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. INNGANGUR

I juli 2006 skipadi félagsmalaradherra eftirtalda i nefnd til ad fjalla um notendastyrda pjonustu: Por G.
Pérarinsson skrifstofustjora fjolskylduskrifstofu félagsméala-raduneytisins, Gudjon Sigurdsson formann
MND-félagsins sem fulltrtia Oryrkjabanda-lags Islands, Ragnheidi Hergeirsdéttur framkveemdastjora
Svaedisskrifstofu Sudurlands®, Sigridi Kristjansdottur framkvaemdastjora Svaedisskrifstofu Reykjaness,
Jarpradi borhallsdottur starfsmann Sjonarhéls — radgjafarmidstédvar sem fulltrda Landssamtakanna
broskahjalpar og Oskar Pal Oskarsson l6gfraeding i félagsmala-raduneytinu. Por G. bérarinsson var
skipadur formadur og Asgeir Sigurgestsson salfreedingur var radinn starfsmadur nefndarinnar.

Nefndin hélt fyrsta fund sinn 9. agast 2006 og hefur alls komid saman ellefu sinnum, sidast 19. mars
2007. Eftirtaldir gestir hafa komid & fundi nefndarinnar: Evald Krog, formadur Muskelsvindfonden i
Danmdrku dsamt adstodarmonnum sinum (25. september), Lilja Pétursdottir, modir fatlads drengs sem
nytur notendastyrdrar pjonustu i Svipjod (1. ndvember), Arni Stefan Jonsson, formadur SFR —
stéttarfélags i almannapjénustu (6. desember) og Saléme borisdottir, formadur broskapjalfafélags
Islands (5. februar). Ad 6dru leyti skiptu nefndarmenn med sér verkum vid ad kynna sér og greina fra
bvi hvernig notendastyrd pjonusta er utfeerd i Danmdrku, Noregi og Svipjod og hafa reett hina ymsu
valkosti vid starfreekslu hennar, auk pess ad afla upplysinga fra gestum nefndarinnar og setja fram
sjénarmio sin.

Nefndin var skipud i framhaldi af pvi ad i nyjum drégum félagsmalaraduneytisins ad stefnu i malefnum
fatladra barna og fullordinna 2007-2016 er gert rad fyrir ad frekari tilraunir verdi gerdar hér & landi med
notendastyrda pjonustu sem pykir hafa gefist vel { 63rum Iéndum.? bess ma og geta ad Evald Krog,
formadur Muskelsvindfonden i Danmorku, kom i heimsokn til landsins sumarid 2006 & vegum MND-
félagsins & Islandi og atti, asamt fulltraum félagsins, fund med félagsmalaradherra par sem moguleikar
notendastyrdrar pjonustu fyrir MND-sjuklinga voru kynntir honum.

I pessari greinargerd er pvi lyst hvad notendastyrd pjonusta felur i sér, gerd grein fyrir hvernig henni er
hattad i Danmorku, Noregi og Svipj6d og fjallad um hugmyndir um slika pjonustu hér & landi, m.a.
metnir kostir hennar og gallar. Pa eru settir fram nokkrir valkostir um hvernig Utfeera megi
notendastyrda pjonustu midad vid adstedur hérlendis og ad lokum gerdar tillégur um fyrstu skref i peim
efnum.

1. HVAD ER NOTENDASTYRD bJONUSTA?

Vidhorf og stefna i pjonustu vio fatlad folk og adra sem parfnast félagslegrar pjénustu eru ad breytast
med nyjum timum og nyjum aherslum, ekki sist peim ad einstaklingsbundnar parfir notenda
pjonustunnar séu i fyrirrmi og radi & meiru um hvener, hvernig og i hve miklum meeli hin sé veitt.
Breytingar eru pvi ad verda i allri velferdarpjonustu og enn frekari breytingar eru fyrirsjaanlegar. Medal
peirra leida sem hafa verid farnar i pessum efnum er svonefnd notendastyrd pjonusta.

Notendastyrd pjonusta® vid fatlad folk felst i pvi ad s er i hlut & stjornar pvi ad jafnadi sjalfur hvers
konar stodpjonustu hann nytur, hvar og hvernig han er veitt og ad hve miklu leyti. pad er p6 had
tilteknum fjarhags- eda timaramma sem veltur & sameiginlegu mati notanda og pjonustuadila &

! Ragnheidur lét af stérfum i nefndinni er hin fékk timabundio leyfi fra stérfum framkvaemdastjéra
Svaedisskrifstofunnar og tok vid starfi baejarstjora i Arborg i desember 2006.

2 M6tum framti® — pjénusta vid fotlud bérn og fullordna 2007-2016, markmid, verklag, hugmyndafraedi og greining,
kafli 4.8.4 og M6tum framtid — pjonusta vid fotlud born og fullorona 2007-2016, framtidarsyn og stefna, kafli 1.8,
starfsmarkmid 9, leid d.

®n. brukerstyrt personlig assistanse, e. Personal Assistance Services.



bjonustupdrfum. Ennfremur hlytur pjonustan ad vera had akvordunum fjarveitingavaldsins hverju sinni
og gera verdur rad fyrir tilteknu hdmarki timafjolda sem til hennar er varid.

Notendastyrd pjonusta getur jafnt farid fram & heimili notanda, vinnustad, sem annars stadar, til demis
vid fristundaidju eda sem adstod viod ad saekja adra pjonustu i samfélaginu. Almenna reglan er ad
notandinn sé feer um ad stjérna pjonustunni sjalfur en pess eru einnig deemi (t.d. i Noregi) ad
adstandendur hans eda sérstakir abyrgdarmenn komi til skjalanna i pvi skyni.

Markmidid med pessari tilhdgun er ad pjonustan sé snidin betur ad pérfum notandans og/eda
fjolskyldunnar, sé sveigjanlegri og pannig hnitmidadri og skilvirkari. par med er pad ekki jafn had
hentugleikum starfsfolks hvernig, hvenzr og hvada pjonusta er veitt, en bent hefur verid 4 ad a.m.k. a
arum adur hafi geett tilhneigingar & sumum pjénustustédvum til pess ad pjénusta fatlad folk sem hop
fremur en sem einstaklinga. I danskri rannsokn kemur fram ad pad eru ekki einungis pagindin og
sveigjanleikinn sem fylgja pvi ad hafa personulegan adstodarmann sem er notendum efst i huga, heldur
ekki sidur pad aukna sjalfradi, sjalfstaedi, 6flugri sjalfmynd og sa valdefling sem fylgir i kjolfarid.*

Ljost er hins vegar ad notendastyrd pjonusta er ekki vandalaus. A henni geta ordid ymsir hnokrar og
vanda parf til verka i pessum efnum sem 6drum er varda skipulag pjénustu vid fotlud bérn og fullordna.
Einsynt er medal annars ad tengsl notanda og starfsmanns verda persénuleg og nin sem gerir rikar
krofur um lipurd beggja adila i samskiptum. Jafnraedi og gagnkveem virding parf og ad rikja med peim
og er afar mikilvaegur pattur. Badir adilar parfnast pvi itarlegra leidbeininga i pessu tilliti og purfa ad
eiga greidan adgang ad handleidslu og ad koma abendingum sinum & framfeeri.> Ennfremur skal bent &
ad eftirlit med geedum pjénustunnar getur verid vandkvaedoum bundin had i lj6si pess ad alla jafha er um
samstarf einungis tveggja einstaklinga ad reeda.

P4 méa benda & ad kannanir (t.d. i Noregi) hafa gefid visbendingar um ad notendastyrd pjénusta henti
ekki 6llum; s& sem hennar njéti purfi ad hafa gott innszi i eigid lif og pa skerdingu sem hann byr vid.
Hann purfi jafnframt ad hafa burdi til virkra lifshatta innan og utan heimilis sins og vera vel feer um ad
reekja verkstjorahlutverkid.®

Notendastyrd pjonusta er medal peirra leida i pjonustu vid fatlad folk utan stofnana sem sjonir manna
hafa i auknum mali beinst ad & undanférnum arum. pessi leid er raunar ekki nylunda hérlendis; fyrstu
tilraunir i pa veru voru gerdar 1994 og & sidan hefur petta pjonustuform verid vid lydi med ymsum
heetti pott pad hafi ekki verid i storum stil. Ennfremur mé segja ad svonefnd frekari lidveisla, sem hefur
verid vidhofd hérlendis um langt arabil, sé ad vissu leyti grein & sama meidi. Samkvemt laganna
hlj6dan felur han i sér marghéttada adstod vid ymsar athafnir daglegs lifs i pvi skyni ad koma i veg fyrir
dvol & stofnun.” Jafna ma frekari lidveislu vid notendastyrda pjonustu ad pvi leyti ad sa sem hennar
nytur hefur ad jafnadi téluverd eda mikil ahrif & hana med pvi ad hann getur sett fram 6skir sinar um
hvernig adstod og studningi vid hann sé hattad.

Fram kom & fundum nefndarinnar ad fyrir faum aratugum var uménnun fatladra barna og fullordinna
fyrst og fremst & hdndum adstandenda, oftast meaedra. Eftir ad pvi timabili lauk med pvi ad porri kvenna
vard virkur & almennum vinnumarkadi vard umoénnunin ad miklu leyti hlutverk starfsfolks opinberra
adila. NU er hins vegar svo komid ad erfitt er ad manna slikar stédur og bondin berast i & rikari meeli ad
pbvi ad adstandendur taki i einhverjum tilvikum vid ad nyju, en na gegn greidslu. Med pvi skapast hins

* Jensen, B.,B. (red) og Evans, N.: Hjeelpeordningen — en brugerundersdgelse. Videnscenter for
bevaegelseshandicap. Arésum 2005.

® Jensen, Bjarne Bjelke (red.) & Evans, Nikolai (2005). 3. kafli.

® Rundskriv 1-20/2000 til lov om sosiale tienester mv. Sja vefsiduna:
http://odin.dep.no/aid/norsk/publ/rundskriv/030001-990057/index-dok000-b-n-a.html.

7 Log nr. 59/1992 um malefni fatladra, 25. gr.



http://odin.dep.no/aid/norsk/publ/rundskriv/030001-990057/index-dok000-b-n-a.html

vegar su stada ad adstandendur verda i fleiri likum hlutverkum gagnvart peim er i hlut 4, t.d. beaedi
maki og starfsmadur. Huga parf sérstaklega ad vanda sem kann ad hljotast af peirri stodu.

1. NOTENDASTYRD bJONUSTA i DANMORKU, NOREGI OG SVipPJOD
1.1 Danmork

Upphaf notendastyrdrar pjonustu & Nordurléndum ma rekja til Arésa undir lok attunda aratugarins.® bad
var pé hvorki byggt & skyrum pélitiskum eda hugmyndafraedilegum markmidum heldur var pad nasta
tilviljunarkennt ad dkvedio var ad greida folki med skerta feerni, sem parfnadist félagslegrar pjonustu,
beinar greidslur i stad pess ad finna pvi stad & vistheimili eda hjukrunarstofnun. Reiknad var Gt hvad slik
vistun kostadi ad medaltali og folki gefinn kostur & ad fa allt ad peirri upphaed greidda — sem svaradi til
allt ad 80 klst. & viku ad hamarki.

Pessi pjonustuleid breiddist sidan at til annarra sveitarfélaga, var felld inn i paverandi 16g um
félagspjonustu (bistandsloven) og sidar tilgreind i nyrri 16gum (77. gr. i lov om social service). Enn eru
b6 all morg sveitarfélog sem nyta ekki pessa leid og & arinu 2005 bj6é um pridjungur peirra, sem nyta sér
notendastyrda pjonustu, i Arésaamti. | daglegu tali er hin & dénsku nefnd hjelpeordningen.

Meginreglan i Danmorku er su ad peir geta nytt sér notendastyrda pjonustu sem geta ekki fengid
pjonustuporfum sinum fullnaegt med 66rum heetti, t.d. med heimapjonustu. Auk pess er
notendahdpurinn préngur vegna pess ad su krafa er gerd ad notandinn sé feer um ad stjorna sjalfur baeoi
skipulagi og inntaki pjonustunnar — sé i rauninni feer um ad vera verkstjori eda vinnuveitandi pess sem
veitir hana.® Gert er rad fyrir ad notendur bdi vid umtalsverda og varanlega likamlega eda andlega
skerdingu og séu samfélagslega virkir en parfnist til pess verulegs studnings.™® Raunin mun st ad fyrst
og fremst er pad alvarlega hreyfihamlad félk sem nytur pjénustunnar.

Pjonustan er &tlud folki sem er 18 &ra og eldra. Peir sem eru metnir og sampykktir fyrir 65 ara aldur
geta fengid notendastyrda pjonustu eftir pann aldur en ella ekki.

Pessi skilyrdi gera pad ad verkum ad um 1100 Danir bjuggu vid pjonustu af pessu tagi a arinu 2005. Pad
svarar til pess ad um 60 Islendingar nytu hennar veeru skilyrdin pau sému.

Samkveemt upplysingum fra Evald Krog, formanns Muskelsvindfonden i Danmérku, er ekkert hamark &
timafjolda peirra sem njéta notendastyrdrar pjonustu par i landi. Algengt er ad peir sem njota
ondunarvélapjénustu utan stofnana i kjélfar sjakdoma eda slysa fai adstod sem nemur 24 klst. &
solarhring, p.e. 168 Klst. & viku, og mesta adstod sem hann vissi um nam 40 klst. & sélarhring, p.e. 280
Klst. & viku. I slikum tilvikum eru vaktir ad tvimannadar ad hluta. Pa kom fram ad nemi kostnadur allt
ad 800.000 DKK (u.p.b. 9.6 m.kr. ISK) a ari greidir sveitarfélag viokomandi hann allan, sé kostnadur a
bilinu 800.000-1.500.000 DKK greidir sveitarfélagid 75% af pvi sem er umfram 800.000 og rikid
(félagsmalaraduneytid) 25% og sé kostnadur harri en 1.500.000 DKK skipta sveitarfélag og riki med

8 NSP er einnig algeng t.d. i Bretlandi og Bandarikjunum en I4ti® er naegja hér ad lysa henni i peim lI6ndum sem vid
berum okkur helst saman vid hvad malefni fatlads félks vardar.

9 uat modtageren selv er i stand til at administrere hjeelpeordningen, herunder at ansaette den ngdvendige hjeelp og
veere ansvarlig for den daglige arbejdstilretteleeggelse.” Ur 77. gr. i Lov om social service.

10 “betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der har et aktivitetsniveau, som gar det ngdvendigt
at yde en ganske seerlig statte.” Ur Lov om social service. (ath. p6 ad umtalsverd andleg (psykisk) fétlun neer
vaentanlega yfir proskahémlun og e.t.v. gedfétlun en 6nnur akvaedi koma i veg fyrir ad a.m.k. proskaheft folk fai
notid pjonustunnar; hér kann pvi vera ad finna akvednar pversagnir).



sér ad jofnu pvi sem er umfram 1.500.000 DKK. Dami: Ef heildarkostnadur & ari er 1.600.000 DKK
greidir sveitarfélagid 800.000 ad fullu, 75% af 700.000 og 50% af 100.000."*

Notendastyrd pjonusta nytur pdlitisks og almenns velvilja i Danmoérku og ekki hafa komid fram ad
neinu marki raddir um ad breyta pessu fyrirkomulagi (sem er reyndar afar sveigjanlegt i edli sinu og
reglur eru mismunandi milli sveitarfélaga) pott stéougt sé pryst & um adhald og sparnad i kostnadi vid
velferdarmal. b6 hafa komid fram tillégur um ad folk deili adstodarfdlki ad nottu til sem geeti haft i for
med sér ad naudsynlegt veeri ad fleira félk med skerta faerni bli & sama stad eda i ndleegd hvert vid
annad.

All vidtek rannsokn var gerd i Danmérku & arunum 2004-2005 & notendastyrori pjonustu. Nidurstodur
hennar eru i sem stystu mali paer ad notendur voru afar anaegdir med pessa tilhégun og téldu raunar ad
adrir valkostir keemu vart til greina.*

Ekki hefur komid fram vid gagnadflun um notendastyrda pjonustu i Danmdrku ad pess hafi verid krafist
ad proskaheft folk skuli einnig eiga kost & slikri pjonustu. Almennt er litid svo & ad hennar skuli fyrst og
fremst njota folk med alvarlegar hreyfihamlanir. betta kemur m.a. fram & vefsidum samtaka
manuskadads félks i Danmorku, sem hefur & vef sinum all itarlegar leidbeinandi reglur um framkvaemd
bjonustunnar, og dénsku MS-samtakanna.*®

Vert er ad geta pess ad fram kom vid gagnadflun ad i Danmorku hafa ordid toéluverdar umraedur, borid a
vandkvaedum og nokkrum deilum um pau akvaedi sem gilda um notendastyrda pjonustu sem og um
framkveemd hennar. bar er um ad raeda atridi sem huga pyrfti ad vid regluverk um slika pjénustu hér &
landi til pess ad koma i veg fyrir vandkveedi. I pessu efni er helst ad nefna eftirfarandi:

+ [77. gr. donsku félagspjonustulaganna, sem notendastyrda pjonustan byggir &, segir ad han gildi um
félk sem sé ad pvi marki félagslega virkt ad pad purfi til pess mikinn studning (& donsku: der har et
aktivitetsniveau, som ggr det ngdvendigt at yde en ganske sarlig stgtte.”). Heildarsamtok fatlads
félks i Danmorku (DSI, De Samvirkende Invalideorganisationer) hafa bent & pa pversdgn ad til pess
ad folk geti verid samfélagslega virkt purfi pad einmitt notendastyrda pjonustu.™ pvi sé ekki
sanngjarnt ad gera krofu um slika virkni sem skilyrdi fyrir studningi med pessum heetti.

+ Fram kom i kénnun svonefndrar Ankestyrelse, sem er Urskurdarnefnd um félagslega pjonustu, ad &
arunum 2000-2003 hefdi verid visad til nefndarinnar um 140 malum sem vordudu alitaefni um
framkvaemd akvaeda 77. gr. félagspjonustu-laganna um notendastyrda pjonustu. I 1jos kom ad i
ramum pridjungi malanna treysti nefndin sér ekki til pess ad skera ar um malin. Pad helgadist badi
af pvi ad ekki lagu fyrir naegilega skyr malsatvik ad mati nefndarinnar en ekki sidur vegna pess ad

" Tolvupéstur fra Jorgen, adstodarmanni Evalds Krog, til Gudjons Sigurdssonar, aframsendur til nefndarmanna
26.2 2007. Vidhengi med télvupostinum innihélt ardratt Ur “Socialministeriets Vejledning nr. 96 af 5. december 2006
om seerlig stotte til voksne. Hjeelpeordningen efter servicelovens § 96.”

'2 Jensen, B.,B. (red) og Evans, N.: Hjeelpeordningen — en brugerundersdgelse. Videnscenter for
bevaegelseshandicap. Arésum 2005.

13 Vefsida samtaka maenuskadadra, Vejledning om sociale tilbud til voksne med handicap:
http://ryk.dk/vejledning58 og vefsida donsku MS-samtakanna: http://www.scleroseforeningen.dk. Undir:
hjaelpeordningen.

L Sja vefsidu DSI, De Samvirkenda Invalideorganisationer::
http://www.handicap.dk/hoeringssvar/horing_standardkontrakt handicaphjaelpere/view?searchterm=jeelpeordning.



http://ryk.dk/vejledning58
http://www.scleroseforeningen.dk/
http://www.handicap.dk/hoeringssvar/horing_standardkontrakt_handicaphjaelpere/view?searchterm=jælpeordning

lagadkvaedi veaeru ekki naegilega skyr.® bessi afstada er aréttud af halfu Det Centrale Handicaprad i
Danmérku. '

4+ bad pykja einnig prongir skilmalar ad pjonustan falli nidur geti folk ekki stjornad henni lengur
vegna pess t.d. ad skerding hafi aukist. Bent var a ad i slikum tilvikum geetu t.d. adstandendur tekid
Vvid stjérninni. En donsku 16gin visa til 8 77 sem felur i sér beinar greidslur (kontant tilskud) pegar
svo ber undir.

pessar dbendingar eru raktar hér til pess ad undirstrika mikilveegi pess ad dkvadi og reglur séu svo
skyrar sem verda ma i pessum efnum. Pess er hins vegar ad geta ad afar erfitt getur ordid ad gera peer
svo Ur gardi ad 6yggjandi sé hverjum beri adstod af pessu tagi og hverjum ekki.

Eftirtalin atrioi komu fram i mali Evalds Krog er hann kom & fund nefndarinnar en Krog er formadur
Muskelsvindfonden i Danmdrku sem fyrr getur:

+ Notendastyrd pjonusta er bumdeild leid i Danmorku og fjarmagn til pjonustunnar veldur ekki
fyrirstodu. Margt fatlad folk flytur til Ardsa par sem pessi pjonusta hofst og er 6flugust i landinu,
auk pess sem Muskelsvindfonden hefur par adsetur og annast i mérgum tilvikum umsjon med
henni, p.e. rddningar starfsfolks, umsyslu launa o.p.u.l. Sveitarfélog sem folk flytur ar i pessu skyni
taka patt i kostnadinum.

+ Krog telur danska fyrirkomulagid mjog gott, hid senska einnig ageett en hid norska sist. Pvi sé um
ad kenna ad i Noregi sé ekki veitt naegileg adstod eftir pessari leid og var & honum ad skilja ad betur
veeri heima setid en af stad farid ef ekki veeri veitt naegileg adstod (fjarmagn) til pess ad
notendastyrd pjénusta keemi ad fullu gagni. ba veeru fyrri Grreedi jafnvel betri og nefndi sem daemi
ad ofullnaegjandi pjonusta af pessu tagi keemi illa nidur & fjolskyldum — midad vid adra kosti — og
geeti verid til pess fallin ad sundra peim. Meginatridid vid notendastyrda pjonustu sé ad adstodin sé
fullnaegjandi i hverju tilviki.

+ Fatlad folk sé ad jafnadi sjalft best til pess fallid ad skilgreina pann studning sem pad parfnast, en
sérfraeedingar a bord vid idjupjalfa og sjukrapjalfara séu einnig mikilveegir matsadilar. Enginn geri
sér ad leik ad Oska eftir meiri studningi en hann purfi a ad halda. Muskelsvindfonden er einnig innan
handar vid mat & porf. Sumir purfi t.d. 2 klst. & dag, adrir studning allan sélarhringinn. P& sé & pad
ad lita ad parfir breytast, t.d. pegar um hrérnunarsjukdom er ad reda. Ennfremur sé mikilvaegt ad
meta parfir jafn6dum eda vera fyrri til ad meta paer. | Danmorku taki notandinn rikulegan patt i
reglulegu endurmati.

4+ Sé notandi 0sattur vid pann studning (timafjolda) sem honum er uthlutadur starfi keeru-
/urskurdarnefnd (Ankestyrelsen) sem ad jafnadi Grskurdi notanda i hag. Til séu ordin fjolmérg
fordemi sem hafa megi hlidsjon af og var & Krog ad skilja ad hagsmunasamtok veeru virk i ad
stydja vid krofur notenda gagnvart nefndinni. I pessu sambandi skal p6 visad til pess sem adur segir
um ad Urskurdarnefndin hafi i mérgum tilvikum a &runum 2000-2003 ekki treyst sér til ad skera ar
um mal. Petta kann ad hafa breyst sidan.

4+ Leggist notandi inn & sjukrahus séu stjornendur peirra almennt mjog anaegdir med ad adstodarmadur
fylgi notanda pangad og Utvegi einatt auka ram & sjukrastofu i slikum tilvikum. Pad helgist af pvi ad

15 Ankestyrelsens praksisunderségelser. Hjalpeordningen. Lov om social service, 77. gr. 2004. Vefsida:
http://cms.ast.dk/page_pic/pdf/elektronisk%20udgave%20%C2%A7%2077.pdfftsearch=%22hj%C3%A6lpeordninge
n%22.

®yefsida Det Centrale Handicaprad:

http://lovinfo.clh.dk/clh/dchekstern.nsf/alldocs/490A297FFE702A34C1256 EF30039EFDF?0pendocument
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http://cms.ast.dk/page_pic/pdf/elektronisk%20udgave%20%C2%A7%2077.pdf#search=%22hj%C3%A6lpeordningen%22
http://lovinfo.clh.dk/clh/dchekstern.nsf/alldocs/490A297FFE702A34C1256EF30039EFDF?opendocument

adstodarmadurinn kunni almennt betur til verka vid ymsan pann studning sem notandinn parfnast og
Iétti par med alagi af starfsfolki sjukrahussins. Ekki kom fram i mali Krogs hver greidir pann
kostnad sem hlyst af peirri pjonustu sem edli malsins samkvaemt atti ad vera heilbrigdiskerfid.

4+ Krog sagai yfirleitt ekki miklar sveiflur i porf fyrir studning fra einni viku til annarrar,
studningurinn veeri skipulagdur t.d. manud fram i timann. bvi reyndi litid & mismunandi parfir fra
einum tima til annars pegar til skemmri tima veeri litid. Annar adstodarmanna hans lagdi aherslu &
pann mikla sveigjanleika sem peir pyrftu ad syna i storfum sinum. Peir fengju greitt fyrir pann tima
sem peir veeru ad storfum — og m.a. i samraemi vid hvort um nétt eda dag, helgan dag eda virkan
veeri ad reda. EKKi er greitt sérstaklega fyrir matartima sem adstodarmadur ver med notandanum.
Var ad skilja ad launin veeru vel vidunandi. Ekki veeri greitt sérstaklega fyrir pann sveigjanleika sem
pbyrfti ad vera til stadar. Hdmark er & medalvinnutima yfir fjora manudi, ramlega 200 klst. & manudi,
sem mattu sveiflast innan timabilsins.

+ Veiktist adstodarmadur veri pad ad jafnadi leyst med pvi ad adrir adstodarmenn notanda hlypu
undir bagga. Einnig veeri fyrir hendi afleysingafolk ef & reyndi.

4+ Reyndur notandi notendastyrdrar pjonustu leidir einatt nyjan notanda af stad vid nytingu
pjonustunnar an sérstakrar greidslu. Nyr adstodarmadur fer hins vegar greitt a.m.k. 48 klst.
adlogunartima med reyndum adstodarmanni.

4+ Fram kom ad adstodarmenn & bord vid pa sem hafa unnid med Krog vaeru reidubdnir ad leggja sitt
af mérkum vid ad leidbeina islenskum starfsménnum sem myndu réda sig til pjonustustarfa af pessu
tagi, t.d. med ndmskeidi hér & landi.

1.2 Noregur

Farid var ad gera tilraunir med notendastyrda pjonustu i Noregi 1994 en hun var fyrst 16gleidd & arinu
2000."

Efnislega er pjénustunni lyst pannig i umburdarbréfi frd Helse- og sosialdepartementet & arinu 2000 ad
notendastyrd pjonusta se valkostur sem feli i sér hagnyta og personulega adstod vid folk sem vegna
alvarlegrar skerdingar & faerni, sjakdoéms, aldurs eda af 6drum asteedum hafi porf fyrir studning i
daglegu lifi, badi heima og ad heiman.™® Notandinn sé i hlutverki verkstjora™ og beri ad mestu abyrgd &
skipulagi og inntaki pjonustunnar. Hann geti i meginatridum stjornad pvi sjalfur hvern hann vill fa sem
adstodarmann, hvad sa eigi ad gera, hvar og hvenar, innan pess timaramma sem sveitarfélagid hefur
tekid akvoroun um. Notandinn purfi pvi ad vera feer um ad skilgreina pjénustuparfir sinar, kenna og
leidbeina adstodarmanninum hvernig adstodin skuli veitt og fylgja eftir verkdatlunum og sja um énnur
atrioi sem fylgja pessu fyrirkomulagi. Pad er jafnframt notandans ad akveda dreifingu peirra tima sem
athlutad er til pjénustunnar. Notandanum ber ad saekja namskeid til pess ad bua sig undir petta hlutverk
og parf ad vera ordinn sjalfrada, p.e. 18 ara gamall. Adstodarmadurinn parf einnig ad sekja namskeid.

I norskum gégnum kemur fram ad notendastyrdri pjonustu sé &tlad ad vera leid sem studli ad betri
nytingu fjarmuna og vinnuafls, auknum sveigjanleika og lifsgaedum. Notandinn 6dlist med pessu moti
meiri moguleika & virkum og sjalfsteedum lifshattum og innihaldsriku lifi i samfélagi vid adra, pratt fyrir

" Rundskriv 1-20/2000 til lov om sosiale tjenester mv. Sja vefsiduna:
http://odin.dep.no/aid/norsk/publ/rundskriv/030001-990057/index-dok000-b-n-a.html.
% Gr. 4-2 i Sosialtjenesteloven

¥ no. arbeidsleder
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mikla skerdingu & feerni. Kannanir sem gerdar hafa verid leida i 1jés almenna anagju med petta
fyrirkomulag.

Adgangur ad notendastyrdri pjénustu er ekki bundinn vid tilteknar feernisskerdingar eda greiningar og
ekki eru sett nein nedri mork fyrir pjonustuporfum. Almennt er po6 gert rad fyrir ad pjonusta af pessu
tagi sé veitt pegar pjonustuparfir séu pad umfangsmiklar eda af slikum toga ad hentugra pyki ad beita
notendastyrori pjoénustu en hefdbundnari adferoum til pess ad koma til mots vid akveedi i [l6gum um
félagspjonustu,”® p.e. ad vidkomandi eigi kost virku og innihaldsriku lifi { samfélagi vid annad folk.

I ofangreindu umburdarbréfi segir ad kannanir sem gerdar hafa verid & pessari tilhégun leidi i 1jos ad sa
hopur sem notid hafi pessarar pjonustu hafi verid mjog fjdlbreytilegur en i svérum sveitarfélaga hafi
komid i 1jos ad pjonustan virdist henta best eftirtéldum notendum:

4+ beim sem hafa fjolbreytilegar og rikulegar pjonustuparfir.
+ Peim sem eru feerir um ad reekja verkstjorahlutverkid.
+ beim sem hafa innsei i Iif sitt* og burdi til virkra lifshatta innan og utan heimilis sins.

Raduneyti félags- og heilbrigdismala (eins og raduneytaskiptingu var pa hattad i Noregi) var sammala
pessari nidurstoou.

petta — og fyrri skilyrdi sem nefnd voru — Gtilokudu i raun proskaheft folk fra notendastyrdri pjonustu
nema i vissum undantekningartilvikum, svo sem vardandi adlégunartima. Arid 2005 var skilyrdum hins
vegar breytt pannig ad adgangur ad pjénustu af pessu tagi var rymkadur.?? Meginbreytingin er st ad
fjolskyldur fatladra barna eiga na einnig adgang ad pjonustunni, sem og proskaheft folk, einnig pétt pad
purfi adstodar vid til ad styra henni.

Sveitarféldgin — veentanlega i samrédi vid notandann — eiga val um hvort pad reedur sjalft
adstodarmanninn eda hvort pad er notandinn sem raedur hann. | flestum tilvikum eru pad sveitarfélégin
eda tiltekin samtok (kooperativ) sem hafa tekid pad hlutverk ad sér.? b4 er um ad raeda atridi sem lita
beint ad radningunni, launamalum o.p.u.l.

En einnig er sa moguleiki til stadar ad notandinn sé eiginlegur vinnuveitandi®* og sjai sjalfur um alla
baetti mélsins.?® A arinu 2004 héfdu einungis 9% notenda pann hattinn & i Noregi.

A arinu 2003 bjuggu um 1100 manns vid notendastyrda pjonustu i Noregi sem svarar til um 70 manns &
Islandi vid s6mu adsteedur. Gera mé rad fyrir ad peim hafi fjélgad eftir ad skilyrdin voru rymkud 2005.

1.3 Svipjod

I Svipj6d er notendastyrd pjonusta® veitt samkveemt 16gum um studning og pjonustu vid tiltekinn hop

% Sosialtjenesteloven.

L no. egeninnsikt.

22 Rundskriv | 15/2005. http://www.dep.no/hod/norsk/dok/andre dok/rundskriv/048101-990012/dok-bn.html
= Sja vefsiduna: http://www.uloba.no — Andelslag for borgerstyrt personlig assistanse.

4 no. arbeidsgiver.

= Framangreind lysing er byggd a Rundskriv 1-20/2000 til lov om sosiale tjenester mv. Sja vefsiouna:
http://odin.dep.no/aid/norsk/publ/rundskriv/030001-990057/index-dok000-b-n-a.html.

% sze. personlig assistans
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folks med skerta faerni.?’ bessari tilhdgun var komid & par i landi 1994 og hefur dregid ad sér nokkra
athygli & sidari &rum, m.a. gagnryni fra sensku rikisendurskoduninni vegna mikils kostnadar sem hin
leggur til ad verdi lekkadur med breyttum reglum. bad helgast m.a. af pvi ad i Svipjod & folk med
skerta feerni skyran rétt a pvi ad njota notendastyrdrar pjénustu bui pad vid nanar tiltekna
feernisskerdingu og naer sa réttur einnig til proskahefts folks. Arid 2004 bjuggu um 12 pasund manns vid
slika pjonustu sem svarar til pess ad um 400 manns nytu hennar hér & landi veeru skilyrdin pau sému.

Saensku 16gin sem hér er vitnad til na til eftirtalins folks:
1. Fo6lks sem byr vid proskahdmlun, einhverfu eda skylda rdskun.

2. F6lk med verulega og varanlega proskahomlun af véldum heilaskada a fullordins-aldri sem er til
kominn af véldum ytri averka eda sjukdoms.

3. Folk sem byr vid adra alvarlega og varanlega skerdingu a feerni, sem hefur ekki skapast vegna
edlilegrar 6ldrunar, og parfnast umtalsverds studnings og pjonustu i daglegu lifi sinu.

Pessi 10g eru eins konar “prengd” utgafa af islensku I6gunum um malefni fatladra, p.e. gert er fyrir meiri
fotlun en islensku 16gin nd til. Auk peirra voru sett sérstok 16g um notendastyrda pjénustu 1993,
svonefnd LASS-16g.”® bau mynda frekari ramma um pé pjonustu og gilda um bérn og fullordna sem
parfnast mikillar pjonustu vegna fétlunar sinnar.

Efnislega segir i seensku légunum (LSS) ad folk sem byr vid mikla skerdingu & feerni

geti att rétt & adstod/studning fra einum eda fleiri persénulegum adstodarménnum. Studningurinn geti
verid veittur 1) fyrir tilstudlan sveitarfélags, 2) med beinum greidslum og sa sem i hlut & sé pa sjalfur
vinnuveitandi og 3) fyrir tilstudlan samlaga (kooperativ) eda annarra sem taki ad sér umsjénina. Login
né einnig til fjolskyldna fatladra barna og eru pvi alika rim og pau norsku en hdmarkstimafjoldi mun
vera téluvert minni samkvamt hinum sidarnefndu.

Sé pjonustupdrfin vid notendastyrda pjonustu undir 20 klst. & viku er fjarhagsleg abyrgd a héndum
sveitarfélags. Sé porfin meiri en 20 kist. kemur til vidbotarfjarmagn? fra riki.* Reglur um
heildartimafjolda virdast a.m.k. jafn rGmar og i Danmorku og midast vid ad koma til fulls til méts vid
pjonustuparfir folks & hverjum tima, en sem fyrr getur eru reglur um notendahdépinn mun prengri i
Danmarku.

Saensk samtok folks sem m.a. byr vid proskahémlun, JAG,* hefur gagnrynt hugmyndir sensku
rikisendurskodunarinnar hardlega par ed han hefur beint pvi sérstaklega til stjornvalda ad proskaheft
folk geti ekki nytt sér pad valfrelsi sem felist i notendastyrdri pjonustu og atti fremur ad nyta sér
hefdbundna busetupjonustu. petta hefur skapad miklar umraedur i Svipjod.

I Svipjod er algengt ad samtdkin JAG taki ad sér milligéngu um ad fatlad folk geti nytt sér
notendastyrda pjonustu, radi til hennar starfsfolk, annist launagreidslur og 6ll hagnyt atridi. Einnig er
algengt ad notendur velji sjalfir starfsfolkid en ad samtokin annist launagreidslur o.p.u.l. | Gautaborg
eru pad dnnur samték, GIL¥, sem gegna pessu hlutverki. b4 er gerdur samningur fyrir tilstudlan

2Lss. Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade: http://www.sos.se/FULLTEXT/114/2004-114-5/2004-
114-5.htm.

x Lag (1993:389) om assistensersattning, sidast breytt 2005

¥ see. assistansersattning

0 see. Forsékringskassan (hlidsteeda Tryggingastofnunar rikisins)

31 samtokin Jamlikhet, Assistans och Gemenskap: http://www.jag.se/

% Goteborgskooperativet for Independent Living
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notandans eda adstandenda hans milli samtakanna og 4byrgdarmanns® sem er eins konar verkstjori yfir
pjonustunni. Honum er &tlad ad abyrgjast ad notandinn fai pa pjonustu sem hann parfnast og parf pvi ad
vera adili sem pekkir hann vel. Oft er pad adstandandi eda adili sem er nainn notandanum med 6drum
heetti. Einatt er adstandandi sjalfur i hlutverki personulegs adstodarmanns eda leysir hann ad minnsta
kosti af.* I peim tilvikum sem téd samldg sja ekki um pjénustuna er hin & héndum sveitarfélaga.

Fram kom i mali Lilju Pétursdéttur, sem er foreldri fatlads barns og kom & fund nefndarinnar, ad hin
hagnytir sér pjonustu GIL i Gautaborg og hefur pjonustusamning vid pad samlag. Til pess ad varpa ljosi
a pessa tilhdgun mé nefna ad hun raedur sjalf folk til starfa vid pjonustu vid son sinn (auglysir sjalf eda
med adstod GIL), verkstyrir pvi ad 6llu leyti, setur saman verkastlanir, m.a. um hver sinnir hvada
verkefnum, hvernig og hvenar. Hin skilar reglulega inn vinnuskyrslum til GIL sem sér sidan um
launagreidslur, bokhald og 6ll hagnyt atridi og innheimtir hja Forsakringskassan (p.e. hinni sensku
Tryggingastofnun rikisins) pad fé sem studningskvotinn felur i sér.

Hja GIL er einnig ad fa hvers kyns radgjof og studning sem Lilja hefur nytt sér. Starfsfolk
notendastyrdu pjonustunnar eiga félagsadild ad sérstakri deild innan stéttarfélags sveitarfélagsins og
nytur pvi allra almennra stéttarfélagsréttinda. Lilja sér hins vegar sjalf um launasamninga vio starfsfolk
fjolskyldunnar, getur t.d. akvedid ad greida reyndara starfsfélki betri laun en 6reyndu folki og samid um
jafnadarkaup (an tillits til hvenar sélarhrings er unnid ellegar & helgidégum).

Lilja sagdi petta fyrirkomulag aldeilis snurdulaust, mjdg sveigjanlegt og ad 6llu leyti til fyrirmyndar.
pad helgadist m.a. af pvi ad GIL hefdi yfir mjog hafu starfsfolki ad rada og ad allar reglur veeru skyrar
og skilmerkilegar.

Ekki eru teljandi erfidleikar a ad fa haeft folk til pessara starfa enda atvinnuleysi nokkurt i Svipjéa.
Launin ma telja almennt sambarileg vid laun sjakralioa par i landi en eru, sem fyrr segir,
samkomulagsatrioi milli fjélskyldunnar og starfsmannsins.

Lilja sagdi ad almennt sé litid svo & medal kunnugra i Svipjod ad pott notendastyrd pjonusta kosti mikid
fé pa sé hun édyrari kostur en stofnanavistun sem ella pyrfti ad koma til. HUn benti einnig a ad pegar
fjolskyldan verkstyrir sjalf pjonustunni sé hin ad leggja fram mikla vinnu par ad latandi &n endurgjalds.
P& pyrfti vart ad reda hve frjalsreedi, sjalfraedi, &naegjulegt fjdlskyldulif og virk patttaka i samfélaginu
veeri miklu meiri med notendastyrdri pjonustu en med stofnanavistun eda 68rum valkostum.

1.4 Samantekt

Eins og fram kemur hér ad framan er tilhégun notendastyrdrar pjénustu nokkud mismunandi i
Danmérku, Noregi og Svipjod. | Danmérku neer hin fyrst og fremst til tiltélulega préngs hops alvarlega
hreyfihamlads folks en er vidtek og sveigjanleg hvad pann hép vardar, p.e. ad timaramminn virdist i
raun eins vidur og purfa pykir og byggir 4 sameiginlegu mati notanda og pjénustuadila. | Noregi og
Svipjod naer pjonustan til allra fatladra barna og fullordinna, a.m.k. ef fétlun er umtalsverd, og i Noregi
einnig til pjonustuparfa vegna sjikdoma, aldurs eda annarra adstedna. | Svipjod er timaramminn pad
vidur ad unnt er ad koma ad mestu leyti eda til fulls til méts vid notendur, en i Noregi eru reglur um
fjolda tima téluvert prengri pannig ad pjonustan vid hvern og einn er takmarkadri sem pvi nemur.

A Nordurléndunum liggja fyrir handbaekur sem lysa i smaatridum hvernig notendastyrdri pjonustu skuli
hattad og ljost er ad af peim fa hafa gagn hérlendis.

¥ see. servicegarant
3 Sja vefsidu JAG, http://www.jag.se/, Personlig assistans i JAG
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V. HUGMYNDIR UM NOTENDASTYRBA bJONUSTA A ISLANDI
v.1 Inngangur

Adur er vikid ad pvi ad tilraunir hafa verid gerdar med notendastyrda pjonustu eda igildi hennar vid
fatlad folk hér & landi i raman aratug. Ohaett mun ad fullyrda ad reynslan af henni hafi verid g6d. I ljosi
pbeirra kosta sem pjénusta af pessu tagi byr yfir vill félagsmalaraduneytid beita sér fyrir pvi ad hun verdi
préud enn frekar hérlendis pegar vid & og ad tekid verdi mid af reynslu annarra pj6da i pvi sambandi.
Petta er medal stefnumida i nyrri stefnu félagsmalardduneytisins i malefnum fatladra barna og
fullordinna sem na er til kynningar og umsagnar sem fyrr getur.

Iv.2 Greining

Hér & eftir fer stutt greining & helstu styrkleikum, veikleikum, 6gnunum og teekifeerum (SVOT-greining)
sem varda notendastyrda pjonustu sem valkost i félagslegri pjonustu hér & landi. Pad er gert til pess ad
varpa frekara ljosi & notagildi hennar vid islenskar adsteedur og hvad helst beri ad varast i pvi sambandi.
Jafnframt pykir rétt ad leggja mat a pessa paetti i pvi skyni ad styrkja grunninn ad mati a peim
valkostum sem fjallad er um i naestu koflum.

Styrkleikar:

Notendastyrd pjonusta er sveigjanleg og einstaklingsmioud pjonusta sem er hnitmidud og skilvirk ef rétt
og vel er ad verki stadid. Han er til pess fallin ad efla sjalfstaedi og valdeflingu pess er hennar nytur og
auka lifsgeedi hans. Erlendar kannanir gefa skyrt til kynna ad petta sé heppilegur valkostur pegar vid &.%
Sveigjanleikinn felst m.a. i pvi ad skilgreina og skipuleggja ma fyrirfram hvenar, hvernig og hvada
pjonusta er veitt, allt eftir pjonustupérfum hvers og eins notanda. Parfirnar kunna ad vera allt fra pvi ad
vera tiltdlulega litlar (t.d. 2 klst. & dag) upp i sélarhringspjonustu pannig ad laga ma vinnutima
adstodarmanna ad peim. Med pvi moti ma na fram hagraedingu midad vid pjonustu t.d. i sambyli par
sem ella vaeri ad jafnadi sélarhringspjonusta enda po6tt hennar veeri ekki pérf nema fyrir suma ibda og
starfsfolk jafnvel verklaust pegar flestir eda allir ibGar eru ad heiman.

I sumum tilvikum, t.d. pegar um er ad reda vodvaryrnunarsjukdoma eda adrar adstaedur sem krefjast
feeranlegrar 6ndunarvélapjonustu, getur notendastyrd pjonusta komid i veg fyrir stofnanavist
(hjukrunarheimili). Ekki parf ad fara mérgum ordum um pau ahrif sem pad hefur & adsteedur og andlega
lidan peirra sem svo er astatt um, p.e. ad geta buid heima med fjolskyldu sinni, fario um og tekid virkan
patt i samfélaginu og jafnvel stundad vinnu. Med pvi moti eru ahrif skerdingar & faerni mildud
umtalsvert og ad sama skapi dregid ar fotlun pess er i hlut a.

All nokkur teknileg og fagleg pekking er fyrir hendi hér & landi til pess ad raekja pjonustu af pessu tagi
og hagur vandi ad saekja frekari pekkingu og radgjof til hinna Nordurlandanna ef purfa pykir. ba ber ad
nefna ad ymsir valkostir koma til greina vid ad veita pjonustuna eins og fram kemur i naestu kéflum.

Fram kom i starfi nefndarinnar ad arlegur kostnadur vid dvol einstaklings & hjukrunarheimili hafi
numid a.m.k. 7.0 m.kr. & arinu 2005 eda sem svarar teepum tveimur stédugildum.® [ all mérgum
tilvikum maetti ad 6llum likindum koma a notendastyrdri pjonustu i heimahtsum fyrir minna fé. bvi til

% Jensen, B.,B. (red) og Evans, N.: Hjeelpeordningen — en brugerundersdgelse. Videnscenter for
bevaegelseshandicap. Arosum 2005.

% pessi tala er fra Sélvangi i Hafnarfirdi og midast vid arid 2005. Sé horft til préunar launavisitdlu ma gera
réd fyrir ad kostnadur pr. hjukrunarrymi a arinu 2007 nemi riflega 8.5 m.kr.
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vidbétar koma peir kostir fyrir viokomandi einstakling sem varda sjalfreedi, edlilegt heimilislif,
fjolskyldutengsl, sjalfsvirdingu og 6nnur lifsgeedi.

Veikleikar:

Ymis konar vandi getur fylgt notendastyrdri pjonustu. bPessi leid hentar ekki éllum eins og adur hefur
komid fram; norsk kénnun medal sveitarfélaga leiddi i 1j6s visbendingar um ad s& sem hennar nytur
purfi ad hafa gott innsei i eigid lif og pa skerdingu sem hann byr vid. Hann purfi jafnframt ad hafa
burdi til virkra lifshatta innan og utan heimilis sins og vera vel faer um ad raekja verkstjérahlutverkid.*’
pvi parf ad vanda vel valid & peim sem gefinn er kostur & pjonustu af pessu tagi, ekki sidur en val
adstodarmanna.

Ennfremur getur jafnreedi milli adstodarmanns og notanda verid afar vidkvemur pattur. Ef ekki tekst ad
byggja upp gagnkveema virdingu, lipurd og tillitssemi milli adila er naesta vist ad pjonustan komi ekki
ad tilzetludum notum. I peim efnum parf ad vanda sérstaklega vel til verka og koma pvi svo fyrir ad
adstodarmadur og notandi kynnist hvor 63rum nokkud adur en tekin er akvéroun um radningu.

Edli malsins samkveemt er ad miklu leyti um ad reeda samstarf tveggja einstaklinga & hverjum tima par
sem adrir koma ekki vid sdgu. Pad getur valdid erfidleikum vid ad fylgjast med gaedum peirrar pjonustu
sem veitt er.

P4 er pess ad geta ad reynsla af notendastyrdri pjonustu er fremur litil hér & landi enn sem komid er, p.e.
almennu skipulagi hennar og framkveemd.

Ognanir:

I 6rum I6ndum hefur komid fram gagnryni & kostnad vid notendastyrda pjonustu eins og fram hefur
komid. bvi parf ad huga vel ad skipulagi og hagkvaemni og setja skyrar og audsajar reglur um
hamarkstimafjolda & manudi og annad umfang pjonustunnar.

pa er pad ljést ad erfitt hefur reynst ad manna umoénnunarstorf hér & landi, einkum vegna lagra launa og
mikillar eftirspurnar eftir vinnuafli. Or starfsmannaskipti i notendastyrdri pjonustu eru hins vegar
augljoslega vidkveem og erfid fyrir notendur, eins nain og persénuleg sem samskiptin eru. Hins vegar er
liklegt ad i morgum tilvikum radist adstandendur til pess ad veita pjonustuna vegna tengsla sinna vid
notandann, t.d. maki. pad myndi audvelda adgang ad vinnuafli vid notendastyrda pjénustu midad vid
onnur almenn uménnunarstorf. Greidar leidir pyrftu p4 ad vera ad markvissri radgjof og handleidslu.

Teekifeeri:
Notendastyrd pjonusta er valkostur til ad veita markvissa gadapjonustu sem snidin er ad pérfum peirra
einstaklinga sem i hlut eiga og pjonustan hentar, sé rétt og vel ad verki stagid.

pessi leid gefur ennfremur taekifeeri til rannsokna & lifsgaedum peirra er hennar njéta og hinna sem eiga
enn ekki kost & henni. Brynt er ad hér skapist frekari reynsla og pekking & pjonustuleid sem hefur
einungis verid farin i smaum stil. Rannsdkn/kdnnun af pessu tagi geeti t.d. verid verkefni fyrir
meistaranema i félags- eda heilbrigdis-visindanami.

V.3 Valkostir

37 Rundskriv 1-20/2000 til lov om sosiale tjenester mv. Sja vefsiduna:
http://odin.dep.no/aid/norsk/publ/rundskriv/030001-990057/index-dok000-b-n-a.html.
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Valkostir vid starfsraekslu notendastyrdrar pjonustu — teeknilega og félagslega — eru ad hana annist (hér
er ekki um forgangsrodun ad reeda):

1.

2.

3.

4.

Opinber stofnun & bord vid svadisskrifstofu malefna fatladra og/eda félags-pjonustu sveitarfélags
(pa er einkum horft til peirra sem hafa tekid ad sér pjénustu vid fatlada samkvemt samningi vid
félagsmalaraduneytid).

Notandi med beinum heetti (sem vinnuveitandi).

Hagsmunasamtok fatlads folks eda rekstraradili a peirra vegum.

Einkaadili sem taeki ad sér ad starfraekja pjonustuna, annast starfsmannahald o.p.u.l.

IV.3.1 Valkostur 1 — Sveedisskrifstofur malefna fatladra/félagspjonusta sveitarfélaga eda
samvinna pessara adila — kostir og 6kostir

4+ Pjonustuadilar sem ad 6dru leyti annast pjonustu vid fatlad folk geta einnig séd um notendastyrda

pjonustu, rddiod til hennar starfsfolk, annast launagreidslur og annad sem til parf ad koma. bar er ad
finna sérpekkingu & pjonustu vid fatlad folk almennt, starfsmannahald, p.m.t. afleysingar o.p.u.l.

Nokkud var um pad reett i nefndinni ad stifir, 6sveigjanlegir og stofnanamidadir kjarasamningar her
& landi geetu ordid notendastyrdri pjonustu 6paegur ljar i pafu, en i vidraedum vid Arna Stefan
Jonsson, formann SFR, kom fram pad sjonarmid ad fullur vilji veeri af halfu félags hans til pess ad
semja um naudsynlegan sveigjanleika i kjaramalum starfsfolks med hlidsjon af porfum notenda og
vinnutima. pad geeti att vid pegar notandi 6skadi eftir adstod a tilteknum timum dags, ad kvoldi eda
nottu og ef hlé yrdi & milli vinnustunda. Yrdi notendastyrd pjonusta innleidd i einhverjum maeli veeri
edlilegast og heppilegast ad starfsmenn yrdu félagar i stéttarfélagi med peim réttindum og skyldum
sem pvi fylgdi. SFR vaeri framsakid stéttarfélag og veeri fust til pess ad taka patt i framsaknum
verkefnum af pessu tagi, t.d. veeri félagid reidublid ad semja um kaup og Kjor starfsmanna vid
notendastyrda pjonustu sem nytt verkefni sem veeri skipulagt med 6drum heetti en 6nnur starfsemi.
Fyrirliggjandi samningar, t.d. midlegir samningar, veeru pvi ekki fyrirstada fyrir nyjum samningum.
Vel matti hugsa sér hlidsteedu vid senska kerfid (GIL).

Saléme borisdottir, formadur broskapjélfafélags islands, taldi liklegt ad félagsmenn hennar myndu
sidur starfa beint ad daglegum, reglulegum verkefnum vid notendastyrda pjénustu. Peir myndu
fremur sinna skipulagningu, radgjof og leidbeiningum vid almennt starfsfélk og faglegu eftirliti. bvi
myndi ekki reyna & medal proskapjalfa pann sveigjanleika i vinnutima sem dagleg pjonusta
Gtheimtir. EKKi veeru a.0.1. vandkveedi 4 ad semja vid einkaadila vid ad sinna ofangreindum
verkefnum; proskapjalfar ynnu vida hja slikum adilum, t.d. hja einkareknum leiksk6lum.

A hitt er ad lita ad svadisskrifstofum & hofudborgarsvaedinu og 68rum vaxtarsvaedum hefur gengid
erfidlega ad fa folk til starfa og starfsmannavelta er mikil. Or skipti & starfsfolki myndu koma sér
afar illa vid svo nain og vidkvaeem personuleg samskipti sem notendastyrd pjonustu felur i sér.
sumum tilvikum er ennfremur um ad reeda sérhaefda pjénustu, t.d. vegna éndunarvélapjonustu
heima og ad heiman sem er a mérkum félagslegrar pjonustu og heilbrigdispjonustu og Gtheimtir
pbjalfun og pekkingu sem er ekki til stadar hja pessum adilum sem stendur. Han geeti pvi verid betur
komin annars stadar.
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IV.3.2 Valkostur 2 — Notandi sem vinnuveitandi — kostir og okostir

+ SU leid er feer ad notandi fai beinar greidslur til pess rada sjalfur til sin starfsfolk sem verktaka til
pess ad annast pjénustuna, semja vid starfsmannaleigu ellegar fyrirteeki sem teeki pjonustuna ad ser.
pad léttir af opinberum adilum peim verkefhum ad annast radningar og annad sem lytur ad
starfsmannahaldi; pau verk veeru pa i hdéndum notandans eda pess sem hann semur vid um
pjonustuna. Notandinn hefdi jafnframt frjalsari hendur um hverjir sinntu pjénustu vid hann; hann
geeti jafnvel samid sjalfur vid starfsfolk um kaup og kjor og e.t.v. gert betur i peim efnum vid pa
sem hann vildi hafa vid storf eda samid um jafnadarlaun og sveigjanleika i vinnutima. Einnig geeti
hann samid vio rekstraradila sem taeki pjonustuna ad sér, p.m.t. rddningar i samradi vid notandann
og annad sem lytur ad starfsmannahaldi, faglegri og teeknilegri adstod. Med pessu méti veeri pad i
rikari meeli & valdi og dbyrgd notandans hvers konar pjonustu hann kys, hvener hin er veitt og i hve
miklum maeli. | peim tilvikum sem notandinn annadist starfsmannahald sjalfur pyrfti hann ad halda
bokhald og geta synt fram & hvernig beinum greioslum hefur verid varid (launasedla o.p.u.l.).

+ Ad mati Arna Stefans Jonssonar, formanns SFR, hefur verktakafyrirkomulagid reynst morgum erfitt
begar til lengdar leetur og er ekki leid sem stéttarfélog meela med. Svipud afstada kom fram hja
Saléme borisdottur, formanni Proskapjalfa-félags Islands. St spurning vaknar ennfremur hver
mundi bera kostnad vio afleysingar og pjalfun ef upp keemu veikindi starfsmanns. Yrdi pad
fjarhagslegur vandi notanda? Dyrt er ad kaupa tryggingar hja tryggingafélogum til pess ad verjast
slikum kostnadi. Hins vegar ma hugsa sér ad i slikum tilvikum yrai rikisstofnun & bord vid
svaedisskrifstofu bakhjarl til pess ad dreglulegur kostnadur af pvi tagi lendi ekki & notandanum.
Einnig meetti semja vid sjukrasjod stéttarfélags um tiltekna prosentu idgjalds til tryggingar; sd
présenta yroi p6 ad vera haerri en pegar starfsmenn vinna hja formlegum atvinnurekanda og avinna
sér veikindarétt par, adur en sjukrasjodur tekur vid.

IV.3.3 Valkostur 3 — Hagsmunasamtok fatlads folks — kostir og 6kostir

+ Pessi leid er farin ad hluta til i Danmorku, Noregi og Svipjod og hefur reynst vel ad sogn peirra sem
komu & fund nefndarinnar og hafa af pvi reynslu. Badi er um ad raeda hagsmunasamtdk sem slik
(Danmork) og sérstok fyrirteeki/samlog sem hafa verid stofnud i pessu skyni (t.d. GIL i Gautaborg).
I peim tilvikum eru 611 hagnyt atridi vardandi starfsmannahald i héndum samtakanna, .e.
launagreidslur, atvegun afleysingafolks, adstod vid radningar, pjalfun og radgjof, po pannig ad
notendur hafa eda geta haft ahrif & hverjir radnir eru til starfa. petta léttir af notendum abyrgd og
ama af starfsmannahaldi en veitir jafnframt kost & vali & starfsfélki og sveigjanleika i peim efnum.

4+ EKKi verdur séd ad sérstakir okostir séu vid ad pessi leid sé farin ef notendastyrd pjonusta yrdi tekin
upp i umtalsverdum meeli hér & landi likt og & &durnefndum Nordurléndum. P& byggist upp reynsla
og pekking hja viskomandi adila. Téd I6nd eru hins vegar 20-25 sinnum fjélmennari en Island og
pvi geetir par hagkvaemni fjdldans. Verdi hun hins vegar takmorkud vid tiltlulega litinn hop til ad
byrja med hér & landi, t.d. einkum vid folk sem parfnast heimadndunarvéla, yrdi ad byggja upp
teeknilega og faglega pjonustu sem er ekki fyrir hendi sem stendur hja islenskum
hagsmunasamtokum. Pad kostar fé og fyrirhofn sem draga mé i efa ad verdi hagkveem til ad byrja
med, m.a. ef tekid er mid af porf fyrir afleysingafolk sem parf ad pekkja vel til parfa notanda med
miklar og fléknar parfir.
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IV.3.4 Valkostur 4 — Einkaadilar — kostir og dkostir

4 Sé litid til notendastyrdrar pjonustu sem snyr einkum ad folki med mikla hreyfihdmlun og/eda porf
fyrir heimadndunarvél er ljést ad t.d. fyrirteeki sem pekkja vel til mala & pvi svidi hafa & pvi gboa
teeknilega pekkingu. bau attu einnig haegt med ad vida ad sér faglegri pekkingu (p.e. & félagslegri
pjonustu) med pvi ad rada til sin starfsfolk sem kann til slikra verka. Slikir adilar attu ennfremur
rymri kosti vardandi starfsmannahald i 1jési pess ad peir eru ekki bundnir af samningum
stéttarfélaga hvad kaup og kjor vardar, m.a. sveigjanleika i vinnutima. pjonustusamningur rikis
og/eda sveitarfélaga vid slika adila geeti pvi verid godur kostur svo fremi ad samkomulag naist um
kostnad.

+ Eitt helsta &litamalid i pessu sambandi er kostnadarlegs edlis. Einkafyrirteeki tekur ad jafnadi, edli
malsins samkvamt, ad sér pjonustu, hvort sem han er teeknileg eda félagsleg, til pess ad hafa af pvi
einhvern hagnad. bpvi verdur ad hyggja sérstaklega ad peim mun & kostnadi sem kann ad hljotast af
pjonustu einkaadila annars vegar og opinbers adila hins vegar, en einnig af skilvirkni pjonustunnar.
I pessu sambandi ma visa til peirra alitamala sem fram hafa komid vardandi rekstur einkafyrirtaekja
sem reka pjonustustofnanir, m.a. hjakrunarheimili, og nokkud hefur verid deilt um. bvi hefur verid
haldid fram ad i sumum tilvikum kosti rekstur pessara stofnana meira & hvern einstakling en annarra
pbjonustustofnana. Hins vegar er bent & ad par sé sidur skortur a starfsfolki eins og algengt er i
umdnnunarstorfum, starfsmannavelta minni og fagleg pjonusta géo.

Geeta parf ad jafnraedi adila i pessu sambandi. Ljost er ad i upphafi verdur notendastyrd pjénusta
bundin vid tiltdlulega faa adila og pvi ma segja ad ekki sé “markadur” fyrir pjénustuna enda gert rad
fyrir ad han verdi tilraunaverkefni til ad byrja med. b6 ma vel hugsa sér, einkum er fram i s&kir, ad
fleiri en einn adili fai vidurkenningu eda vottun raduneyta félags- og heilbrigdismala til pess ad
bj6da notendum pjénustu sina i pessum efnum og peir hafi pvi raunverulegt val um hvern peir
skipta vid. I pvi sambandi parf ad hyggja vel ad faglegu eftirliti 6hads adila sem fyrr getur.
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V. TILLOGUR OG AFRAMHALDANDI STARF NEFNDARINNAR
V.1 Tillogur

A pessu stigi leggur nefndin fram afangaskyrslu med tillogum um fyrstu skrefin i frekari proun
notendastyrdrar pjonustu hér & landi. peer fela i sér eftirfarandi:

o Komid verdi & laggirnar hid fyrsta tilraunaverkefni til tveggja ara er ndi til 4-6 einstaklinga sem nu
begar — eda munu & umraeddu timabili — parfnast feeranlegrar 6ndunarvélarpjénustu heima og ad
heiman vegna sjukdoma eda slysa (sja nanar i fylgiskjali ).

o Notendur eigi val um hvern af peim fjérum valkostum, sem tilgreindir eru ad framan (IV.3.1 -
IV.3.4), peir kjésa ad nyta sér.

Veantanlegur notandi saeki um pjonustu til svaedisskrifstofu malefna fatladra eda, pegar svo ber
undir, félagspjonustu sveitarfélags sem hefur alfarid tekid sér pjonustu vid fatlad folk samkvaemt
pjénustusamningi vid félagsmalaraduneytid. Vidkomandi adili greini umsakjanda fra peim
valkostum sem i bodi eru. Kjosi notandi einhvern peirra valkosta sem tilgreindir eru i 1V.3.2 —
IV.3.4 ad framan komi greidslur fra einum adila (svaedisskrifstofu eda sveitarfélagi) sem sidan
innheimti hlutdeild annarra adila sem kosta pjénustuna. Greidslur og gaedaeftirlit med pjonustunni
sé pannig & einni hendi, sem og farvegur fyrir abendingar notanda.

e Kannad verdi hvort heppilegt sé ad koma & fot rskurdarnefnd til pess ad leggja mat a timafjolda
eda umfang pjonustu ef notandi er 6sattur vid matid.

o Verkefnid verdi 4 vegum félagsmalaraduneytisins, i samvinnu vid heilbrigdis-raduneytio og
vidkomandi sveitarfélog.

e Félagsmalaraduneytid leggi fram tillégur um tiltekna kostnadarskiptingu vegna verkefnisins a milli
sin, heilbrigdisraduneytisins (vegna heilsugaslunnar) og vidkomandi sveitarfélaga og semji um hana
vid pa adila er i hlut eiga. Ad tilraunaverkefninu loknu verdi settar reglur um hlutfallslega skiptingu
kostnadar milli adila.

e  pattur i verkefninu verdi rannsékn & reynslunni af pessari pjonustu. Rannséknin verdi gerd samhlida
verkefninu og hefjist um leid og pad. Hun verai sidan leidarljos um framhald pjénustu af pessu tagi.

e Félagsmalaraduneytid setji verklagsreglur, i samvinnu vid hagsmunaadila, um skipulag og
framkvaemd pjonustunnar, p. & m. um matsferli, gedaeftirlit og hamarkstimafjolda. Studst verdi vid
pjonustumat sem raduneytid mun bréatt taka i notkun til pess ad meta pjonustuparfir, p6 med peim
sveigjanleika sem adstaedur og atvik krefjast i hverju tilviki. Hugad verdi ad pvi ad gedaeftirlit sé
naegjanlegt og areidanlegt an pess pd ad ganga svo langt ad vera ipyngjandi fyrir notandann.

V.2 Lokaord
Gert er rad fyrir ad nefndin haldi &fram ad fjalla um hugmyndir og tillégur fyrir fleiri hdpa notenda og

ad innan sveadisskrifstofa og annarra vidkomandi pjénustuadila verdi unnid frekar ad préun hugmynda
og tilrauna i pessum efnum.
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FYLGISKJAL I - Langtima 6ndunarvélamedferd

Hér 4 eftir fara kaflar Ur greinargerd Pérarins Gislasonar yfirlaeknis og Bryndisar Halldorsdottur
hjukrunarfraedings & lungnadeild LSH, dags. 6. september 2006, um langtima dndunarvélamedferd.
Peim er &tlad varpa ljosi a adsteedur pess hdps sem lagt er til hér ad framan ad komi til med ad njota
notaendastyrdar pjonustu til ad byrja med. Sleppt er i textanum tilvisunum i heimildir en peer eru ad
sjalfsogadu tiltaekar.

“Undanfarna tvo aratugi hefur & Vesturlondum rutt sér til rims handhag teekni til langtimaskraningar &
ondunartruflunum i svefni. Jafnframt hafa opnast nyir langtimamedferdarméguleikar med einféldum
ondunarvélum, fyrst og fremst ad neturlagi pegar sjuklingar sofa, en undanfarin ar einnig i voku, ef
ondunargeta sjuklingsins dugar ekki til ... Pad eru einkum peir sem hafa skertan vodvastyrk til éndunar
sem purfa vidteekari 6ndunaradstod, en bara pegar sofid er.” ...

“pegar déndunartruflun einkennist af skertri ndunargetu vegna pess ad vodvastyrkur sjuklings er
ondgur, dugir medferd med yfirprystingi, likt og beitt er hja keefisvefns-sjuklingum, oft til ad byrja med.
En ef grunnsjukdomurinn agerist er ekki ndg ad auka bara prystinginn & inndndunarlofti til ad koma i
veg fyrir ad loftvegurinn lokist heldur parf ad “anda fyrir sjuklinginn”. Er pa beitt rammalsstyrdri
ondunarvél par sem likt er eftir éndun sjuklingsins og 500-700 ml af lofti daelt nidur i lungun 14 til 16
sinnum a mindtu. begar slikri medferd er eingdngu beitt i svefni dugir oftast ad tengja rammalsstyrda
ondunarvél vid nef- eda andlitsgrimu, en ef einnig parf ad veita medferd i voku er oftast gerdur
barkaskurdur og sett barkarenna (tracheostomia) sem éndunarvélin er tengd vid.

Barkarennan er sett i kjoIfar adgerdar sem héls-, nef- og eyrnalaeknar framkvaema. Mismunandi tegundir
eru til af barkarennum og parf reynslu og pjéalfun i pvi ad finna hvad hverjum sjaklingi hentar best til
langtimamedferdar. Stundum parf ad halda “kerfinu” péttu pannig ad litill loftbelgur (e: cuff) sem situr
utan & barkarennunni er blasinn Ut med lofti. Ekkert loft kemst pa Gt um munninn og sjaklingurinn getur
ekki talad. pess vegna er reynt ad nota barkarennur af peirri gerd, par sem visst loftstreymi & sér stad um
vit, pannig ad sjuklingurinn geti talad, enda p6tt dndunarvélin sé tengd barkarennunni.

Hvada sjukdéma er verid ad medhondla?

Soélarhringsmedferd med éndunarvél sem tengd er barkarennu er beitt hja sjaklingum med of skertan
vOdvastyrk til ad anda, en oftast eru lungun sjalf frisk.

1. Duchenne védvaryrnun er arfgengur sjakdémur sem eingéngu kemur fram hja drengjum. Tidnin
er einn af hverjum 4000 feeddum drengjum. Pannig méa ad jafnadi buast vid pvi ad einn drengur
faedist & Islandi med Duchenne vodvaryrnun annad hvert ar. Einkenni sjikdomsins koma fram i
bernsku og flestir greinast fyrir 6 ara aldur. Sjukdomurinn er framsakinn og smam saman ryrna allir
meginvodvar likamans. Vid 10-12 &ra aldur parf einstaklingurinn oft & hjélast6l ad halda. Minnkud
ondunargeta kemur fram i svefni og er afleidingin st ad ekki berst neagilegt sirefni um likamann en
koltvisyringur safnast fyrir.

2. Motor neuron disease (MND), einnig nefnt Amyothropic Lateral Sclerosis (ALS), er framsekid
sjukdémsastand sem einkennist fyrst og fremst af vodvaryrnun. Védvamattur sjuklingsins pverr og
danarorsok er yfirleitt 6fullnzegjandi 6ndunargeta. Nygengi MND er ad jafnadi 1.9 tilfelli hja
100.000 ibGum & ari og greinast pannig u.p.b. 6 nyir MND sjtklingar arlega & islandi. Medalliftimi
(&n dndunarvélamedferdar) er rim 3 &r. Undanfarid hafa 15-20 MND sjuklingar verid i umsja
MND-teymis sem starfar vid Taugadeild Landspitala - haskdlasjukrahdss. Teymid var formlega
stofnad 1997 og i pvi eru taugalaeknir, hjukrunarfreedingur, sjukralidar, idjupjalfi, sjakrapjalfari,
naringarradgjafi, talmeinafraedingur, prestur, salfreedingur og félagsradgjafi.
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3. Eftirstodvar maenuveiki. A Vesturléndum er hopur sjuklinga sem i bernsku smitadist af
menuveiki. Eftirstddvar sjukdomsins urdu oft mikil hryggskekkja sem leitt getur til skertrar
ondunargetu sidar & avinni. bessir sjuklingar eru oft med litid lungnarimmal og vegna aflégunar
brjostkassans geta peir ekki andad sem skyldi. Ondunarvélamedferd hefur reynst arangursrik hja
bessum hopi sjuklinga.

4. Minnkud 6ndunargeta vegna manuskada. Ef averki verdur efst & halshrygg pannig ad meanan
skadast leidir pad til pess ad dndunarstodvar lamast og vidkomandi getur alfarid ordid hadur ytri
ondunarvél ef manuskadinn er ofarlega.

5. Adrar orsakir. Margir sjukdémar geta leitt til skertrar 6ndunargetu enda pott lungun sjalf séu ad
mestu leyti frisk, t.d. menuryrnun (spinal muscular atrophy) og ymsir fatidir vodva- og
taugasjukdomar.”

Eftirfarandi upplysingar koma einnig fram i greinargerd Pérarins og Bryndisar eftir kynnisferad til
Danmerkur:

“Reynslan i Danmarku er st ad 80-90% peirra ungu manna sem greinst hafa med Duchenne
vodvaryrnun 6ska eftir barkarennu og tengingu vid 6ndunarvél pegar st stund kemur. Meirihluti
sjuklinga med MND sefur upphaflega med ytri 6ndunarvél (likt og kefisvefnssjuklingar), en adeins litill
hluti (5%) hefur pegid sélarhringsmedferd med heimadndunarvél um barkarennu. Reynt er ad hefja
ondunarvélamedferd vio skipulagdar og valdar adstaedur (elektivt). Barkaskurdur er gerdur og i kjolfarid
kemur 3-4 vikna lega par sem sjaklingurinn venst 6ndunarvélinni og veentanlegu adstodarfélki hans er
kennt & teekid. Starfsfolkid er ad 6dru jofnu ekki med menntun & heilbrigdis-svidi. pad lerir af
starfsfolki sjukrahussins helstu atridi sem varda dndunarvélamedferd heima og feer einstaklingsbundna
pbjalfun. Undir lok pjalfunartimans er stada pekkingar athugud skv. sérstakri marklysingu.” ...

“Jes Rahbek flutti athyglisvert erindi, en hann er endurhafingarlaeknir og hefur margra ara reynslu &
pbessu svidi. Hann rakti nidurstédur visindagreinar sem nyverid birtist i Pediatric Rehabilitation og
byggir m.a. & viétdlum vid 68 sjuklinga med Duchenne védvaryrnun. Adsteedur hdpsins voru raktar, en
allir sjuklingarnir bjuggu & eigin heimilum utan einn. Alls méatu 83% peirra (allir voru i hjélastélum og
tengdir 6ndunar-vél allan s6larhringinn) lifsgaedi sin sem afbragdsgdd (excellent) en jakveett svar vid
s6mu spurningu var gefid af 78% pydis medal Dana almennt. Frasogn Jes var mjog forvitnileg og hann
rakti peer breytingar sem ordid hefdu undanfarna aratugi i kjolfar 6ndunarvélamedferdar. Hann hafdi
asamt fleirum tekid pétt i ad lysa breytingunni i donsku samfélagi. Fyrir rimum 20 arum var enginn
danskur sjaklingur med Duchenne vodvaryrnun 4 lifi eftir 25 ara aldur, en i kjolfar
ondunarvélameoferdar hefur su stada gjorbreyst og nt er um helmingur peirra 25 éara og eldri.”

“Stadan 4 Islandi

Ondunarvélamedferd sofandi kaefisvefnssjiklinga er i dag hefdbundin medferd og ner til teeplega 2000
Islendinga. Medferd med ytri ondunarvél vid annars konar 6ndunartruflanir i svefni en keefisvefn er beitt
hja 178 sjuklingum hér & landi. prir sjaklingar eru med barkarennu og tengdir dndunarvél, en adeins
einn (i kjolfar maenuaverka) er hadur 6ndunarvélamedferdinni allan sélarhringinn. A islandi eru liklega
niu manns & lifi med Duchenne védvaryrnun og par af eru adeins tveir eldri en 25 &ra. Fimm pessara niu
sofa med ytri dndunarvél en einn peirra er med barkarennu og tengdur éndunarvélinni 16-18 tima &
solarhring. Hann byr & stofnun. Tveir pessara fimm sjuklinga uppfylla leeknisfreedileg skilmerki fyrir pvi
ad ondunarvélamedferd um barkarennu gagnist peim. Einn sjaklingur med eftirstddvar meaenuveiki geeti
fljétlega purft dndunarvélamedferd um barkarennu. Einn sjuklingur med MND hefur dkvedid 6skad eftir
pbvi ad njota slikrar medferdar. ...
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Fj6ldi sjuklinga & Ar6sasveedinu (4/100.000) métsvarar 12 islenskum sjiklingum med heimadndunarvél
um barkarennu. Annars stadar er tidnin mun leegri — métsvarar 3-5 sjuklingum vid islenskar adstaedur.
Segja ma ad pegar séu tveir Islendingar i 6ndunarvélamedferd, sbr. hér ad ofan, en badir eru peir &
stofnun. Vid undirblning éndunarvélamedferdar i heimahtsum & Islandi meetti gera rad fyrir 3-4
skjdlsteedingum i lok fyrsta &rsins og ad eftir 3 ar veeru skjolstedingarnir ordnir 5-7.

Sidfreedileg alitamal

Sélarhringsmedferd sjuklings med 6ndunarvél i heimahusi er flestum framandi vid fyrstu syn.
Sjuklingahdépurinn er misleitur. Liklega velkist enginn i vafa um réttmeeti pess ad medhondla “friska”
einstaklinga med meenuskada, sem med réttri medferd geetu lifad i dratugi, medan spurningar vakna um
pa sem eru med framsakinn sjukddém sem oft fer hratt versnandi (t.d. viss form af MND).

pad er i dag ljost ad med dndunarvélamedferd er unnt ad lengja lif sjuklinga med
voovaryrnunarsjukdéma. Spurningin er um lifsgaedi sjuklinga og jafnvel einnig lifsgaedi peirra nanustu.
Rannséknir Dana um afbragds lifsgeedi Duchenne sjuklinga eru umhugsunarverdar. Nidurstodur peirra
eru samhlj6da pvi sem fram kom i leeknisfraedi-grein er birtist a s.1. ari i hinu virta timariti bandarisku
lungnalaeknasamtakanna en par lysa héfundar 6trilega miklum lifsgeedum pessara mikid veiku
sjuklinga. Svipadar nidurstddur birtust nyverid fra byskalandi. I grein sem birtist 4rid 2003 i timaritinu
Theoretical Medicine lysa hofundar vel sidfreedilegum alitamalum og leggja aherslu a ad peir sem eru
friskir sja lifid, tilveruna — lifsgaedin 68rum augum en peir sem veikir eru. I lokaordum leggja peir
aherslu & ad ef atlunin sé ad verda veikum ad lidi pa verdi ad horfa a pessi mal Gt fra peirra sjonarhorni,
en ekki undan prongu sjonarhorni leeknisfreedinnar eda peirra sem styra eda skipuleggja pjonustuna.
petta viohorf var mjog i takt vid pau ord sem Jens Harhoff skrifadi & télvuskjainn pegar vid hittum hann
i Arésaferdinni: “Mér tekst ad gledjast yfir pvi sem ég get gert og & eftir, og ég er hattur ad grata
stoougt pad sem ég hef misst.” [JH hefur verid tengdur 6ndunarvél i 6 ar a pann hatt ad hann getur ekki
talad en tjair sig med pvi ad skrifa & télvuskja, innskot hér]

Meoferdarlok verda aldrei léttbeer og 16gdu Danir aherslu & ad fra upphafi gaeti verid ljést ad slokkt yrai
& ondunarveélinni vid endamdrk innihaldsriks lifs. Donsk 16g skilji & milli hjalpar- og medferdartaekja
hvad vardar medferdarlok.

Lokaord

Langtima 6ndunarvélamedferd lengir lif. Lifsgeedi sjuklinga i 6ndunarvél geta verid 6tralega g6d. Gefa
atti islenskum sjaklingum, sem kjoésa langtima 6ndunarvéla-medferd og uppfylla hefobundin skilmerki
um medferdarporf, kost & slikri medferd. Askilegt er ad sjuklingurinn verdi i fyrirrami vid framkveemd
slikrar medferdar, sem helst fari fram a heimili hans, en ekki a stofnun.

Til pess parf:

A. Huasnadi & legudeild A6 par sem sjuklingur — starfsfolk — adstandendur og vaentanlegt adstodarfolk i
3-4 vikna pjalfun kemst fyrir.

B. Minnihattar kaup & teekjabunadi.

C. Heimild til ad rada 2-3 starfsmenn, sbr. bréf til leekningaforstjora 12.12 05 s.1.

D. Fjarmagn til frekari kennslu og pjalfunar starfsfolks i Arésum og e.t.v. vidar.

E. Langtima 6ndunarvélamedferd sjuklinga med védvahrérnunarsjukdéoma mun leida til vaxandi fjélda
mikio veikra sjuklinga, og buast parf vid auknu alagi & dag- og legudeildir Taugadeildar LSH.

F. LSH eigi frumkvadi ad pvi ad settur verdi & fot samstarfshdpur, sem geri dkvednar tillégur um

skipulag heimapjonustu fyrir sjuklinga med dndunarvél. Tillégurnar taki mid af islenskum
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adstaedum og stilli saman vidhorf heilbrigdis- og tryggingaméala-raduneytis, félagsmalaraduneytis,
Tryggingastofnunar rikisins og fagfélks innan LSH. Samtok sjuklinga (t.d. Sjalfsbjorg) ettu fulltria
i hdpnum. Leysa parf fjolmdrg mal er varda skipulag, fjarmal og einnig sidfraeedileg um
medferdarlok.”
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