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STEFNUMÓTUN Í ENDURHÆFINGU

A.
INNGANGUR

Skipulag endurhæfingarþjónustu hefur verið mikið til umræðu síðustu misseri hér á landi. Ekkert heildrænt skipulag hefur verið til og er það álit fagfólks að það hafi komið niður á þjónustunni. Hér á eftir verður gerð grein fyrir aðdraganda að skipan vinnuhóps sem unnið hefur þessa greinargerð. 

Félag íslenskra sjúkraþjálfara (FÍSÞ) hélt málþing 27. febrúar 1998 um stefnumótun í endurhæfingu. Stefna FÍSÞ um endurhæfingu var kynnt. Einnig kynntu iðjuþjálfi og tveir sjúkraþjálfarar námsverkefni sitt um stefnumótun í endurhæfingu sem unnið var við Endurmenntunarstofnun Háskóla Íslands. Í umræðum í lokin var mikið fjallað um þá hugmyndafræði sem fram kom í verkefninu og kom Hjördís Jónsdóttir, endurhæfingarlæknir á Reykjalundi, með þá hugmynd að stofnaður yrði þverfaglegur vinnuhópur um stefnumótun í endurhæfingu og hugsanlega stofnun endurhæfingarráðs. Hugmyndin var samþykkt í ljósi mikilvægis þess að skapa endurhæfingu ákveðinn sess innan heilbrigðiskerfisins og þess að fagaðilar séu hafðir með í ráðum um ákvarðanir á sviði endurhæfingar. Fulltrúar í hópinn voru tilnefndir hver af sínu fagfélagi, þ.e. Fagdeild hjúkrunarfræðinga í endurhæfingu, Félagi íslenskra endurhæfingarlækna, Félagi íslenskra sjúkraþjálfara, Félagi stoðtækjafræðinga, Félagi talkennara og talmeinafræðinga, Iðjuþjálfafélagi Íslands, Sálfræðingafélagi Íslands og Stéttarfélagi íslenskra félagsráðgjafa. Ákveðið var að hafa samráð við heilbrigðisráðuneytið. Fulltrúi ráðuneytisins sat fundi vinnuhópsins við upphaf og lok verkefnisins.

Vinnuhópurinn ákvað að nálgast verkefnið með því að skoða starfsramma endurhæfingar,
þ.e. hugmyndafræði, umhverfi, aðstæður og árangur í endurhæfingu út frá módeli K. A. Jörgensen. 
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Yfirlitsmynd af starfsramma um endurhæfingu

Vinnuhópurinn byggir á reynslu sinni og þekkingu og hefur aflað sér upplýsinga eins og kostur er. Hópurinn hefur leitast við að skoða stöðu endurhæfingar eins og hún er í dag, hvað hann telur að betur megi fara og hugsanlegar leiðir til úrbóta. Að lokum verður sett fram sameiginleg framtíðarsýn og tillögur að því hvernig megi nálgast hana.

STARFSRAMMI ENDURHÆFINGAR

I.
Hugmyndafræði

1.
Skilgreining

Skilgreining á hugmyndafræði endurhæfingar byggist á heildrænni sýn á heilbrigði. Endurhæfing felst í gagnkvæmri aðlögun manns og umhverfis og nær til hvers konar aðgerða, sem miða að því að öðlast, auka eða viðhalda færni til að lifa og starfa. Í hugmyndafræði endurhæfingar er lögð áhersla á góð samfélagsleg tengsl. Þar er lögð áhersla á að allar starfsstéttir á hverjum vinnustað hafi sameiginlega sýn á þeirri endurhæfingarþjónustu sem veitt er, að hlutverk hvers vinnustaðar sé skýrt og sameiginleg markmið liggi fyrir.

Skilgreining Alþjóða heilbrigðismálastofnunarinnar (World Health Organization, WHO) á endurhæfingu er: ,,Endurhæfing miðar að því að skjólstæðingur nái aftur eins góðri líkamlegri, andlegri og félagslegri færni og unnt er. Hún felur í sér öll þau úrræði sem miða að því að draga úr áhrifum fötlunar og þeim hindrunum sem fötlunin veldur. Hún felur jafnframt í sér þau úrræði sem gera fötluðu fólki kleift að vera virkir þjóðfélagsþegnar”. Í þessari skilgreiningu kemur einnig fram að endurhæfing byggist á samvinnu starfsmanna með virkri þátttöku skjólstæðings. 

Nánari útfærsla á hugmyndafræðinni er:

· Heildræn endurhæfingarþjónusta sem nær til allra þátta endurhæfingar og úrræða.

· Sameiginleg heildarsýn á þörfum einstaklingsins (á líkamlegt, andlegt og félagslegt ástand), þ.e. að

- auka færni og þátttöku einstaklingsins í umhverfi sínu (heimili, umhverfi, skóla, vinnu og frítíma), 


- veita hjálp til sjálfshjálpar og sjálfsábyrgðar,


- skila virkum og ánægðum þjóðfélagsþegni út í samfélagið,

- bæta lífsgæði.

· Jafn réttur allra þegna þjóðfélagsins til endurhæfingarþjónustu.

· Aukin lífsgæði skjólstæðinga og bætt fjárhagsleg afkoma sem um leið er ávinningur fyrir samfélagið í heild.

Mikilvægar forsendur fyrir hugmyndafræðinni:

· Teymisvinna (þverfaglegt samstarf) allra teymisaðila með virkri þátttöku skjólstæðings og nánustu aðstandenda hans eftir atvikum.

· Samstarf milli stofnana, starfshópa innan stofnana og á milli kerfa  (heilbrigðiskerfis, félagsmálakerfis, skólakerfis, vinnumarkaðar, skipulags- og húsnæðiskerfis og jafnframt frístundatilboða). 

· Samstarf við stéttarfélög.

· Jákvætt og örvandi starfsumhverfi fyrir starfsfólk, s.s.

- þátttaka starfsmanna í stefnumótun starfseminnar,

- tækifæri til símenntunar,


- örvun til rannsókna ásamt samræmingu, þróun og aðlögun matsaðferða.

2.
Staðan í dag

Helstu vankantar á endurhæfingarþjónustunni í dag miðað við þá hugmyndafræði sem hér er sett fram eru:

· Heildræn endurhæfingarþjónusta nær ekki til allra þátta endurhæfingar og úrræða.

· Ekki er samræming eða heildræn markviss samvinna milli stofnana, kerfa og aðila sem sinna endurhæfingu.

· Sameiginlega heildarsýn faghópa innan endurhæfingar skortir. 

· Ófullnægjandi samstarf hefur verið við atvinnumarkaðinn og stéttarfélögin um atvinnumál skjólstæðinga endurhæfingar. 

· Starfsvettvangur endurhæfingar er fjölbreytilegur en miseftirsóknarverður m.a. vegna kjara og aðstæðna. Skortur er víða á  hvatningu og fjármagni til símenntunar og rannsókna. 

· Ekki er nægjanleg nýting á fjárfestingu og mannauði vegna skorts á heildarskipulagi, samræmingu, verkaskiptingu og nýtingu húsnæðis og aðstöðu.
3.
Leiðir til úrbóta
Bæta þarf upplýsingaflæði og samstarf á milli þeirra kerfa sem eiga að þjóna skjólstæðingum endurhæfingar. Þar þarf að gera verulega bragarbót svo að ferlið verði augljóst og aðgengilegt. Sömuleiðis þarf að bæta þverfaglegt samstarf (teymisvinnu) og þróa sérhæfingu og verkaskiptingu stofnana. Koma þarf á samstarfi við stéttarfélög og atvinnumarkaðinn um atvinnumál skjólstæðinga endurhæfingar en það mundi án efa leysa betur atvinnuúræðin og jafnvel fækka öryrkjum. Tryggja þarf fjármagn til símenntunar og rannsókna til að laða að gott starfsfólk og tryggja framþróun. Mikilvægt er að nýta sem best það rými, tækjabúnað og mannauð sem fyrir hendi er með m.a. breyttu rekstrarformi og vinnuskipulagi.  

Með því að sníða ofangreinda vankanta af endurhæfingarþjónustunni teljum við að ná megi framangreindri hugmyndafræði sem muni skila sér í auknum lífsgæðum, bættri fjárhagslegri afkomu skjólstæðinga endurhæfingar svo og til samfélagsins í heild.

4.
Niðurstöður

Hugmyndafræði endurhæfingar er vel skilgreind en sameiginlega heildarsýn faghópa og ráðamanna skortir. Sú þverfaglega vinna sem hér er unnin er fyrsta skref í að ná sameiginlegri heildarsýn á endurhæfingu og væntum við góðs af því. Þess er vænst að hún skili sér bæði innan faghópanna og til viðkomandi ráðuneyta og samstarfsaðila.

II.
Umhverfi
1.
Heilbrigðiskerfið 

1.1
Inngangur 
Erfiðlega hefur gengið að sinna endurhæfingarþörf bráðasjúkrahúsanna, sérstaklega á Landspítalanum. Engin heildarstefnumótun er fyrir hendi. Fyrirkomulag endurhæfingar á höfuðborgarsvæðinu er nú til umræðu innan heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytisins, á bráðasjúkrahúsunum í Reykjavík og á endurhæfingarstofnunum. Stefnt er að gerð þjónustusamninga við öll sjúkrahús sem vinna að endurhæfingu í landinu. Í lok apríl 1999 var tekin ákvörðun um sameiginlega framtíðaruppbyggingu endurhæfingar sjúkrahúsanna í Reykjavík. 

Ýmis þróunarvinna hefur verið í gangi að undanförnu. Í júní 1996 kom út skýrsla vinnuhóps á Reykjalundi um stöðu og þróun endurhæfingar á Reykjalundi. Í janúar 1998 kom út námsverkefni Bjarkar Pálsdóttur iðjuþjálfa, Guðrúnar Sigurjónsdóttur og Köllu Malmquist sjúkraþjálfara sem unnið var í námi á vegum Endurmenntunar-stofnunar Háskóla Íslands og ber heitið ,,Stefnumótun endurhæfingar-miðstöðvarinnar”. Í febrúar 1998 birtist stefnumótun Félags íslenskra sjúkraþjálfara í endurhæfingu. Haustið 1998 skilaði starfshópur á vegum heilbrigðisráðherra skýrslu um stefnumótun um málefni geðsjúkra, þar sem m.a. er fjallað um endurhæfingu. Í nóvember 1998 skilaði faghópur heilbrigðisráðuneytisins skýrslu til heilbrigðis- og tryggingamálaráðherra um sjúkrahúsmál, þar sem rætt er m.a. um málefni endurhæfingar. Í janúar 1999 birtist lokaverkefni Arnbjargar Eddu Guðbjörnsdóttur, Guðlaugar Rakelar Guðjónsdóttur, Sigurðar Norðdahl og Þórs Stefánssonar í rekstrar- og viðskiptanámi Endurmenntunar-stofnunar Háskóla Íslands sem ber heitið ,,Stefnumótun Endurhæfingar- og taugasviðs Sjúkrahúss Reykjavíkur að Grensási”. Í apríl 1999 komu út á vegum Félags íslenskra endurhæfingarlækna tillögur að stefnumörkun í endurhæfingu. Að lokum má nefna að í október 1999 kom út Handbók um aðgengi fyrir alla á vegum samstarfsnefndar um aðgengi og Rannsóknarstofnunar byggingariðnaðarins. 

1.2 Staðan í dag

1.2.1
Endurhæfingarstofnanir og endurhæfingardeildir

Endurhæfingardeildir Landspítalans 

Endurhæfingardeildir Landspítalans eru staðsettar í aðalbyggingu Landspítalans, á endurhæfingardeild Landspítalans í Kópavogi, á Kleppsspítala og á barna- og unglingageðdeild á Dalbraut. Þær eru reknar á föstum fjárlögum. Þar fer fram frumendurhæfing, endurhæfing/hæfing fjölfatlaðra svo og starfsendurhæfing á geðdeildum. Árið 1970 voru 13 rúm tekin í notkun fyrir endurhæfingu og voru notuð sem slík á annan áratug. Endurhæfingardeildin á Landspítalanum hefur engin slík sjúkrarúm til umráða í dag. Á Vífilsstaðaspítala er veitt sjúkraþjálfun lungnasjúklinga. Nýlega hófst göngudeildarstarfsemi í Kópavogi. Þar fer nú fram eftirfylgd sjúklinga sem upphaflega voru lagðir inn á bráðadeildir Landspítalans og fagfólk innan endurhæfingar kom þar að meðferð þeirra. Einnig er þar göngudeild fyrir fjölfatlaða sem hafa dvalið á Kópavogshæli en eru fluttir þaðan. Í aðalbyggingu Landspítalans fer fram talsverð göngudeildarþjónusta á vegum endurhæfingardeildar. Á áætlun er að opna þrjár 12 rúma legudeildir í Kópavogi þar af ein með 5 daga þjónustu. Nýlega hófst þar starfsemi 10 rúma líknardeildar sem heyrir undir endurhæfingardeildina. Starfsfólk endurhæfingardeildar sér öllum deildum í aðalbyggingu og í Kópavogi fyrir endurhæfingarþjónustu í samvinnu við starfsfólk deilda.

Samkvæmt tilmælum forstjóra spítalanna í maí 1999 á að gera þjónustusamning um endurhæfinguna í samstarfi við Sjúkrahús Reykjavíkur, sem á að koma til framkvæmda í ársbyrjun árið 2000.

Endurhæfingardeild Sjúkrahúss Reykjavíkur

Endurhæfingardeild Sjúkrahúss Reykjavíkur (SHR) heyrir undir endurhæfingar- og taugasvið sem er á föstum fjárlögum. Endurhæfingardeildin er með starfsaðstöðu í aðalbyggingu spítalans í Fossvogi, á Landakoti og á Grensási. Nýlega var hafinn undirbúningur að þjónustusamningi um sviðið. Endurhæfing og taugalækningar hafa verið í samrekstri til margra ára. Undanfarið hefur verið unnið að aðskilnaði þessara greina. Samkvæmt tilmælum forstjóra spítalanna í maí 1999 á að aðskilja þessar deildir að fullu og gera þjónustusamning um endurhæfinguna í samstarfi við Landspítalann, sem á að koma til framkvæmda í byrjun ársins 2000 eins og nefnt var hér að framan. Á Grensási hefur verið endurhæfing frá 1973 (60 legurými og 10 dagdeildarrými þegar best lét). Eftir breytingar til bættrar starfsaðstöðu eru nú samtals 48 rúm (24 á hvorri hæð). Á legudeildum endurhæfingar- og taugalækningadeildar á Grensási hefur aðaláherslan verið lögð á meðferð eftir heilablóðfall og á endurhæfingu eftir slys, svo sem fjöláverka, mænuskaða og höfuðáverka. Einnig hefur þar verið lögð áhersla á endurhæfingu eftir ýmsar bæklunaraðgerðir svo sem liðskipti. Fyrst og fremst er um frumendurhæfingu að ræða auk eftirfylgni innan ákveðinnar sérhæfingar (þ.e. mænuskaða). Starfsemi á þverfaglegri göngudeild er að hefjast á Grensási en í sjúkraþjálfun hefur verið starfrækt umtalsverð göngudeild til margra ára, bæði í Fossvogi og á Grensási og nú nýverið á Landakoti. Á Landakoti fer fram þverfagleg endurhæfing aldraðra. Í Fossvogi fer fram endurhæfing á öllum bráðadeildum, geðdeildum, öldrunarmatsdeild og göngudeild. Endurhæfingardeildin þjónar öllum deildum SHR og fagaðilar deildarinnar eru í nánu samstarfi við fagfólk viðkomandi deilda/sviða.

Heilsustofnun NLFÍ

Á Heilsustofnun NLFÍ eru 140-150 vistrými fyrir endurhæfingu og heilsueflingu. Stofnunin er rekin af Náttúrulækningafélagi Íslands. Hún hefur verið rekin á föstum fjárlögum, en 1. janúar árið 2000 tekur gildi þjónustusamningur milli Heilsustofnunar og heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytisins þar sem ráðuneytið kaupir 120 rúm en þau sem eftir eru getur stofnunin nýtt  til öflunar sértekna t.d. með sölu ýmissa námskeiða. Á Heilsustofnuninni hefur verið boðið upp á hópmeðferð fyrir offitusjúklinga, vissa verkja-, hjarta- og krabbameinssjúklinga og þar dvelur fólk eftir skurðaðgerðir. Einnig er boðið upp á námskeið fyrir fólk sem vill hætta reykingum og um leið breyta um lífsstíl.

Kristnes

Í Kristnesi hefur verið rekin endurhæfingardeild frá 1991. Um 16 sjúklingar fá þjónustu þar á hverjum tíma, en stefnt er að þjónustu fyrir 30 sjúklinga á sjö daga deild, fimm daga deild og dagdeild. Flestir sjúklinganna koma beint frá deildum Fjórðungssjúkrahúss Akureyrar (FSA) eða öðrum sjúkrahúsum á norður- og austurlandi en einnig frá heilsugæslunni á sama svæði. Þar fer fram frumendurhæfing og viðhaldsendurhæfing.  Aðallega er sinnt tauga- og stoðkerfisendurhæfingu. Auk starfseminnar í Kristnesi tilheyrir sjúkra- og iðjuþjálfun á FSA endurhæfingardeild.

Reykjalundur

Reykjalundur er einkastofnun í eigu SÍBS, Sambands íslenskra berkla- og brjóstholssjúklinga, og hefur verið starfrækt frá 1945. Í byrjun fór þar eingöngu fram endurhæfing berklasjúklinga þar sem aðaláhersla var lögð á atvinnuendurhæfingu þeirra. Reykjalundi var breytt í alhliða endurhæfingarstofnun um 1960 og er í dag stærsta endurhæfingarstofnun landsins með u.þ.b. 170 legurými. Þar fer fram víðtæk endurhæfingarstarfsemi og hefur í einhverjum mæli verið sinnt meðferð sjúklinga með flesta þá sjúkdóma og fatlanir, sem þurft hafa endurhæfingar við. Starfsemin er sviðsskipt og eru sviðin átta alls. Þau eru miðtaugakerfis-, geð-, hæfingar-, gigtar-, verkja-, hjarta-, lungna- og neysluhæfingarsvið. Stefnt er að því að svið atvinnulegrar endurhæfingar komist í gang fljótlega. Á Reykjalundi fer fram bæði frumendurhæfing og viðhaldsendurhæfing. Á Reykjalund koma sjúklingar frá bráðasjúkrahúsunum, heilsugæslu- og heimilislæknum svo og frá sérfræðingum á stofum. Stofnunin hefur verið rekin á daggjöldum. Stefnt er að endurskoðun á greiðslufyrirkomulagi með gerð þjónustusamnings við heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið. Slíkur samningur gæfi möguleika á að færa þjónustuna nær kröfum nútímans með því m.a. að koma á fót fimm daga deildum og dagdeildum svo og þverfaglegri göngudeildarþjónustu. Tryggingastofnun ríkisins getur nú vegna lagabreytinga gert þjónustusamninga við stofnanir. Viðræður hafa átt sér stað milli Reykjalundar og Tryggingarstofnunar um gerð slíks samnings um atvinnulega endurhæfingu og starfsorkumat.

1.2.2
Heilsugæslan

Samkvæmt lögum um heilbrigðisþjónustu frá 1990 skal veita m.a. iðjuþjálfun, sjúkraþjálfun og félagsráðgjöf á heilsugæslustöðvum eða í tengslum við þær. Því hefur ekki verið framfylgt nema að litlu leyti. Nýlega lauk tilraunaverkefni um iðjuþjálfun og sjúkraþjálfun á heilsugæslustöðvum í Reykjavík og Hafnarfirði og hefur orðið framhald á því starfi. Á Heilsuverndarstöð Reykjavíkur er greiningarteymi fyrir börn. Heimahjúkrun er rekin á vegum heilsugæslunnar og er hún mismikil eftir heilsugæslustöðvum. Á Höfn í Hornafirði og á Akureyri eru í gangi tilraunaverkefni sem lúta að sameiningu heilsugæslu og félagsþjónustu (félagsmálaþjónustan og svæðisskrifstofur um málefni fatlaðra) til að stuðla að markvissari, heildrænni þjónustu. Á þessum stöðvum fer fram þverfagleg teymisvinna. Tilraunaverkefni um samþættingu þjónustu eru einnig á fleiri stöðum svo sem í Grafarvogi í Reykjavík, þar sem fulltrúar faghópa endurhæfingarstétta vinna saman. Heimilishjálp er rekin á vegum félagsmálastofnana sveitarfélaga, mismikil eftir sveitarfélögum ( sjá síðar).

1.2.3 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

Greiningarstöðin starfar samkvæmt 16. grein laga um málefni fatlaðra. Lögin miða að því að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim skilyrði til að lifa eðlilegu lífi. Eitt af þeim er réttur til greiningar, ef grunur vaknar um fötlun, og síðan aðgangur að þjálfun, meðferð og annarri aðstoð til að draga úr áhrifum fötlunar.

Greiningarstöðin á að þjóna börnum og fullorðnum, en nú takmarkast þjónustan við börn og unglinga. Aðalhlutverk stöðvarinnar er athugun og greining, ásamt ráðgjöf um þjálfun og meðferð. Alls er vísað til hennar á annað hundrað börnum og ungmennum á hverju ári. Skjólstæðingar Greiningarstöðvar eru með ýmsar tegundir fatlana, meðfæddar eða áunnar. Má þar nefna hreyfihamlaða, börn og unglinga með höfuðáverka, einhverfa, málhamlaða og þroskahefta. Lögð er áhersla á þverfaglega samvinnu fagfólks. Þar sem vönduð greining og ráðgjöf er mikilvægur hluti hæfingar og endurhæfingar er ljóst, að Greiningarstöðin er nauðsynlegur hlekkur í endurhæfingarþjónustu við börn og unglinga hér á landi.   

1.2.4
Öldrunar- og langvistunarstofnanir

Hjúkrunarheimili og hjúkrunardeildir eru reknar í tengslum við flest sjúkrahús á landsbyggðinni. Á höfuðborgarsvæðinu eru rekin hjúkrunarheimili bæði á vegum einkaaðila og sveitarfélaga. Öldrunardeildir eru á báðum sjúkrahúsunum í Reykjavík. Landakot SHR þjónar öllu höfuðborgarsvæðinu. Þar eru öldrunarlækningadeildir og dagspítali með umtalsverðri endurhæfingu sem starfsfólk af endurhæfingardeild SHR þjónar. Þörfum fyrir hjúkrunarrými er yfirleitt ágætlega sinnt á landsbyggðinni en á höfuðborgarsvæðinu er mikill skortur. Það hefur leitt til þess að á legudeildum bráðasjúkrahúsa, á endurhæfingar- og á öldrunardeildum eru mörg legurými teppt af langdvalarsjúklingum.

Fá úrræði eru til fyrir ungt fólk sem þarf vistun á hjúkrunardeildum. Á Reykjalundi er rekið heimilið Hlein fyrir ofurfatlaða einstaklinga, samtals 7 vistrými. Sjálfs-bjargarheimilið í Reykjavík er rekið af Sjálfsbjörgu, landssambandi fatlaðra. Það er 39 rúma dvalarheimili fyrir hreyfihamlað fólk á aldrinum 16 til 60 ára (við komu) og er á föstum fjárlögum. Þar er einnig rekin dagvist og endurhæfingaríbúð. 

Hjúkrunarheimilin Skógarbær og Eir hafa í einhverjum mæli sinnt aldurshópnum 16-67 ára. 

1.2.5
Annars konar búseta      


Sambýli eru heimili fámennra hópa fatlaðra, 16 ára og eldri, sem þarfnast að jafnaði nærveru starfsmanns. Stofnkostnaður sambýla og launakostnaður starfsmanna greiðist úr ríkissjóði (félagsmálaráðuneyti).

Vistheimili eru sólarhringsstofnanir fyrir fatlaða á öllum aldri þar sem hinir fötluðu eiga heimili og fá nauðsynlega þjónustu. Allur rekstrarkostnður greiðist úr ríkissjóði (félagsmálaráðuneyti).

Áfangastaðir eru dvalarstaðir fyrir fatlaða þar sem þeim er gefinn kostur á að búa tímabundið eftir að hafa dvalið á stofnun og til að undirbúa sjálfstætt líf. Um stofnkostnað gilda sömu reglur og um sambýli.

Heimili fyrir börn/vistheimili fyrir börn eru fyrir börn á aldrinum 0 - 16 ára sem vegna fötlunar sinnar geta ekki búið í foreldrahúsum. Stofn- og rekstrarkostnaður greiðist úr ríkissjóði (félagsmálaráðuneyti).

Þeir sem dveljast á sambýlum og áfangastöðum njóta réttinda almannatrygginga eins og aðrir öryrkjar. Heimilismenn vistheimila fá vasapeninga samkvæmt lögum um almannatryggingar. Þeir sem dveljast á vistheimilum eiga rétt á nauðsynlegri heilbrigðisþjónustu, þ.m.t. endurhæfingu og hjálpartækjum, á kostnað vistheimilisins. Hjólastólar eru þó á vegum Tryggingastofnunar. Á þetta síðastnefnda einnig við um vistheimili fyrir börn.

Einkaheimili eru heimili þeirra sem geta búið sjálfstætt eða með aðstoð sem heilsugæsla og félagsþjónusta býður upp á. Þeir sem búa á einkaheimili eru sjúkratryggðir og njóta réttinda frá Tryggingastofnun ríkisins sem og aðrir þegnar þjóðfélagsins. 
Samkvæmt upplýsingum nefndar um biðlista eftir búsetu og annarri þjónustu er langur biðlisti eftir búsetuúrræðum fyrir fatlaða. Í október 1997 voru 857 í búsetu skv. lögum um málefni fatlaðra og 359 á biðlista. Á næstu tveimur árum (2000-2001) á að fjölga sambýlum um fimm í Reykjavík og fimm á Reykjanesi en þar er búsetuvandinn mestur. 

1.2.6. Dæmi um aðra staði sem koma að endurhæfingu

1. Einkastofur ýmissa fagaðila.

2. Gigtlækningastöð Gigtarfélags Íslands (GÍ). 

3. Endurhæfingarstöðvar fyrir hjarta- og lungnasjúklinga í Reykjavík, á Akureyri og í

    Neskaupstað (HL-stöðvar). 

4. Hæfingarstöðin á Akureyri. 
5. MS-félag Íslands, dagvist og sjúkraþjálfun. 

6. Ýmis sjúkrahús og heilbrigðisstofnanir. 

7. Æfingarstöð styrktarfélags lamaðra og fatlaðra (SLF). 

Tryggingastofnun greiðir fyrir læknisþjónustu, iðjuþjálfun, sjúkraþjálfun og talþjálfun samkvæmt samningi við GÍ og SLF. Tryggingastofnun greiðir einnig fyrir læknisþjónustu, sjúkraþjálfun og talþjálfun á einkastofum skv. ákveðnum reglum. Skv. grunnskólalögum greiða sveitarfélög fyrir þjónustu talmeinafræðinga vegna talkennslu barna á leikskóla- og grunnskólaldri. Greiðslufyrirkomulag Tryggingastofnunar býður ekki upp á myndun endurhæfingarteyma á einkastofum.

1.2.7 
Tyggingastofnun ríkisins og heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið
Alþingi setur lög um heilbrigðisþjónustu. Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið setur reglugerðir laga um heilbrigðisþjónustuna. Þar og í Tryggingastofnun (TR) fer fram stjórnsýsla málaflokka ráðuneytisins. 

Tryggingastofnun sér um framkvæmd örorkumats. Þar fer  m.a. fram mat á rétti til endurhæfingarlífeyris, sjúkradagpeninga og annarra  bóta,  ákvörðun um veitingu styrkja til hjálpartækjakaupa, bifreiðakaupa, svo og ákvörðun á greiðsluhlutfalli fyrir læknisþjónustu, iðju- sjúkra- og talþjálfun. Tryggingastofnun er einnig heimilt að gera vinnusamninga um starf öryrkja á almennum vinnumarkaði svo og að semja við endurhæfingarstofnanir um atvinnutengda endurhæfingu.

Hjálpartækjamiðstöð Tryggingastofnunar annast afgreiðslu á hjálpartækjum samkvæmt reglum stofnunarinnar, útvegar hjálpartæki og sér um endurnýtingu á þeim. Þar starfa m.a. iðjuþjálfar, sjúkraþjálfari og tæknimenn. Auk þess hefur hjálpartækjamiðstöðin ákveðna lækna Tryggingastofnunar sér til ráðuneytis. Starfsmenn veita ráðgjöf og upplýsingar um hjálpartæki og val á þeim. Þeir annast uppsetningu, breytingar, sérsmíði og aðstoð við aðlögun hjálpartækja fyrir notendur. Þetta á við um hjálpartæki, sem Tryggingastofnun hefur styrkt kaup á. Hjálpartækjamiðstöðin annast viðhald og viðgerðir á hjálpartækjum í eigu Tryggingastofnunar eftir að ábyrgð seljanda er útrunnin. Árlega berast um 15000 umsóknir um hjálpartæki. Lögð er áhersla á þverfaglega vinnu, ásamt virkri þátttöku skjólstæðings og aðstandenda hans. Í auknum mæli gerir TR samninga um kaup á hjálpartækjum að undangengnum útboðum.

1.2.8
Sjónstöð Íslands 

Sjónstöð Íslands er þjónustu- og endurhæfingarstöð fyrir blinda og sjónskerta. Stofnunin heyrir undir heilbrigðisráðuneytið og lögum samkvæmt er henni ætlað að annast sjúkdómsgreiningu, ráðgjöf og hvers konar endurhæfingu sem blindir og sjónskertir þurfa á að halda. Þeir sem teljast sjónskertir eiga rétt á þjónustu á Sjónstöðinni. Stöðin annast úthlutun hjálpartækja fyrir blinda og sjónskerta. 

1.2.9
Heyrnar- og talmeinastöð Íslands 
Í fjórðu grein laga um Heyrnar- og talmeinastöð Íslands (HTÍ) nr. 35/1980 segir að

stofnunin skuli annast hvers konar þjónustu við heyrnarskerta, t.d. prófun heyrnar og úthlutun hjálpartækja fyrir heyrnarskerta. Stofnunin skal annast sjúkdómsgreiningu málhaltra. Hún á einnig að hafa yfirumsjón með þjálfun og endurhæfingu heyrnarskertra og málhaltra, heyrnartækjameðferð og heyrnarrannsóknum, í samráði við aðra aðila, sem starfa á þessum vettvangi. 

1.2.10 Stoðtækjaþjónusta 
Skipulögð stoðtækjaþjónusta hefur verið veitt frá 1922. Í dag eru starfandi fjögur alhliða stoðtækjafyrirtæki á Íslandi. Þau eru einkarekin. Stærstu greiðendur stoðtækja eru Tryggingastofnun ríkisins og sjúkrastofnanir. Í heilbrigðis- og tryggingamála-ráðuneytinu er til umfjöllunar beiðni um setningu reglugerðar um menntun og skyldur þeirra sem veita stoðtækjaþjónustu.
1.2.11
Geðendurhæfing 

Vísað er til Skýrslu um stefnumótun um málefni geðsjúkra frá nóvember 1998, sem unnin var á vegum heilbrigðisráðuneytisins, þar sem meðal annars er fjallað  um endurhæfingu geðsjúkra.  

1.2.12
Sjúkrahótel

Í Reykjavík er rekið eitt sjúkrahótel með rými fyrir um 30 gesti á ársgrundvelli. Hótelið nýtist lítið fyrir endurhæfingarsjúklinga en fremur fyrir sjúklinga sem eru í annarri göngudeildar- og bráðaþjónustu. Ennfremur eiga ýmis sjúklingasamtök og önnur félagasamtök íbúðir fyrir sína félagsmenn af landsbyggðinni sem þurfa að leita eftir heilbrigðisþjónustu á höfuðborgarsvæðinu.  

1.3 
Leiðir til úrbóta 

1.3.1
Stjórnsýsla

· Afar brýnt er að stjórnvöld marki skýra stefnu í endurhæfingu sem mótast af hugmyndafræði endurhæfingar. Hlutverk og verkaskipting ráðuneyta í málefnum endurhæfingar þurfa að vera vel skilgreind, en flest ráðuneyti koma að endurhæfingu í mismunandi miklum mæli. Samvinna milli ráðuneyta verður að vera lipur þannig að samfella í þjónustu verði tryggð og að ekkert verði útundan. Stuðla verður að því að mæta þörfum samfélagsins hverju sinni með viðeigandi úrræðum í takt við kröfur þess. Sem dæmi má nefna að byggja verður upp heimaþjónustu í takt við þær kröfur að flestir vilja vera heima sem lengst óháð sjúkleika, fötlun eða öldrun. Ráðuneyti þurfa að hafa heildarsýn yfir málaflokkinn, en jafnframt að veita stofnunum sjálfstæði sem grundvallast af samningsbundinni þjónustu. Stöðug gæðastýring og eftirlit verður að vera til staðar. Með stofnun endurhæfingarráðs (sbr. tillögur í lokaniðurstöðum) sem m.a. væri skipað fagfólki endurhæfingar og fulltrúum neytenda, yrði auðveldara fyrir stjórnvöld að hafa yfirsýn yfir þennan málaflokk. 

1.3.2
Samvinna á milli stofnana 

· Afar brýnt er að virk samvinna og samræming sé á milli kerfa þegar til þjónustu kemur sem gengur þvert á þau. Kerfismúrar mega ekki koma í veg fyrir það að skjólstæðingur fái viðeigandi þjónustu. Hætta er á því að sérhæfing fagfólks fari forgörðum. Sem dæmi má nefna fötluð börn í almennum skólum sem þurfa utanaðkomandi þjónustu (t.d. frá heilbrigðiskerfi). Verkaskipting á milli stofnana eða kerfa verður að vera skýr, þannig að hver stofnun innan hinna ýmsu kerfa hafi ákveðin hlutverk og verkefni að vinna. Verklýsingar og ábyrgð á kostnaði verkþátta verður að vera vel skilgreind þannig að erfiðum og dýrum verkefnum verði ekki velt á milli stofnana eða kerfa. Nauðsynlegt er að tryggja öllum sem sambærilegasta þjónustu, óháð vistun eða búsetu, t.d. til lækninga, endurhæfingar og hjálpartækja. Mikilvægt er að auka kostnaðarvitund stofnana en jafnframt tryggja jafnræði skjólstæðinga.

· Mikilvægt er að skýr verkaskipting sé á milli stofnana varðandi endurhæfingu og hæfingu mismunandi sjúklingahópa og hópa fatlaðra. Öllum einstaklingum (miðað við sjúkdóm/fötlun) þarf að sinna á viðeigandi hátt. Forðast þarf að dreifa kröftum og sérþekkingu um of til þess að sérhæfingin nýtist og þjónustan skili sér sem best til allra. Með slíkri verkaskiptingu er hægt að bæta gæði þjónustunnar og sérhæfingu stofnana. Forðast ber þó að sjúklingahópar og hópar fatlaðra verði án sérhæfðrar þjónustu. Með stofnun endurhæfingarráðs með skilgreint verkssvið væri hægt að hafa sýn yfir endurhæfingar og hæfingarúrræði eins og áður hefur verið nefnt. 

· Mikilvægt er að góð samvinna sé á milli bráðadeilda sjúkrahúsanna, endurhæfingadeilda og annarra úrræða til að tryggja það að skjólstæðingar komist á rétt þjónustustig þegar þeir þurfa á því að halda. Hér er um að ræða sjö daga endurhæfingardeildir, fimm daga deildir, dagdeildir, göngudeildir, hjúkrunar-heimili, öldrunarlækningadeildir eða heimaþjónustu.

· Mikilvægt er að efla sjúkrahótelsþjónustu í tengslum við endurhæfingu.

· Auka þarf teymisvinnu á milli stofnana og kerfa til að bæta þjónustu við skjólstæðinga, forðast tvítekningar og tryggja samfellu í þjónustunni. Slík teymisvinna nýtist jafnframt til þróunar og lagfæringar á vinnuferlum. Auka þarf vægi færanlegra teyma sem gætu farið á milli stofnana og kerfa (heilsugæslu, skóla ofl.) og sinnt sérhæfðum verkefnum hvort sem þau tengjast greiningu, ráðgjöf eða meðferð. 

· Mikilvægt er að bæta eftirfylgd skjólstæðinga og stuðla að því að mismunandi þörfum þeirra sé mætt. Þjónustuferlið sem við tekur eftir endurhæfingu eða hæfingu verður að skilgreina mun betur en nú er fyrir hina ýmsu skjólstæðinga, þannig að það gangi eins vel fyrir sig og hægt er. 

· Efla verður þekkingu og virðingu á milli starfsstétta og mismunandi kerfa og stofnana. Huga þarf að þessum þáttum strax við menntun heilbrigðisstétta. 

· Auka þarf fræðslu og upplýsingaflæði út í samfélagið frá fagfólki um endurhæfingu.

1.3.3
Samvinna innan stofnunar

· Í endurhæfingu er markmiðið að taka heildrænt á vandamálum skjólstæðings. Til þess að ná settu marki verður að vera góð samvinna á milli faghópa og innan þeirra. Slík samvinna fer best fram með teymisvinnu. Teymið verður að setja sér sameiginlegt markmið sem tekur mið af getu skjólstæðings og aðstæðum hans. Setja þarf  bæði skammtíma- og langtímamarkmið en aldrei má missa sjónar á heildarsýninni. Til þess að teymisvinna skili sem bestum árangri þurfa vinnureglur teymisins að vera skýrar og verkstjórn góð. Gagnkvæm virðing fyrir þekkingu og kunnáttu samstarfsaðila þarf að vera til staðar. Skilningur þarf að vera fyrir hendi á að alltaf verður einhver skörun á verksviði en með góðri markmiðssetningu og góðu upplýsingaflæði á að vera hægt að koma í veg fyrir árekstra. Gagnasöfnun þarf að vera bæði sértæk fyrir hvern faghóp og sameiginleg fyrir teymið. Niðurstaða greiningar verður að vera sameiginleg og fagfólkið samstíga í miðlun upplýsinga til skjólstæðings, hans nánustu og annarra sem málið snertir. Skjólstæðingur og hans nánustu þurfa að vera virkir þátttakendur í öllu endurhæfingarferlinu. Góð lokaskýrsla sem inniheldur heildarniðurstöðu meðferðarinnar þarf að berast fljótt til  þeirra sem sinna eftirfylgd skjólstæðings. 

· Sú endurhæfingarþjónusta sem veitt er verður að uppfylla kröfur um gæði á hverjum tíma. Í dag  er það almennt viðurkennt að einstaklingur þurfi að ganga í gegnum ákveðið ferli til að árangur meðferðar verði sem bestur og vari sem lengst. Endurhæfing þarf að geta hafist strax á bráðadeild og áframhald á endurhæfingar-deild þegar ástand skjólstæðings er orðið stöðugt og hann getur betur nýtt sér endurhæfingu. Meðferðin þarf að geta farið fram á sjö daga deild, fimm daga deild, dagdeild, og göngudeild allt eftir þörfum skjólstæðings. Þar sem eitt af meginmarkmiðum endurhæfingar er að skjólstæðingur nái mestri mögulegri færni og lífsgæðum skal ávallt stefnt að því að rjúfa sem minnst tengsl hans við lífið utan sjúkrastofnana og að hann verji sem stystum tíma endurhæfingar inniliggjandi á sjö daga deild. Í völdum tilfellum þarf að vera hægt að veita þverfaglega endurhæfingarþjónustu á heimili skjólstæðings. Bæði þarf að vera hægt að veita frumendurhæfingu og viðhaldsendurhæfingu eftir því sem við á.

· Góður stuðningur við einstakling og aðstandendur hans eftir útskrift af endurhæfingardeild eða stofnun getur skipt sköpum fyrir góðan langtíma árangur endurhæfingar. Álagið verður oft mikið þegar skjólstæðingur kemur úr vernduðu umhverfi sjúkrastofnunar. Allir aðilar endurhæfingarteymis verða að geta veitt stuðning eftir því sem þörf er á hverju sinni. 

· Endurhæfing er hjálp til sjálfshjálpar. Fræðsla og kennsla er ríkur þáttur í allri endurhæfingu. Fagfólk sem vinnur við endurhæfingu býr yfir mikilli þekkingu sem nýtist sjúkum eða fötluðum en getur einnig verið gott innlegg í forvarnarstarf.  Þessari þekkingu þarf að koma betur á framfæri við almenning en nú er gert.

2.
Félagskerfið

2.1
Inngangur

Markmið heildrænnar endurhæfingarþjónustu er m.a. að bæta lífsgæði skjól-stæðinganna. Félagslegt öryggi er ein meginuppistaðan til að ná slíku markmiði. Félagsleg þjónusta verður að vera þannig úr garði gerð að allir þegnar samfélagsins sem þurfa á henni að halda eigi jafnan aðgang að henni burtséð frá búsetu, fötlun, fjárhagslegri eða félagslegri stöðu. 

2.2 Staðan í dag

2.2.1
Lög og reglugerðir

Félagsmálastofnanir starfa samkvæmt lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga (nr. 40/1991). Sem slíkum ber þeim að veita fötluðum almenna þjónustu eins og öðrum borgurum þessa lands. Sem dæmi má nefna heimaþjónustu, fjárhagsaðstoð samkvæmt  reglum sem hvert sveitarfélag setur sér og almenna ráðgjöf og stuðning við að ná rétti sínum hjá öðrum stofnunum samfélagsins.

2.2.2
Félagsmálastofnanir/svæðisskrifstofur

Sveitarfélög eru í vaxandi mæli að yfirtaka málefni fatlaðra sem svæðisskrifstofur um málefni fatlaðra hafa lengst af sinnt en þær heyra beint undir félagsmálaráðuneytið. 

Úrræði félagsþjónustunnar eru ekki sjálfsögð heldur háð mati á þörfum og aðstæðum einstaklinga hverju sinni. Ekki er bein lagaskylda að inna þjónustuna af hendi með ákveðnum hætti eða að einhverju lágmarki. Sum sveitarfélög hafa m.a. annast  liðveislu og atvinnuleit fyrir öryrkja í umboði eða samkvæmt samkomulagi við svæðisskrifstofur. Þetta hefur til dæmis gilt um Reykjavík. Sumar svæðisskrifstofur hafa annast ýmis búsetuúrræði, frekari liðveislu, stuðning og ráðgjöf við fatlaða og aðstandendur þeirra auk þess sem víða eru reknir starfsþjálfunarstaðir og  verndaðir vinnustaðir á þeirra vegum. Það er háð búsetu hvert þjónustuþegar snúa sér og ekki er á vísan að róa með þá þjónustu sem veitt er á hverjum stað. Það er mismunandi hvaða atriði viðkomandi stofnun hefur ákveðið að hafa á sinni könnu. Jafnræði er því ekki fyrir hendi í þessum efnum á milli staða á landinu. Flestar svæðisskrifstofur neita að sinna þeim sem ekki hafa fengið örorkumat, þótt um sé að ræða einstaklinga í endurhæfingu. Líkur má leiða að því að í dag  fari örorkumat óþarflega fljótt fram vegna lágra sjúkradagpeninga og skorts á stuðningsþjónustu og eftirfylgd við útskrift úr endurhæfingu.

2.2.3
Ferlimál


Í lögum um málefni aldraðra nr. 82/1989, lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991 og lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 er lítillega kveðið á um aðgengi. Skipulags- og byggingalög nr. 73/1997, skipulagsreglugerð nr. 400/1998 og byggingareglugerð nr. 441/1998 eru þau lög og reglugerðir sem gilda um skipulag og hönnun mannvirkja. Skipulagsstofnun skal fylgjast með og veita upplýsingar um ferlimál fatlaðra. Í skipulagsreglugerð er kveðið á um aðgengi og þarfir barna, fatlaðra og aldraðra og í byggingareglugerð er mælt fyrir um kröfur sem gera skal til aðgengis fatlaðra. Byggingarnefnd hvers sveitarfélags skal leita umsagnar og ráðgjafar sérfróðra aðila, t.d. um ferlimál.

Ferlinefnd félagsmálaráðuneytisins er ætlað það hlutverk að fjalla um hönnun bygginga með tilliti til aðgengis fatlaðra. Hlutverk nefndarinnar er einnig að gera tillögur varðandi breytingar á opinberum byggingum með aðgengi fatlaðra í huga í tengslum við endurbætur og endurbyggingu. Ferlinefndum sveitarfélaga er ætlað að fylgjast með, skapa umræðu og hafa áhrif á aðgengi að byggingum sem ætlaðar eru almenningi með tilliti til fatlaðra. Þær hafa verið starfandi í mismiklum mæli í landinu frá fyrri hluta níunda áratugsins, en það er fyrst 1979 sem ákvæði um aðgengi fatlaðra voru sett í skipulags- og byggingalög. Félagsmálaráðuneytið og samband íslenskra sveitarfélaga gerðu með sér samkomulag í febrúar 1997 um verkefni á sviði ferlimála fatlaðra og giltu þau til loka árs 1998. Með samkomulaginu tekur samband íslenskra sveitarfélaga að sér að annast þau verkefni er lúta að ferlimálum, m.a. ráðgjafarhlutverk sem starfsmaður ferlinefndar félagsmálaráðuneytisins hafði áður. Þetta samkomulag hefur ekki verið endurnýjað.

Framkvæmdasjóður fatlaðra á að veita styrki til framkvæmda í opinberum byggingum og fyrirtækjum er lúta að endurbótum með tilliti til aðgengis fatlaðra. Íbúðalánasjóður veitir hagstæð lán vegna endurbóta á íbúðahúsnæði með tilliti til aðgengismála.

Í október 1999 kom út á íslensku handbók Aðgengi fyrir alla sem er uppsláttarrit. Í henni koma fram helstu atriði sem nauðsynlegt er að hafa í huga við mótun umhverfis, skipulagsgerð, hönnun íbúðarhúsnæðis og opinberra bygginga.

Víða er unnið markvisst að úrbótum ferlimála og farið er að líta á þau í víðara samhengi hvað snertir umhverfi, skipulag, byggingar og umferð. Ferlinefndir sveitarfélaga vinna að þessum málum í samvinnu við aðrar nefndir eða ráð sveitarfélaga. Ferlinefnd félagsmálaráðuneytisins vinnur að því að markvisst verði unnið að úttektum á sviði ferlimála, áætlanagerð, gerð framkvæmdaáætlana með árlegu fjárframlagi til framkvæmda svo og að þörf fyrir ráðgjöf, upplýsingar og fræðslu verði sinnt.

2.3
Leiðir til úrbóta

Mikilvægt er að þjónustukerfi það sem fyrir hendi er fyrir fatlaða sé samræmt þannig að ganga megi að ákveðinni lágmarksþjónustu vísri hvar sem er á landinu. Þannig nýtist þjónustukerfið best til stuðnings og eftirfylgdar við einstaklinga sem eru í eða að ljúka endurhæfingu. Sé þetta haft að leiðarljósi, dregur úr líkum á því að viðkomandi þurfi á örorkumati að halda. Eðlilegt er að fyrir hendi séu formleg tengsl og samþætting við heilsugæslu og endurhæfingarstofnanir. Ef framangreint kemur til framkvæmda veldur það hugsanlegri kostnaðaraukningu hjá svæðisskrifstofum og heilsugæslu. Á móti ætti að sparast fé vegna styttri legutíma á endurhæfingarstofnunum og fækkunar þeirra sem metnir verða til örorku. 

Nauðsynlegt er að ferlinefndir sveitarfélaga séu virkar.

3.
Skólakerfið

3.1
Inngangur
Hvort sem um er að ræða börn með líkamlega og/eða vitræna fötlun er mikilvægt að horft sé á þarfir þeirra heildrænt og þjónusta veitt í samræmi við það. Þessi börn þurfa auk kennslu oft á tíðum tal-, sjúkra- og iðjuþjálfun. Sérkennsla er mikilvægur þáttur í endurhæfingu fyrir fötluð börn og unglinga. Eitt af helstu markmiðum sérkennslunnar, eins og annarra þátta endurhæfingar, er að draga úr áhrifum fötlunar og gera hinum fatlaða kleift að lifa sem eðlilegustu lífi í samfélaginu. Af því leiðir, að taka þarf tillit til fleiri þátta en þeirra, sem lúta að sérkennslu í þrengstu merkingu þess hugtaks.

3.2
Staðan í dag

3.2.1
Lög og reglugerðir

Samkvæmt grunnskólalögum (nr. 66/1995) er meginstefnan sú, að öll börn eiga rétt á skólavist í sínum heimaskóla, hvort sem þau eru fötluð eða ekki. Í reynd er það þó svo, að á vegum sveitarfélaga eru reknir nokkrir sérskólar og fjölmargar sérdeildir, sem þjóna fötluðum börnum og unglingum. Flest sérúrræði eru á höfuðborgar-svæðinu. Gera má ráð fyrir að nemendur sem mest eru fatlaðir séu ýmist í sérskólum eða sérdeildum, þar sem þær eru til staðar, en sæki að öðrum kosti almenna grunnskóla í sinni heimabyggð. Samkvæmt reglugerð um sérkennslu (nr. 389/1996) eiga börn með fötlun rétt á stuðningi við hæfi innan grunnskólans. Úthlutað er til sveitarfélaga úr Jöfnunarsjóði vegna nemanda sem eru með alvarlega fötlun, og er markmiðið ekki síst að gera hinum smærri sveitarfélögum kleift að veita fötluðum börnum sérkennslu og aðra þá þjónustu, sem nauðsynleg kann að teljast. Sveitarfélög leggja mismikla áherslu á  þjónustu við fötluð skólabörn en þeim er í sjálfsvald sett hve miklu fé þau veita til þjónustu við fatlaða nemendur. 

Fatlaðir nemendur eiga einnig rétt á framhaldsnámi í tvö ár að grunnskóla loknum. Reglugerð um sérkennslu í framhaldsskólum er frá árinu 1998 (nr. 372/1998). Minni hefð er fyrir sérkennslu á framhaldsskólastigi en á grunnskólastigi, en athyglisverð uppbygging þjónustu fyrir fatlaða nemendur hefur á síðustu árum átt sér stað í ýmsum framhaldsskólum.

3.2.2
Endurhæfing/hæfing fatlaðra barna innan skólakerfisins 

Gildi markvissrar endurhæfingar, hæfingar og sérkennslu fyrir nemendur, sem búa við meðfædda eða áunna fötlun verður ekki dregið í efa. Það sem stendur þjónustu við fatlaða nemendur í skólum landsins helst fyrir þrifum er skortur á sérmenntuðu starfsfólki. Þetta á einkum við úti á landsbyggðinni. Starfsfólk þarf  að eiga kost á þverfaglegri ráðgjöf frá ýmsum sérfræðingum, sem tekur mið af mismunandi erfiðleikum nemenda. Oft er einblínt um of á afmarkaðar þarfir nemandans, t.d. kennslufræðilegar, á kostnað annarra en ekki síður mikilvægra þarfa, hvort sem þær eru líkamlegar, félagslegar eða tilfinningalegar. 

Sú ráðgjafarþjónusta, sem stendur því starfsfólki til boða sem sinnir fötluðum börnum innan skólakerfisins er oft einhæf og takmörkuð. Ráðgjafarþjónusta  skólanna hefur til langs tíma verið undirmönnuð og skort hefur á sérhæfingu starfsfólks, t.d. við greiningu á námserfiðleikum, ráðgjöf af ýmsu tagi og meðferð.
Eins og fram hefur komið, eiga fatlaðir nemendur rétt á skólavist í sinni heimabyggð en sérúrræði fyrir fatlaða nemendur eru aðeins til staðar á stærri þéttbýlisstöðum á landinu. Þessi ráðstöfun getur valdið því að erfitt reynist að veita fötluðum nemendum fullnægjandi þjónustu. Auðveldara hlýtur að vera að veita viðunandi þjónustu fötluðum nemendum eftir því sem sérþekking starfsfólks er meiri og aðstæður til endurhæfingar, hæfingar og sérkennslu betri. 
Eftir yfirfærslu grunnskólans til sveitarfélaganna hafa sveitarfélögin aukið sjálfsákvörðunarvald um það, hvaða þjónustu þau veita fötluðum nemendum innan skólanna. Afleiðing þessa gæti orðið lakari þjónusta en veitt var fyrir yfirfærsluna.

3.3 Leiðir til úrbóta

Leiðir til úrbóta hljóta að vera mismunandi og taka mið af búsetu og aðstæðum á hinum ýmsu stöðum, þar sem fatlaðir nemendur stunda nám. Mikilvægt er að skilgreina þá þjónustu, sem til staðar þarf að vera til að sérkennsla, sem veitt er fötluðum nemendum í grunn- og framhaldskólum uppfylli lágmarkskröfur um gæði og innihald. Nauðsynlegt er að auka samstarf skóla við heilsugæslustöðvar, félagsmálayfirvöld og svæðisskrifstofur málefna fatlaðra. Í sérhæfðum og mjög flóknum málum þarf að skilgreina og efla samstarf við þjónustustofnanir, t.d. Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, Barna- og unglingageðdeild Landspítalans, barnadeildir sjúkrahúsanna, endurhæfingardeildir/stofnanir o.s.frv. Sú sérþekking sem til staðar er í sérskólum og sérdeildum, varðandi hinar ýmsu tegundir fötlunar, þyrfti einnig að nýtast mun betur fyrir þá sem sinna sérkennslu utan þessara deilda.

Mikilvægt er að öllum nemendum, hvar sem þeir búa og hver sem fötlun þeirra er, verði tryggð vönduð sérkennsla, hæfingar- og endurhæfingarþjónusta og annar sá stuðningur innan grunn- og framhaldsskóla, sem nauðsynlegur er. Til þess að tryggja þetta þarf að auka til muna samstarf milli einstakra fagstétta og þeirra þjónustukerfa, sem þær tilheyra. Að öðrum kosti er hætta á að sérþekking, sem oft er af skornum skammti, nýtist ekki fötluðum nemendum í skólum landsins.
4.
Atvinnukerfið

4.1 Inngangur

Í hugmyndafræði endurhæfingar er lögð áhersla á virka þátttöku einstaklingsins í samfélaginu þar með talið á vinnumarkaði. Það að geta verið virkur þátttakandi í samfélaginu og geta aflað tekna sér og sínum til framfærslu, er mikilvægt fyrir sjálfsvirðingu fólks. Til að geta orðið virkir þátttakendur samfélagsins þurfa margir sjúkir eða fatlaðir að fá stuðning frá samfélaginu til að geta nýtt sér atvinnutilboð á hinum almenna vinnumarkaði. 

4.2
Staðan í dag

4.2.1
Lög og reglugerðir

Þau lög, sem á einhvern hátt geta bent til stefnumótunar af hálfu ríkisins í málefnum þeirra er þurfa á atvinnulegri endurhæfingu, starfsþjálfun og endurmenntun að halda, eru:

· Lög um málefni fatlaðra nr. 59/2. júní 1992.

· Lög um starfsmenntun í atvinnulífinu nr. 19/15. maí 1992.

· Lög um vinnumarkaðsaðgerðir nr. 13/13. mars 1997.

· Lög um almannatryggingar, breytingar á lögum nr. 62/1999, og bráðabirgðaákvæði nr. 117/1993. 

Lög um málefni fatlaðra kveða á um að fatlaðir skuli njóta félagslegrar hæfingar og endurhæfingar í þeim tilgangi að draga úr áhrifum fötlunar og auka hæfni fatlaðra til starfa og þátttöku í daglegu lífi (26.gr.). Starfsþjálfun skal veitt á vernduðum vinnustöðum. Lögin kveða skýrt á um, að á hverju starfssvæði Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra skuli starfrækt atvinnuleit sem hafi það að markmiði að finna fötluðum starf við hæfi. Í lögunum er gengið út frá því að vinnumiðlanir sinni þessu verkefni á hverju svæði fyrir sig, ef þær eru fyrir hendi, annars svæðisskrifstofur. Í gr. 28-32 í lögunum kemur fram að veita skuli fötluðum aðstoð til að sinna störfum á almennum vinnumarkaði m.a. með sérstakri liðveislu á vinnustað.

Árið 1992 voru sett lög um starfsmenntun í atvinnulífinu. Markmið þeirra er að hvetja til aukinnar starfsmenntunnar í atvinnulífinu. Tilgangurinn er  m.a. að stuðla að aukinni framleiðni, bæta verkkunnáttu og hæfni starfsmanna, treysta stöðu einstaklingsins á vinnumarkaðinum, jafna möguleika fólks á vinnumarkaði og mæta þörfum starfshópa, sem missa vinnu vegna breytinga í atvinnuháttum, fyrir  endurmenntun og þjálfun  til annarra starfa. Samkvæmt lögunum skal veita styrki úr starfsmenntunarsjóði og styðja við gerð náms- og kennslugagna, kennslu og starfsþjálfun. Stuðla skal að frumkvæði og mótun heildarstefnu varðandi starfsmenntun í atvinnulífinu. Starfsmenntaráð sem skipað er af ráðherra að hluta eftir tilnefningum aðila vinnumarkaðarins hefur með úthlutun styrkja og framkvæmd laganna að gera. Í þessum lögum er hvergi gert ráð fyrir að breyttar aðstæður einstaklinga vegna heilsufars eða aldurs kalli á endurmenntun og þjálfun heldur beinist athyglin mest að vinnumarkaðinum í heild og þróun hans. Markmið laganna og framsetning þeirra á aftur á móti mjög vel við þá aðila sem eru í hættu með að detta út af vinnumarkaði vegna heilsubrests og breyttra aðstæðna en falla ekki enn undir ákvæði laga um málefni fatlaðra og þau úrræði sem finnast á vegum svæðisskrifstofa.

Ábyrgðin á því að koma á fót úrræðum, námskeiðum og starfsþjálfun virðist þó eiga að hvíla á öðrum, líklega aðilum vinnumarkaðarins, fremur en opinberum aðilum þótt lögin geri ráð fyrir frumkvæði starfsmenntaráðs til mótunar heildarstefnu í málaflokknum. Starfsmenntaráð gaf út skýrslu um starfsemi sína 1995 fyrir árin tvö þar á undan. Það er ekki að sjá að gefið hafi verið út efni á vegum ráðuneytisins í málaflokkunum um málefni fatlaðra eða vinnumál eftir janúar 1996.

Með lögum um vinnumarkaðsaðgerðir frá 1997 var gerð kerfisbreyting á stjórn atvinnumála og vinnumiðlunar í landinu. Komið var á fót Vinnumálastofnun sem heyrir undir félagsmálaráðherra og fer með vinnumiðlun í landinu. Þar með eru málefni fatlaðra og vinnumiðlunin bæði á sömu hendi og uppbygging þjónustukerfisins keimlík.

Þar sem atvinnumiðlun fatlaðra var í höndum vinnumiðlunar á viðkomandi stað færðist sú starfsemi til svæðisvinnumiðlunar, sbr. í Reykjavík. Vinnumiðlun höfuðborgarsvæðisins sér um alla atvinnuleit fyrir fatlaða og ófatlaða á svæði sem heyrir undir tvær svæðisskrifstofur um málefna fatlaðra.

Fyrir dyrum stendur að málefni fatlaðra, atvinnumál, flytjist yfir til sveitarfélaganna í ljósi nýrrar verkaskiptingar ríkis og sveitarfélaga og það skapar nokkra óvissu. Eftir er að samþykkja ný lög um félagsþjónustu sveitarfélaga sem kveða á um framkvæmd þjónustunnar. Þar með er líklegt að öll þjónusta við fatlaða fari til félagsþjónustunnar á hverjum stað. Atvinnumál fatlaðra verða þá aðskilin vinnumiðlun og atvinnuúrræðum ófatlaðra.

Með lögum nr. 62/1999 um breytingar á lögum um almannatryggingar, með síðari breytingum, er Tryggingastofnun ríkisins gert kleift að gera þjónustusamninga um sérhæft mat á möguleikum til endurhæfingar og gera þjónustusamninga við viðeigandi stofnanir um sértæk endurhæfingarúrræði sem beitt er áður en til örorkumats kemur.

Í bráðabirgðaákvæðum  laga um almannatryggingar nr. 117/1993 segir eftirfarandi:

,,Ráðherra er heimilt að fela Tryggingastofnun ríkisins að semja við atvinnufyrirtæki um að þau taki í vinnu öryrkja sem fá greiddan örorkulífeyri, örorkustyrk, endurhæfingarlífeyri eða slysaörorkubætur undir 50% og hafa vinnugetu sem ekki hefur nýst á vinnumarkaði og ekki verulegar aðrar tekjur til lífsviðurværis en bætur almannatrygginga. Skerðing bóta á starfstímabilinu fer eftir almennum skerðingarreglum á hverjum tíma. Í reglugerð skal kveða nánar á um öryrkjavinnu þessa.” 

4.2.2
Endurmenntun (,,umskólun”)/fullorðinsfræðsla 

Fá opinber úrræði eru til á sviði endurmenntunar fyrir þá sem hafa orðið fyrir skertri vinnugetu/fötlun. Hringsjá, starfsþjálfun fatlaðra sem er þriggja anna skóli rekinn af Öryrkjabandalagi Íslands með þjónustusamningi við félagsmálaráðuneytið og Tryggingastofnun ríkisins, býður upp á hagnýtt nám í grunngreinum, íslensku, dönsku, ensku, bókfærslu auk tölvunáms. Reynt er að útvega nemendum nokkurra vikna starfsreynslu á almennum vinnumarkaði í tengslum við námið. Hringsjá er einnig með stutt tölvunámskeið á hverju vori. Að öðru leyti verða þeir sem þarfnast endurmenntunnar eða starfsþjálfunar að leita til tómstunda/tölvuskóla/námsflokka eða til Endurmenntunarstofnunar Háskóla Íslands. Öldungadeildir fjölbrautarskóla bjóða upp á starfsnám í kvöldskóla í ýmsum greinum. Kostnað ber viðkomandi undantekningalítið sjálfur.

Þau formlegu úrræði sem fyrir hendi eru af hálfu opinberra og hálfopinberra aðila hvað varðar starfsþjálfun, snúa  að mestu leyti að þeim sem hafa orðið fyrir verulegri skerðingu á vinnugetu eða hafa aldrei haft starf sökum þess að fötlun er meðfædd eða kemur til á unga aldri. Því er oftast um að ræða einstaklinga sem þegar hafa farið í gegnum það ferli sem fylgir örorkumati og verið metnir til fullrar (75%) örorku. Þau fáu og einhæfu úrræði sem finnast til endurmenntunnar og starfsþjálfunar koma því oftast ekki til sögu fyrr en búið er að meta viðkomandi vanhæfan til starfa á vinnumarkaði. 

4.2.3
Starfsþjálfun/vernduð störf

Starfsþjálfun á starfsþjálfunarstöðum svo sem Örva í Kópavogi, Múlalundi og Plastiðjunni Bjargi/Iðjulundi á Akureyri, þjónar þeim sem minnsta vinnugetu hafa. Það virðist sem fáir fari af vernduðum vinnustöðum út á hinn almenna vinnumarkað. Taka verður tillit til þess að þeir sem fá inni á þessum stöðum eru þeir sem verst eru settir og minnsta möguleika hafa á almennum markaði. Flestir þeirra eru þroskaskertir eða með geðræn vandamál en þeir hópar virðast eiga erfiðast uppdráttar á vinnumarkaði. Nýleg og verulega betrumbætt reglugerð um öryrkjavinnu (nr. 117/1993), sem gerir ráð fyrir að Tryggingasofnun veiti styrk til launagreiðslna í allt að 3 ár, hefur nýst lakar en vonir stóðu til, en sækir þó mjög á og hafa nú um 140 slíkir samningar verið gerðir á landsvísu. 

Breyting á lögum (nr. 62/1999) gerir Tryggingastofnun kleift að gera þjónustu-samninga við endurhæfingarstofnanir um atvinnutengda endurhæfingu sem bjóða upp á ný tækifæri. Í byrjun september 1999 var gerður slíkur þjónustusamningur við Hringsjá og eru fleiri þjónustusamningar á þessu sviði í smíðum.

Verndaðir vinnustaðir komust fyrst á legg fyrir tilverknað hagsmunasamtaka öryrkja og sjúklingasamtaka. Opinberir aðilar hafa í vaxandi mæli komið á fót vernduðum vinnustöðum og starfsþjálfunarstöðum og eru farnir að greiða hluta kostnaðar við aðra vinnustaði samkvæmt þjónustusamningi. Rekstur flestra þessara staða hefur verið mjög erfiður um árabil og nýlega var þeim gert að greiða framlag í lífeyrissjóði af launum starfsmanna, eins og lögboðið er. Engar samræmdar reglur eða samningar hafa verið fyrir hendi um laun fyrir störf í verndaðri vinnu eða starfsþjálfun. Þetta hefur leitt til ósamræmis í kjörum og þess að ekki hefur verið samræmi milli vinnuframlags og launa. Þetta fyrirkomulag er líklegt til að skapa óánægju og getur verkað letjandi á starfsmenn. Félagsmálaráðherra skipaði nefnd í febrúar 1998 til að gera tillögur um starfskjör fatlaðra á vernduðum vinnustöðum og í starfshæfingu. Nefndin skilaði skýrslu í maí 1999 og á eftir að koma í ljós hverju hún kemur til leiðar.

4.2.4
Almennur vinnumarkaður

Heimilt er samkvæmt almannatryggingalögum (bráðabirgðaákvæði) að gera sérstakan samning um starfsþjálfun í almennum fyrirtækjum og stofnunum og gengið er út frá því að greiddur verði sá kostnaður sem af hlýst. Ný reglugerð hefur verið sett sem fyrr greinir og er aðgengilegri en sú fyrri. Athyglisvert er að þetta atriði er lýtur að atvinnuendurhæfingu fatlaðra er enn bráðabirgðaákvæði í lögum, sex árum eftir að lögin voru fyrst samþykkt. 

Lögin um málefni fatlaðra segja ennfremur að fötluðum skuli standa til boða  vernduð vinna á almennum vinnumarkaði. Átt mun vera við ,,vernduð horn” og/eða  sérstaka verkstjórn á almennum vinnustöðum. Þetta úrræði virðist hafa gengið vel í þeim fáu tilvikum sem það hefur komið til framkvæmda. 

Ákvæði 32. gr. laga um málefni fatlaðra um forgang fatlaðra til starfa hjá ríki og sveitarfélögum, teljist hæfni þeirra til starfans meiri eða jöfn hæfni annarra umsækjanda, virðist ekki hafa komið að þeim notum sem ætlað var. Sveitarfélög t.d. Reykjavíkurborg hafa oftar en ekki verið jákvæð gagnvart ráðningum fatlaðra. Ríkisfyrirtæki virðast aftur á móti hafa ráðið færri fatlaða til starfa. Í vaxandi mæli auglýsa opinber fyrirtæki ekki störf undir eigin nafni en bera ráðningarfyrirtæki fyrir sig þannig að oft er ekki ljóst hvaða aðili er á bak við starfsauglýsinguna.

Það er hætt við því að sá hópur sem er í áhættu með að falla út af vinnumarkaði vegna heilsubrests hafi fá úrræði í að sækja af hálfu opinberra aðila. Sá sem er óvinnufær vegna sjúkdóms heyrir ekki undir lög um atvinnuleysistryggingar og þá ekki þau úrræði (námskeið ofl.) sem kunna að bjóðast á þeim vettvangi. (sbr. 4.gr. laga um atvinnuleysistryggingar). Fötlun er ekki viðurkennd nema hún sé staðfest með örorkumati. Því er hætt við að svæðisskrifstofur um málefna fatlaðra sinni ekki þeim sem eru sjúkir án örorkumats. Hann á því tvo kosti, að verða frískur eða leita eftir örorkumati. Fyrr er litla markvissa þjónustu að fá og einnig er fjárhagsleg afkoma orðin erfið eftir 3ja-6 mánaða óvinnufærni. Ráðast þær aðstæður af kjarasamningum og stéttarfélagsaðild.

Ekki er í lögum kveðið á um skyldur vinnuveitenda gagnvart launþega, með líkum hætti og annars staðar á norðurlöndunum. Vinnuveitanda ber ekki að kanna möguleika á öðru starfi innan fyrirtækis og ekki er um að ræða endurhæfingu innan fyrirtækis eða starfsgreinar. Heilsugæsla starfsmanna innan fyrirtækja virðist einnig vera með öðrum hætti hérlendis en í nágrannalöndum.

Óljóst er hver ber kostnað og ábyrgð á aðlögun á vinnustað sem gæti gert starfsmanni kleift að hverfa aftur til fyrra starfs. Hver greiðir hjálpartæki á vinnustað? Hver greiðir kostnað vegna breytinga á aðkomu að vinnustað? Framkvæmdasjóður fatlaðra á samkvæmt lögum að styrkja slík úrræði en undanfarin ár hafa framlög til sjóðsins verið skert á fjárlögum og sjóðurinn þess vegna ekki getað sinnt öllum lögboðnum verkefnum. Ljóst er þó að hæpið er að vinnuveitandi sem  kost á að velja úr starfsmönnum sé tilbúinn til að leggja út í slíkan kostnað bótalaust og án þess að honum beri skylda til.

4.3
Leiðir til úrbóta

Í ljósi þess að sú hugmyndafræði er almennt viðurkennd a.m.k. í orði, að fatlaðir eigi að njóta réttinda og þjónustu samkvæmt almennum lögum og reglum, þá verður það að teljast kostur, ef atvinnumál fatlaðra verða látin heyra undir Vinnumálastofnun. Lög um vinnumarkaðsaðgerðir og starfsmenntun í atvinnulífinu taki þannig breytingum sem nauðsynlegar eru til að tryggja fötluðum úrræði í atvinnumálum, bæði á almennum vinnumarkaði og vernduðum vinnustöðum. Að öðrum kosti er hætt við að tengsl við vinnumarkaðinn rofni. 
Það væri rökréttara að tengja starfsþjálfun og endurmenntun þeirra sem orðið hafa fyrir orkutapi vegna sjúkdóma og slysa beint við endurhæfingarferli heilbrigðiskerfisins þannig að til örorkumats komi ekki fyrr en annað er fullreynt.

Tryggja þarf að möguleikar Tryggingastofnunar til að gera þjónustusamninga um atvinnulega endurhæfingu séu nýttir til fulls í þessum tilgangi.

Það þarf að huga að úrræðum, það er stuðningi og endurmenntun, í samvinnu við almenna heilsugæslu og vinnuveitendur fyrir þá einstaklinga sem eru á almennum vinnumarkaði en eru í hættu með að falla út af honum vegna heilsufarsvandamála. Endurhæfing og aðlögun að nýju starfi innan fyrirtækjanna getur hindrað að óheppilegt ferli fari af stað sem á endanum leiðir til óvirkni og örorku.

Ástæður þeirrar þróunar sem orðið hefur liggja m.a. í því hve sjúkrabætur eru lágar og flýta erfiðar fjárhagsaðstæður sjúklinga oft fyrir því að örorkumat fer fram og þar með er sett af stað ferli sem oft er erfitt að snúa við. Nauðsynlegt er að hækka sjúkrabætur þannig að til ótímabærs örorkumats komi ekki.
Rétt væri að skipa í starfshóp sem fjallar sérstaklega um starfsendurhæfingu og endurmenntun á almennum vinnumarkaði, með það að markmiði að koma á fót úrræðum fyrir þá sem eru í áhættu með að hverfa af vinnumarkaðinum sökum heilsubrests,  fötlunar og félagslegra aðstæðna. Gera þarf tillögur um hvernig hægt er að samræma og nýta þau úrræði sem fyrir hendi eru og gera tillögur um hvaða nýjar leiðir eru færar. Ennfremur þarf að varpa ljósi á hvaða ráðuneyti fer best með þennan málaflokk.
5.
Niðurstöður úr heilbrigðis-, félags-, skóla- og atvinnukerfi

Ekkert heildrænt skipulag endurhæfingarþjónustu er fyrir hendi en afar brýnt er að stjórnvöld marki skýra stefnu í endurhæfingu sem mótast af hugmyndafræði endurhæfingar. Hlutverk og verkaskipting ráðuneyta þurfa að vera vel skilgreind, en mörg ráðuneyti koma að endurhæfingu í mismunandi miklum mæli. Auka þarf möguleika á samfellu í endurhæfingarþjónustunni og samvinnu á milli kerfa endurhæfingar, samanber umhverfi heilbrigðis-, félags-, skóla- og atvinnukerfis.

Mikilvægt er að skýr verkaskipting sé á milli stofnana varðandi endurhæfingu og hæfingu mismunandi sjúklingahópa og hópa fatlaðra. Forðast þarf að dreifa kröftum og sérþekkingu um of til þess að sérhæfingin nýtist og þjónustan skili sér sem best til allra. Með slíkri verkaskiptingu er hægt að bæta gæði þjónustunnar og sérhæfingu stofnana. 

Mikilvægt er að góð samvinna sé á milli bráðadeilda sjúkrahúsanna og endurhæfingadeilda og annarra úrræða til að tryggja það að skjólstæðingar séu ætíð á réttu þjónustustigi. Hér gæti verið um að ræða flutning á sjö daga endurhæfingardeildir, fimm daga deildir, dagdeildir, göngudeildir, hjúkrunarheimili eða heimaþjónustu.

Félagsleg þjónusta verður að vera þannig úr garði gerð að allir þegnar samfélagsins sem þurfa á henni að halda eigi jafnan aðgang að henni burtséð frá búsetu, fötlun, fjárhagslegri eða félagslegri stöðu.

Mikilvægt er að öllum fötluðum nemendum, hvar sem þeir búa og hver sem fötlun þeirra er, verði tryggð vönduð sérkennsla, hæfingar- og endurhæfingarþjónusta og annar sá stuðningur innan grunn- og framhaldsskóla, sem nauðsynlegur er.
Koma þarf á samstarfi við stéttarfélög og atvinnumarkaðinn um atvinnumál skjólstæðinga endurhæfingar en það mundi án efa leysa betur atvinnuúræðin og jafnvel fækka öryrkjum. 

Nauðsynlegt er að lög um vinnumarkaðsaðgerðir og starfsmenntun í atvinnulífinu tryggi fötluðum úrræði í atvinnumálum, bæði á almennum vinnumarkaði og vernduðum vinnustöðum. Að öðrum kosti er hætt við að tengsl við vinnumarkaðinn rofni. Mælt er með því að Vinnumálastofnun fari með atvinnumál öryrkja eins og annarra.

Auka þarf teymisvinnu innan stofnana, á milli stofnana og kerfa til að bæta þjónustu við skjólstæðinga, forðast tvítekningar og tryggja samfellu í þjónustunni. Skjólstæðingur og hans nánustu þurfa að vera virkir þátttakendur í öllu endurhæfingarferlinu. Með skýrari markmiðum, samræmdum mæliaðferðum, rannsóknum, bættri þverfaglegri samvinnu og eftirfylgd ætti að fást heildræn sýn yfir árangur. Með því ætti að verða auðveldara að bregðast við eftir þörfum. Sjá þarf til þess að nægur faglegur starfskraftur sé fyrir hendi og að rannsóknarvinna á öllum sviðum innan endurhæfingar verði efld.

III.
Aðstæður
1.
Staðan í dag

Þjónusta hins opinbera

Þeir opinberu aðilar sem mest áhrif hafa á framkvæmd endurhæfingar og hæfingar á Íslandi eru heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, félagsmálaráðuneytið, menntamálaráðuneytið, Tryggingastofnun ríkisins og sveitarfélögin í mismiklum mæli enn sem komið er. 

Á stóru sjúkrahúsunum í Reykjavík er boðið upp á endurhæfingu sem ætlað er að þjóna öllum deildum sjúkrahúsanna. Greiningar eru gerðar strax á sjúkrahúsinu og endurhæfing hafin eftir því sem við á og aðstæður leyfa. Í sumum tilfellum tekst að ljúka þessu ferli áður en sjúklingur útskrifast. Aðrir útskrifast á endurhæfingardeildir eða stofnanir, og hjá sumum tekur við sú endurhæfingarþjónusta sem í boði er utan veggja sjúkrahúsa og endurhæfingarstofnana. 

Utan sjúkrahúsa er það Tryggingastofnun ríkisins, stofnanir sem viðkomandi er vistaður á og eða sjúklingurinn sjálfur sem greiðir fyrir nauðsynlega endurhæfingu. Stjórnvöld setja reglur um greiðslur og þátttöku fólks í kostnaði. 

Félaga- og sjúklingasamtök, hagsmunasamtök öryrkja og frjáls félagasamtök

Aðstæður í íslensku samfélagi hafa leitt af sér myndun ýmissa samtaka og þrýstihópa um einstaka sjúkdóma, fatlanir ofl. Þessir aðilar hafa í sívaxandi mæli tekið að sér hlutverk og þjónustu sem að öllu jöfnu væri verkefni opinberra aðila. Hér er t.d. um að ræða þjónustu á borð við búsetuúrræði, verndaða vinnu, dagvist, endurhæfingu og starfsþjálfun. Auk þess fjármagna þessir aðilar kaup á tækjum og búnaði til eigin starfsemi, en einnig fyrir stofnanir í eigu ríkis og sveitarfélaga. Ekki liggur alltaf ljóst fyrir hvort umrædd kaup á búnaði falla að forgangsröð viðkomandi stofnunar eða eru í takt við stefnumörkun hennar. Óneitanlega leiða slíkar ráðstafanir til þess að sá sem fjármagnar hefur áhrif á þróun þjónustunnar. Þjónusta og úrræði frjálsra félagasamtaka er oftast sjálfsprottin af brýnni þörf  þar eð opinberir aðilar hafa ekki séð sér fært að svara eftirspurn. Fyrir vikið er samþættingu við önnur úrræði og samstarfi við ýmsa þjónustuaðila oft ábótavant. Heildarstefnumörkun opinberra aðila gæti leitt til betri nýtingar á þeim björgum sem fyrir hendi eru.
Pólitísk stefna og viðhorf

Í lögum um heilbrigðisþjónustu nr. 97/1990 stendur: ,,Allir landsmenn skulu eiga kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að veita til verndar andlegri, líkamlegri og félagslegri heilbrigði. Heilbrigðisþjónusta tekur til hvers kyns heilsugæslu, heilbrigðiseftirlits, lækningarannsókna, lækninga og hjúkrunar í sjúkrahúsum, læknisfræðilegs endurhæfingarstarfs, tannlækninga og sjúkraflutninga.”
Samkvæmt drögum að heilbrigðisáætlun til ársins 2005 er talað um að Ísland verði ávallt meðal þeirra fimm þjóða sem búa við bestu heilbrigðisþjónustu í heiminum skv. gæðakvörðum Sameinuðu þjóðanna. Í þessum drögum er ekkert nánar kveðið á um endurhæfingu nema þar sem fjallað er um öldrunarmál. Ekki er hægt að sjá að endurhæfing sé eitt af forgangsverkefnum þessarar áætlunar.

Það virðist vera eining um grundvallarsjónarmið samhjálpar í þjóðfélaginu og að grunnþjónusta innan skólakerfis, heilbrigðiskerfis og félagskerfis sé greidd úr sameiginlegum sjóðum landsmanna. Einnig er það almenn pólitísk stefna að efla meðvitund fólks um ábyrgð þess á eigin heilsu og er dæmi um það vakning til heilsueflingar og til bættra lifnaðarhátta.

Ísland er aðili að alþjóðlegum samþykktum og samningum um heilbrigðismál. Þessir samningar á milli ríkja hafa í för með sér auknar kröfur um samræmdar aðgerðir í endurhæfingu hvað varðar notkun viðurkenndra mælikvarða og þjónustu. Einnig munu skapast gagnkvæmir þjónustusamningar á milli landanna í samræmi við þær alþjóðlegu skuldbindingar sem Ísland er aðili að. Þessar alþjóðlegu skuldbindingar koma til með að hafa áhrif á það hvernig endurhæfingarþjónustan verður í  hverju landi fyrir sig. 

2.
Leiðir til úrbóta

Á Íslandi gilda Lög um réttindi sjúklinga (nr. 74/1997) þar sem öllum er tryggður jafn réttur (sbr. einnig Jafnræðisreglu stjórnsýslulaganna) til heilbrigðisþjónustu og þar með til endurhæfingar. Til að auðvelda framkvæmd laganna hvað endurhæfingu í landinu varðar, leggjum við til eftirfarandi:

· að skýrari lög og reglugerðir verði settar um það hvaða rétt menn hafi til endurhæfingar (miðað við færni og sjúkdómsgreiningu) og upplýsingar um endurhæfingarúrræði verði aðgengilegar,

· að stofnanir setji sér reglur í samræmi við lög til að tryggja jafnræði til þjónustu og þess verði gætt að þegar reglur eru settar skerði þær ekki þau grunnréttindi sem tryggð eru fyrir með lögum,

· að auka vægi endurhæfingar og hæfingar í þjónustu við þegnana,

· að skilgreining á endurhæfingarstofnunum verði endurskoðuð í lögum um heilbrigðisþjónustu, 

· að auka möguleika á samfellu í endurhæfingarþjónustunni, t.d. eftir útskrift af sjúkrahúsi,
· að auka samvinnu á milli kerfa endurhæfingar, samanber umhverfi heilbrigðis-, félagsmála-, skóla- og atvinnukerfis, (sjá mynd á bls. 3),
· að skilgreina hlutverk hins opinbera og tengsl þess við hagsmuna og neytendasamtök og líknarfélög hvað endurhæfingu varðar.
3.
Niðurstöður

Margir aðilar koma að endurhæfingu í landinu. Aðstæður endurhæfingar (kerfið, pólitísk stefna og viðhorf) eru óljósar og hlutverk eru ekki skýr á milli hins opinbera, einkaaðila, hagsmunafélaga og líknarfélaga. Oft er ekki ljóst hvaða hagsmunir ráða ferðinni. Skýr stefna hins opinbera með skilgreindum markmiðum og verkaskiptingu er undirstaða skilvirkrar endurhæfingar.  

IV.
Árangur
1.
Skilgreining

Árangur endurhæfingar skal meta í samræmi við þau markmið sem sett eru. Á það bæði við um árangur skjólstæðinga en einnig árangur starfsmanna og vinnustaðar m.t.t. heildarmarkmiða og þróunar. Árangur markvissrar og heildrænnar þjónustu felur m.a. í sér eftirfarandi:

· að þörfum skjólstæðinga sé mætt (andlegum/líkamlegum/félagslegum) þ.e. að


- einstaklingur sem þjónustuna fær nái viðeigandi færni hvað varðar:



- persónulegar athafnir (t.d. að klæðast, snyrta sig og borða)



- ferlimál (að komast um í umhverfinu innandyra sem utan)



- búsetu (t.d. matargerð, þrif, útréttingar)



- frítíma (að sinna áhugamálum)



- skóla (að geta stundað nám)

- atvinnu (að geta stundað vinnu)

- samskipti (að hafa tækifæri til samskipta við aðra)


- einstaklingi séu búin viðeigandi úrræði hvað varðar:



- hjálpartæki



- húsnæði (aðlögun húsnæðis/útvegun heppilegs húsnæðis)



- aðstoð á heimili/í skóla/vinnu/frítíma, 

· að eftirfylgd sé tryggð til að viðhalda áunninni færni,

· að bæta lífsgæði/vellíðan skjólstæðings, 

· að mæta óskum hagsmunaaðila með


- virkari þjóðfélagsþegnum


- góðri nýtni/hægkvæmni af endurhæfingu (m.a. færri öryrkjum)


- sýnilegum árangri,

· að bæta þekkingu innan endurhæfingar,

· að auka hæfni og ánægju starfsfólks.

2.
Staðan í dag

Helstu vandkvæði við mat á árangri endurhæfingar eru eftirtalin:

· markmið virðast oft ekki nógu skýr og raunhæf,

· skortur er á rannsóknum innan endurhæfingar,

· skortur er á viðurkenndum, samræmdum mæliaðferðum, sem ná til mats á færni einstaklingsins, líðanar hans og lífsgæða,

· skortur er á samvinnu á milli stofnana og kerfa,

· þverfagleg samvinna er ófullnægjandi,

· skipulögð eftirfylgd er ekki sem skyldi af hálfu endurhæfingarstaða og heilsugæslu.

3.
Leiðir til úrbóta og niðurstöður

Með skýrari markmiðum, samræmdum mæliaðferðum, rannsóknum, bættri þverfaglegri samvinnu og eftirfylgd ætti að fást heildræn sýn yfir árangur. Með þessu ætti að verða auðveldara að bregðast við eftir þörfum.
C.
LOKANIÐURSTÖÐUR OG FRAMTÍÐARSÝN

Hugmyndafræði endurhæfingar er vel skilgreind en sameiginlega heildarsýn faghópa og ráðamanna skortir. Sú þverfaglega vinna sem hér er unnin er fyrsta skref í að ná sameiginlegri heildarsýn á endurhæfingu og væntum við góðs af því. Þess er vænst að hún skili sér bæði innan faghópa og til viðkomandi ráðuneyta og samstarfsaðila.
Stjórnvöld þurfa að hafa heildarsýn yfir málaflokkinn og vera með skýra verkaskiptingu milli ráðuneyta. Ráðuneytin þurfa jafnframt að veita stofnunum sjálfstæði sem grundvallast af samningsbundinni þjónustu. Stöðug gæðastýring og eftirlit verður að vera til staðar. Stuðla verður að því að mæta þörfum samfélagsins hverju sinni með viðeigandi úrræðum. Sem dæmi má nefna að byggja verður upp heimaþjónustu í takt við þær kröfur að flestir vilja vera heima sem lengst óháð sjúkleika, fötlun eða öldrun. Eðlilegt er að fyrir hendi séu formleg tengsl og samþætting heilsugæslu og endurhæfingarstofnana. Þetta tryggir m.a. samfellu í þjónustu við skjólstæðinga. 

Bæta þarf þverfaglegt samstarf og þróa sérhæfingu og verkaskiptingu stofnana. Verkaskipting á milli stofnana og kerfa verður að vera skýr, þannig að hver stofnun innan hinna ýmsu kerfa hafi ákveðin hlutverk og verkefni að vinna. Verklýsingar og ábyrgð á kostnaði verkþátta verður að vera vel skilgreind þannig að erfiðum og dýrum verkefnum verði ekki velt á milli stofnana og kerfa.

Endurskoða þarf  skilgreiningar á endurhæfingarstofnunum í lögum um heilbrigðis-þjónustu þannig að rétt sé, m.a. liggur ekki alltaf fyrir endanleg sjúkdómsgreining við komu. Skilmerki þarf að setja um, hvað þarf að vera til staðar til þess að hægt sé að tala um endurhæfingarstofnun/deild. Skýrari reglugerðir þurfa að vera til staðar um það hvaða rétt menn hafa til endurhæfingar og veita þarf nægjanlegt fjármagn til að tryggja þjónustuna. Upplýsingar um endurhæfingarúrræði þurfa að vera aðgengilegar. Skilgreina þarf hlutverk hins opinbera og tengsl þess við hagsmuna og neytendasamtök og líknarfélög.

Á Íslandi gilda Lög um réttindi sjúklinga (nr. 74/1997) þar sem öllum er tryggður jafn réttur (sbr. einnig Jafnræðisreglu stjórnsýslulaganna) til heilbrigðisþjónustu og þar með til endurhæfingar. Til að auðvelda framkvæmd laganna sem snýr að endurhæfingu í landinu  leggjum við m.a. til að stofnanir setji sér reglur í samræmi við lög til að tryggja jafnræði til þjónustu. 

Breyta þarf lögum þannig að skýrar sé kveðið á um atvinnutengda endurhæfingu svo sem skyldur vinnuveitenda gagnvart launþegum, um ábyrgð þeirra á starfsmönnum sínum til áframhaldandi atvinnu þrátt fyrir breytta getu þeirra vegna sjúkleika og/eða fötlunar. Nauðsynlegt er að stefna að því að starfsmaður geti snúið aftur til fyrra starfs innan fyrirtækis eða  honum verði útvegað annað starf í fyrirtækinu. 

Skipa ætti starfshóp sem fjallaði sérstaklega um starfsendurhæfingu og endurmenntun á almennum vinnumarkaði, með það að markmiði að koma á fót úrræðum fyrir þá sem eru í áhættu með að hverfa af vinnumarkaðinum sökum heilsubrests,  fötlunar og félagslegra aðstæðna. 
Með skýrari markmiðum, samræmdum mæliaðferðum, rannsóknum, bættri þverfaglegri samvinnu og eftirfylgd ætti að fást heildræn sýn yfir árangur. Tryggja þarf fjármagn til símenntunar og rannsókna til að renna stoðum undir framþróun og laða að hæft starfsfólk.

Með stofnun endurhæfingarráðs til ráðgjafar fyrir stjórnvöld, sem m.a. væri skipað fagfólki endurhæfingar og fulltrúum neytenda, yrði auðveldara fyrir stjórnvöld að hafa yfirsýn yfir þennan málaflokk. Slíkt ráð gæti verið ráðgefandi um stefnumótun og ákvarðanir um endurhæfingu, t.d. umsagnaraðili um dreifingu fjármagns til málaflokksins, hvar ákveðinni endurhæfingu væri best fyrir komið og einnig gæti ráðið verið umsagnaraðili um lög og reglugerðir varðandi málaflokkinn. 

Efla verður þekkingu og virðingu á milli starfsstétta og mismunandi kerfa og stofnana. Huga þarf að þessum þáttum strax við menntun heilbrigðisstétta. Með stofnun þverfaglegs fræðafélags fagfólks í endurhæfingu yrði stefnt að markvissari vinnu-brögðum, sameiginlegri stefnumótun og auknu vægi endurhæfingar. Auka þarf áhrif fagstétta í endurhæfingu á stefnumótun og stjórnun innan endurhæfingar til að nýta þá reynslu og þekkingu sem fyrir hendi er. 

Lokaorð

Til að ná þeirri framtíðarsýn sem hér hefur komið fram, leggur vinnuhópurinn til eftirfarandi:

· að sett verði á laggirnar nefnd sem starfi þvert á ráðuneytin. Hún skilgreini verkaskiptingu ráðuneyta hvað endurhæfingu varðar og skoði lög og reglugerðir þar að lútandi,

· að skipað verði endurhæfingarráð m.a. með fulltrúum fagfólks innan endurhæfingar,
· að stofnað verði þverfaglegt fræðafélag fagfólks í endurhæfingu til að stuðla að sameiginlegri framtíðarsýn og þróun endurhæfingar, 
· að skipaður verði vinnuhópur um starfsendurhæfingu og endurmenntun fyrir þá sem eiga á hættu að hverfa af vinnumarkaði sökum heilsubrests, fötlunar og félagslegra aðstæðna,

· að fjárhagslegur grunnur verði tryggður við gerð þjónustusamninga við endurhæfingarsvið og endurhæfingarstofnanir,

· að markviss verkaskipting endurhæfingarstofnana og endurhæfingardeilda verði að veruleika,

· að endurhæfing verði sjálfstætt svið á stóru sjúkrahúsunum til að auðvelda að unnið verði í samræmi við hugmyndafræði endurhæfingar,

· að rannsóknir verði efldar og árangursmælingar.
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