryggi ad svo sé.

Vegna baettrar heilbrigdispjonustu og nyrrar heilbrigdistaekni hafa lifslikur félks med
fiolpaettar skerdingar aukist mjog og su stadreynd leggur nyjar skyldur & herdar velferdarkerfisins,
m.a. pegar horft er til heilsu yfir lifslangt ferli. Fatlad félk, bérn, ungmenni og fullordid félk sem getur
litid eda ekki hreyft sig sjalft, glimir vid afleiddar skerdingar sem ekki eru hluti af frumskerdingunni
heldur stafa af skorti 4 videigandi medferd. Ma par nefna alvarlegar védva- og lidkreppur,
mjadmalidhlaup, hryggskekkju, verki, prystingssar og éndunarvandama. Eru verkir taldir eitt
vanmetnasta heilsuvandamal medal fatlads folks og um eda yfir 75% einstaklinga, par @ medal born,
glima vid langvinna verki, jafnvel frd mérgum likamskerfum ( Novak, 2012, Arsskyrsla CPEF 2016).



bad skal dréttad ad pessar afleiddu skerdingar er haegt ad fyrirbyggja eda a.m.k. Iagmarka
med videigandi forvérnum, eftirfylgni og ihlutun. Afleiddum skerdingum fylgir mikil pérf é flékinni
heilbrigdispjonustu, floknum og oft kvalafullum adgerdum og porf fyrir lyf. baer auka einnig porf fyrir
adstod i daglegu lifi.

Rétturinn til heilsu og dbyrgd stjornvalda

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 bondum (World Health Organization, 2011; UN Office of the High Commissioner for
Human Rights, 2008).

Skyrsla mannréttindaskrifstofu Sameinudu pjédanna (SP) og Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar
(WHO) ,um réttinn til heilsu, leggur aherslu & mikilvaegi heilsu og dhrif hennar 8 moguleika til
samfélagslegrar patttéku (UN Office of the High Commissioner for Human Rights, 2008). Med
alpjodasamningi SP um efnahagsleg, félagsleg og menningarleg réttindi (International Covenant on
Economic, Social and Cultural Rights, UN Office of the High Commissioner for Human Rights, 1966)
var ,rétturinn til heilsu” vidkenndur sem mannréttindi og islenska rikid fullgilti samninginn arié 1979
(Stjornartidindi C- deild, nr. 10/1979). bessi réttur er varinn af 1. malsgrein 76. gr. stjérnarskrar
lydveldisins islands og hafa ber i huga ba afstodu stjérnarskrargjafans ad mannréttindadkvaedi
endurspegli sidferdileg grunngildi sem verda skyrd i ljési alpjédlegra mannréttindaskuldbindinga (Kari
Hélmar Ragnarsson, 2009).

Skyldur rikis til ad skada ekki heilsu

Réttur til heilsu felur dhjakvaemilega i sér skyldur rikisins til ad skada ekki heilsu. (UN Office of
the High Commissioner for Human Rights, 2008; World Health Organization, 2011). | 25. grein
samnings Sb um réttindi fatlads folks segir ad adildarriki vidurkenni ad fatlad folk hafi rétt til pess ad
njéta gddrar heilsu ad haesta marki, sem unnt er, an mismununar vegna fotlunar. pannig skuli
adildarrikin gera allar videigandi radstafanir til pess ad sja fotludu félki fyrir heilbrigdispjénustu, sem
sé som ad geedum og adrir pjodfélagspegnar njéti. Su pjdénusta eigi medal annars ad mida ad pvi ad
draga Ur fotlun eins og framast sé kostur og koma i veg fyrir frekari fétlun. | Skyrslu WHO um fétlun
eru pessi vidhorf aréttud i ljosi pess ad fatlad folk byr vid verri heilsu og heilbrigdispjénustu en adrir
pbjédfélagspegnar. bessu purfi ad breyta med breyttum vidhorfum, stefnumdétun og auknu adgengi ad
fjarmagni og pjonustu (World Health Organization, 2011).

Stefnumétandi heilbrigdispjonusta vid félk med CP

CP (Cerebral Palsy) er regnhlifarhugtak yfir skerdingu a skynjun og hreyfistjérnun, sem
verdur vegna skada eda afalls 4 stjérnstodvar i heila. Skadinn getur ordid 8 medgongu,vid faedingu
eda a fyrstu seviarum barns og getur faerniskerdingin verid margbreytileg. bannig eru einstaklingar
med CP sem hreyfa sig og proskast naer edlilega medan adrir med CP purfa adstod vid allar athafnir
daglegs lifs. Reikna ma med ad um 2 born af hverjum 1000 faaddum greinist med CP hér 4 landi, eda
um 8-10 born i hverjum faedingardrgangi. b3 greinast alltaf einhver born 4 ari hverju med CP sem
afleidingu af veikindum eda slysi. Lifslikur félks med CP hafa aukist og nalgast nu lifslikur alls
almennings og er hlutfallid milli barna og fullordinna med CP talid 3:1, fullordnum i vil, i mérgum
l6ndum. Ekki eru til upplysingar um fjolda einstaklinga med CP 4 islandi.



CPEF

CP Eftirfylgni (CPEF) er ,Kerfisbundin skodun og eftirfylgni med einstaklingum med CP“ sem hofst i
Svipjéd fyrir ramum tveimur aratugum og er nu geedaskraning par 4 landsvisu, sem og i Noregi og
Danmérku (CPUP: www.cpup.se) A islandi veita tvaer stofnanir pjénustunotendum sinum teekifeeri 4
slikri eftirfylgni, Endurhaefing-pekkingarsetur, sem sinnir adallega ungu og fullorénu félki og
Zfingastod SLF sem sinnir fyrst og fremst bornum og ungmennum. CPEF hefur pvi midur ekki verid
stadfest sem gaedaskraning a landsvisu.

Markmidid med innleidingu & eftirfylgninni er ad 6llum einstaklingum med CP & islandi verdi
bodin patttaka, 6had busetu og aldri. Pannig verdi haegt ad veita sem flestum einstaklingum med CP
4 islandi, videigandi og sambaerilega heilbrigdispjénustu. Takmarkid er ad auka pverfaglegt samstarf
og samraemingu milli fagadila vid alla ihlutun. Geta peir fagadilar sem ad eftirfylgninni koma verid,
auk sjukra- og idjupjalfa, taugaleeknar, baeklunarlaeknar, stodtaekjafreedingar, salfraedingar, talmeina
— og naringarfraedingar. CP eftirfylgni hefur verid tekin upp i Noregi, Danmorku, i nokkrum rikjum
Astraliu og i Skotlandi og verid er ad taka hana upp i Finnlandi. i tengslum vid samstarf
Nordurlandanna 4 pessu svidi er nu verid ad vinna ad vidamikilli rannsékn: CPNorth- Living life in the
Nordic countries? (https://rdi.arcada.fi/cpnorth/en/)

Samantekt

Pad er mikilveegt ad stefna og adgerdir stjérnvalda og sveitarfélaga stydji vid heilsu og reisn
einstaklingsins og skapi ekki adstaedur sem skapa, yta undir eda auka 4 fétlun. Eg vil pvi benda & pad
teekifeeri sem hér bydst til ad stadfesta mikilvaegi pess ad tryggja purfi heilsu fatlads folks med miklar
studningsparfir og par med gera peim kleift ad nyta pau taekfeeri sem felast i |ldgum og sattmalum
sem leggja dherslu & samfélagslega patttdku a jafnréttisgrunni.

Pad parf ad leggja aherslu 8 snemmtaeka greiningu samkvaemt nyustu pekkingu og
rannsdknum (Novak o.fl. 2017, Maitre o.fl. 2016), horfa til lifslangs ferlis og ad reyna ad fyrirbyggja
afleiddar skerdingar og feerniskerdingar, sem versna med aldri ef ekkert er ad gert. Afleiddar
skerdingar leida til margvislegs heilsuvanda eins og lungnasykinga, sarahaettu, pvagfeerasykinga,
alvarlegra verkja og auka porf a flokinni heilbrigdispjonustu og floknum adgerdum. Ennig hefur petta
ahrif 4 umfang adstodar, hefur ahrif 4 sjalfsmat einstaklingsins og andlega lidan, lifsgaedi og
samfélagslega patttoku

i samraemi vid ,aherslu & adgerdir sem mida ad betri lydheilsu sem ndi til allrar bjédarinnar.” Leggur
undirritud til: Ad i Heilbrigdisstefnu til drsins 2030 verdi sett inn dkvaedi um snemmtaeka greiningu

d CP og CP - likum einkennum og d dherslu d fyrirbyggjandi ihlutun i kjélfarid, par sem
stédustjérnun (Postural Management/ ) yrdi hornsteinn. Ennfremur @ innleidingu CPEF d landsvisu
og jafnframt ad Landlzekni verdi falid ad hafa yfirumsjon og eftirlit med gagnagrunni CPEF.
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