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»Straktarinn a heilbrigdiskerfinu
... er ekki 6ruggur®

Otti fatlads folks 4 Islandi vid neydarflokkun' i COVID-19

Inngangur

COVID-19 heimsfaraldurinn hafdi mikil ahrif 4 islenskt samfélag og skapadi
aukio alag a heilbrigdiskerfid. Morg hundrud sjuklingar voru lagdir inn & sjukra-
has vegna sjikdémsins a arunum 2020-2022. Landspitalinn sveifladist 4 milli
pess ad vera a neydarstigi, heettustigi og Ovissustigi pangad til ad 6llum ad-
gerdum var aflétt { lok febrtiar 2022. A pessum tima var aukid alag 4 gjorgaeslu-
deildum en 234 andlat voru tengd COVID-19.? Strax i fyrstu bylgju COVID-19
heimsfaraldursins barust fréttir af alvarlegum afleidingum sjukdémsins fyrir
fatlad f6lk en hamfarir & bord vid COVID-19 ykja floknar og oft erfidar fé-
lagslegar adsteedur peirra.? I faraldrinum kom fram hradsla fatlads folks vio af-
leidingar sjukdomsins og 6tti gagnvart heilbrigdiskerfinu par sem moérg peirra
upplifa sig 66rugg:

Vid vitum pad ad til demis a ftaliu og Spani, par sem veiran og sjuk-
domurinn hefur tekid yfir, er verid ad forgangsrada sjuklingum, til
daemis i éndunarvélar en fatlad folk er ekki forgangshopur. I Banda-

! Tidordasafni Arnastofnunar undir leknisfradiheiti ma finna pydinguna ,,neydarflokkun

4 ordinu triage. I pessari grein verdur studst vid islensku pydinguna.

Island.is, ,Déanartidni eftir timabilum og umframdanartioni®, Smitsjikdémar — tolur,

sott 6. mars 2025 af https://tinyurl.com/3ek7{7js; Landspitali, Faraldur SARS-CoV-2 d

Islandi. COVID-19 fid 20. september 2020 til 31. desember 2022. Vidbrigd Landspitala vid pridju

0g fjorou bylgiu heimsfaraldurs, 2023, sott 7. mars 2025 af https://tinyurl.com/2j5vssrk.

*  Kristin Bjornsdottir og Asta Johannsdéttir, ,,Fatlad folk i hamfsrum®, Islenska pjédfélagio
12: 1/2021, bls. 72-86, hér bls. 76-77.
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rikjunum og Bretlandi er fatlad f6lk ordid mjog hreatt enda eru yfirvold
par ad gefa mjog 6gnvekjandi skilabod um alika forgangsr6dun. Pad
er tilhneiging til pess ad setja lif okkar nedar heldur en annarra. bad
pydir ad stjornvold séu jafnvel ad taka akvardanir um pad ad ef velja
parf & milli fatladrar manneskju og 6fatladrar pa sé o6fatlada mann-
eskjan latin ganga fyrir.*

bessi ord eru fengin ar vidtali vid barattukonuna Freyju Haraldsdottur fra upp-
hafi heimsfaraldursins. I vidtalinu hvetur han til upplystrar umradu um for-
gangsrooun sjuklinga. Pannig s¢ reynt ad koma 1 veg fyrir mannréttindabrot 1
skjoli heimsfaraldurs og vekur hun hér athygli 4 mikilveegu en viokvemu mal-
efni. bad er alltaf erfitt ad setja sig 1 spor annarra en vid krefjandi adstedur eins
og voru 1 heimsfaraldri COVID-19 afhjapast gildismat fjoldans, vidhorf og for-
démar sem jadarsettum hépum geta fundist 6gnandi.

Meginmarkmid greinarinnar er ad greina og skoda hvort islensku verklags-
reglurnar vio forgangsréoun a gjorgeslu i COVID-19 voru hlutdraegar gagnvart
fotludu folki. Til ad skoda pad verdur byrjad a ad utskyra neydarflokkun vid
hamfaraadsteedur og rada pa sidferdilegu nalgun sem par liggur til grundvallar.
Pvi naest verda islensku verklagsreglurnar sem notadar voru til ad flokka sjaklinga
inn 4 gjorgaeslu 1 COVID-19 faraldrinum metnar med hlidsjon af sidfredilegum
aherslum 1 neydarflokkun. Umfjéllunin byggir a gégnum tr rannsokninni Fotlun
d timum faraldws’, en tekin voru vidtol vid fatlad folk, foreldra fatladra barna og
starfsfolk 1 busetupjonustu fyrir fatlad f6lk bedi medan a faraldrinum st6d og
eftir a0 honum lauk. Einnig nyttum vid okkur opinber skrif og ummeeli fatlads
folks um faraldurinn.

Nidurstada greiningarinnar synir hlutdraegni sem getur jadarsett fatlad folk
pegar kemur ad adgengi ad heilbrigdispjonustu vid hamfaraadstaedur. Hofundar
taka pvi undir dhyggjur fatlads félks og adstandenda peirra i gard heilbrigdis-
pjénustunnar hvad vardar forgangsrodun 4 alagstimum. I lokin leggja hofundar
fram tillogur ad arb6tum sem geta styrkt st6ou fatlads folks innan heilbrigdis-
kerfisins og aukid traust peirra til heilbrigdispjéonustunnar.

*  Bara Huld Beck, ,,Okkar lif er alveg jafn mikilvagt og annarra®, Kjarninn, 2. april 2020,
sott 22. juli 2024 af https:/ /kjarninn.is/skyring/2020-04-01-okkar-lif-er-alveg-jafn-mik-
ilvaegt-og-annarra/

Markmid rannséknarinnar var ad auka pekkingu og skilning 4 reynslu, heilsu og velferd

fatlads folks a timum heimsfaraldurs. Rannsoknin var styrkt af Rannsoknarsj6di 2021.
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Sidfredr neyoarflokkunar

Neyodarflokkun er pyding 4 ordinu #riage sem er alpj6dlegt heiti yfir forgangsréo-
un sjuklinga 1 bradaadstadum par sem skortur er & videigandi Grredum. Oroid
visar til pess hvernig sjuklingar eru flokkadir eftir pvi hverjar lifslikur peirra
eru. Uppruni ordsins er rakinn til Napoleonsstyrjaldanna. Par var serdum a
vigvellinum skipad 1 prja hopa: Peir sem voru liklegir til a0 lifa af an bradrar
leeknisadstodar, peir sem voru pad illa haldnir ad peir voru 6liklegir til ad lifa
af jafnvel pott peir fengju brada laknisadstod og peir sem 1ljost var ad leeknisad-
sto0, veitt strax, myndi skilja milli lifs og dauda. Pegar neydarflokkun er beitt
er vikid fra peirri almennu reglu ad veita peim veikustu forgang og i stad pess
er kroftum fyrst og fremst beint ad peim sem brad laeknisadstod yroi lifshjorg.
betta er gert til ad nyta megi takmarkaoa krafta og Grradi pannig ad sem mest
gagn verdi af.®

COVID-19 heimsfaraldurinn skapadi per adstedur vida um heim ad
takmarkad adgengi var ad sjokrarimum og o6ndunarvélum. Pegar bylgjur
faraldursins gengu yfir purfti heilbrigdisstarfsfolk ad taka erfidar akvardanir og
meina sjuklingum adstod og innlégn & gjorgeslu. Petta vakt upp spurningar
um hvernig heilbrigdisstarfsfolk i hamfaraadstedum atti ad forgangsrada inn-
l6gnum og uthluta éndunarvélum pegar gripid veri til neydardetlana sem
byggdu 4 neydarflokkun. Sjikrastofnanir it um allan heim hafa vegna farald-
ursins uppfart og endurskodad reglur sinar vardandi innlagnir 4 gjérgaeslu og
nytingu 4 6ndunarvélum i neydaradstedum. I kjolfarid hefur mikil umrada
skapast um sidferdilegan grunn og tutferslu reglna i kringum neydarflokkun.’
begar pessum reglum er beitt stendur valid 4 milli peirra sem ciga ad f4 med-
ferd i neydaradsteedum og hver ekki. Pad er pvi mikilvaegt ad sa sidferdilegi rok-
studningur sem reglurnar byggjast a s¢ skyr og 6llum ljos. Jafnframt purfa regl-
urnar ad vera cinfaldar og adgengilegar peim sem vilja kynna sér paer. Einnig

®  Greg Bognar, ,,A theory of triage®, Bioethics 38: 2/2024, bls. 95-106, hér bls. 95-96.

7

Yves Saint James Aquino, Wendy A. Rogers, Jackie Leach Scully, Farah Magrabi og
Stacy M. Carter, ,,Ethical guidance for hard decisions. A critical review of early int-
ernational COVID-19 ICU triage guidelines®, Health Care Analysis 30: 2/2022, bls.
163-195, hér bls. 164-165; Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 95-96; Luciana
Riva og Carlo Petrini, ,,Ethics of triage for intensive-care interventions during the CO-
VID-19 pandemic. Age or disability related cut-off policies are not justifiable®, Clinical
Ethics 16: 3/2020, bls. 228-233, hér bls. 228-229; Rasita Vinay, Holger Baumann
og Nikola Biller-Andorno, ,,Ethics of ICU triage during COVID-19%, British Medical
Bulletin 138: 1/2021, bls. 5-15, hér bls. 6; Xueshi Wang, ,,The fairness of ventilator
allocation during the COVID-19 pandemic®, Bioethics 36: 6/2022, bls. 715-723, hér
bls. 715-723.
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ma fera rok fyrir pvi ad sidferdisviomidin og ttfaerslu peirra eigi ad raeda a opin-
berum vettvangi. Pad helgast af pvi ad reglurnar eru ekki vidfangsefni sem ein-
voroungu fagfolk 4 ad mota, heldur eru paer demi um sidferdilega stefnumétun
sem 4 ad vera gagns@ og ber ad yfirvega og rokreda med lydraedislegum heetti.?
Beiting neydarflokkunar 1 heilbrigdispjonustu er vandmedfarin og vidkvem og
pad undirstrikar sérstaklega mikilveegi gagnsaeis 1 6llu akvardanaferli. Ef ekki er
Jjost hvernig akvardanir eru teknar skapar pad 66ryggi. Slikt kom fram i vio-
tolum vi0 fatlad folk 1 rannsoékninni Fotlun & timum faraldurs.

Ungur fatladur madur sem var nylega greindur med hrérnunarsjukdom Iysti
takmorkudu upplysingafledl 4 milli heilbrigdiskerfisins og fatlads folks. Heims-
faraldurinn hafoi varad i ramt ar pegar vidtalid for fram en hann gagnryndi kerf-
10 og samtok fatlads folks fyrir ad hafa brugdist f6tludu folki 1 heimsfaraldrinum:

begar ég hugsa til baka pa fannst mér bara upplysingafle0i0 til peirra
sem eru greindir [med f6tlun], vera ekki négu gott [vardandi ahzttu a
alvarlegum veikindum]. Pt veist ég var ekki a0 fa neitt svona feedback
um st6du mala [hvort fatlad folk atti ad vera i verndarsottkvi] badi
fra lekninum minum og bara félaginu minu. Og ja mér finnst bara,
almennt bara hafa vantad meira svona feedback fra peim sem eru pt
veist, eiga ad sjd um okkur sjaklingana.’

Pratt fyrir a0 hagsmunasamtok fatlads folks hafi markvisst unnid ad upplys-
ingagjof til peirra i samvinnu vid réttindavakt félagsmélaraduneytisins'® upp-
lifdu patttakendur rannsoknarinnar Fitlun & timum faraldurs morg hver mikla
einangrun, skort & naudsynlegum upplysingum og voru morg peirra meira eda
minna { verndarséttkvi allan faraldurinn.!' Lita m4 4 gagnryni unga mannsins
a0 ofan sem visbendingu um ad upplysingagjof hafi verid abotavant badi hvad
vardar stefnumétun og dkvardanir.

[ neydaradstedum er gjarnan byggt 4 pvi sidalégmali ad verk okkar eigi ad

% Greg Bognar, ,,A theory of triage*, bls. 95-96; Vilhjalmur Arnason, Sidfredi lifs og dauda.
Healbrigdispyonusta, rannsékni;  ljdheilsa, Reykjavik: Sidfraedistofnun og Haskolautgatan,
2023, pridja atgafa, bls. 353.

Obirt tilvisun tr rannsékninni Fitlun ¢ timum Jaraldurs.

0 Réttindavaktin fundar um st6du fatlads 6lks 4 Islandi vegna COVID-19%, Stjérnarrdd
Islands, 3. april 2020, sott 5. mars 2025 af https://tinyurl.com/438rws8k.

Kristin Bjérnsdottir, ,,Lived experiences of people with intellectual disabilities during the
COVID-19 pandemic from a crip time perspective®, Canadian jJournal of Disability Studies
13: 3/2024, bls. 73—104, hér bls. 83-88.
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hamarka gagnsemi (e. bengfit maximization)."” Forgangsr6dun 1 ondunarvélar a
gjorgaeslu myndi pa til demis mida ad pvi ad hamarka fjolda peirra sem hagt
veeri ad halda 4 lifi. bratt fyrir ad petta virdist edlilegasti valkosturinn i pessum
adstedum er rétt ad benda & ad hér er vikid fra mikilvegum grundvallarreglum
i almennri heilbrigdispjonustu sem eru: ,fyrstir koma fyrstir fA“ og peirri reglu
sem kannski er enn mikilvaegari: ,,peir sem eru veikastir hafa almennan forgang™.
[ neydaradstzdum pydir pad ad vaeri hinu hefdbundna bidradarkerfi fylgt myndi
fjoldi folks deyja.'* Malikvardar & gagnsemi (e. measure of benefit) geta po verid fleiri
en ad lita til pess hversu mdrgum mannslifum verdi bjargad. Einnig veeri hegt ad
mida vid hversu morgum [lifdrum megi bjarga med forgangsréouninni. Ef pessi leid
veeri farin er almennt réttara ad veita ungu folki forgang fram yfir pa sem eldri
eru. Loks hefur gagnsemi verid metin 1 1j6si lifsgeda og pvi eigi fremur ad bjarga
lifi peirra sem bta vid g60 lifsgaedi en peirra sem btia vid erfidleika og pjaningu.
[ reglum um neydarflokkun eru énnur sidalégmal og gildi en gagnsemi sem
einnig skipta mali eins og til demis sanngirni. Ef standa a4 v6rd um sanngirni
ma hugsa sér ad beitt veri tilviljunarkenndu trtaki eins og til demis ,happ-
dretti vid val inn 4 gjorgaslu en med pvi moti ettu allir jafna moguleika 4
innlogn." Annad mikilvaegt sidferdilegt gildi sem hugsanlegt er ad taka mid af
vio slikt val er félagslegt réttleti. Vio slika rédun er tekid mid af pvi oréttleti og
jadarsetningu sem vidgengst i flestum samfélogum pegar kemur ad adgengi ad
leeknispjonustu.” bau sem na pegar standa hollum feti, bta vid fatekt, fatlad
folk og innflytjendur svo deemi sé tekio, fa pa aukid vagi til ad vega upp 4 moéti
pvi misrétti sem pessir hopar bua pegar vid. Par er visad til pess ad pau sem eru
félagslega illa stodd fyrir, ba almennt vid verri heilsu og btia einnig vid meiri
ahzttu. St leidrétting «tti pa ad koma 1 veg fyrir ad jadarsettir hopar yrou fyrir
tvofoldu misrétti.'® Taka ma demi af st6du fateks folks { COVID-19 faraldr-
inum. Annars vegar voru pau liklegri en adrir til ad veikjast aft COVID-19 vegna
slemra lifskjara og erfidra umhverfisadsteedna.'” Hins vegar voru pau jadarsett

Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 96.

!9 Sama rit, bls. 95-106; Rasita Vinay o.fl., ,,Ethics of ICU triage during COVID-19%, bls.
5-15.

Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 96.

Sama rit, bls. 95-106; Xueshi Wang, ., The fairness of ventilator allocation during the
COVID-19 pandemic®, bls. 715-723.

Xueshi Wang, ,, The fairness of ventilator allocation during the COVID-19 pandemic®,
bls. 717.

17" J. A. Patel, EB.H. Nielsen, A.A. Badiani, S. Assi, VA. Unadkat, B. Patel, R. Ravindrane
og H. Wardle, ,,Poverty, inequality and COVID-19. The forgotten vulnerable®, Public
Health 18372020, bls. 110-111, hér bls. 110.
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i samkeppni um adgang ad éndunarvélum par sem almenn heilsa peirra var
liklegri til ad vera verri en peirra sem ekki bjuggu vid fatekt og pvi fremur ar-
skurdud of veikburda fyrir adgengi ad gjorgeslupjonustu.'®

Sidfrediumredan um neyodarflokkun hefur einnig verid tengd vid mannrétt-
indi. Par verdur stada sérhvers einstaklings 4vallt { brennidepli. I stad pess ad
mida vid gagnsemi, visa til sanngirnis eda félagslegs réttlaetis og stodu jadarsettra
hépa, pa leitast hugmyndir um mannréttindi vid ad tryggja lagmarksréttindi sér-
hvers einstaklings. Par reglur sem notadar eru til ad forgangsrada i ney0 eiga pvi
ad byggja 4 melikvordum sem eru ekki 1 andstodu vid almenn mannréttindi."
Pessi leid 4 ad tryggja einmitt peim sem standa héllum faeti lagmarksadgengi ad
pjonustu a neydartimum. Petta sjonarhorn birtist 1 samningt Sameinudu pjédanna
um réttinds fatlads folks en par segiri 11. gr.:

Adildarrikin skulu gera allar naudsynlegar radstafanir, i samrami vid
skuldbindingar sinar samkvaemt alpj6dalégum, p.m.t. alpjédleg mann-
udarlog og alpjédleg mannréttindaldg, til pess ad tryggja vernd og 6r-
yegi fatlads folks pegar hettuastand rikir, par 4 medal vopnud atok,

neydarastand sem kallar & manntdaradstod og nattGruhamfarir.?

Hér er sérstaklega tekid fram mikilvaegi pess a0 hlta ad f6tludu folki i neyo-
aradsteedum. Astzedan er hin veika stada fatlads folks sem er fyrir hendi i neyd og
par af leidandi er pad i meiri haettu en adrir ad verda fyrir skada.”

Hér hafa verid dregnar upp meginlinurnar i sidfrediumradu um neydar-
flokkun. Af peim sidalogmalum og gildum sem gengid er ut fra vid slikar ad-
stedur er p6 almennt talid ad hamorkun gagnsemi vegi pyngst pétt hvoru
tveggja sanngirni og hugmyndir um félagslegt réttleti getu einnig haft ahrif
4 akvardanatoku. Sérstaklega 4 pad vid 1 adstedum par sem gera parf upp a
milli kosta sem virdast jafnir Gt frd hugmyndum um gagnsemi.” Almennt ma

segja a0 ef vikid er fra reglunni um gagnsemi purfi ad undirbyggja pad med

Paula Braveman og Laura Gottlieb, ,, The social determinants of health: it’s time to
consider the causes of the causes®, Public Health Reports 129: 2/2014, bls. 19-31.
Theresia Degener, ,, The human rights model of disability in times of triage®, Scand-
inavian Journal of Disability Research 26: 1/2024, bls. 437-449, hér bls. 438.
bingskjal nr. 960/2020-2021 Tillaga til pingsalyktunar um nyja pydingu a samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks.

2t Kristin Bjornsdéttir og Astajéhannsdéttir, Hatlad folk 1 hamférum®, bls. 77.
22

20

Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 96.
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sterkum rokum.” Slikt getur verid réttletanlegt, til demis pegar grundvallar-
mannréttindi einstaklinga eru i uppnami eda ef reglan leidir til pess ad verid er
a0 mismuna folki til demis a grunni patta sem eiga ekki ad hafa ahrif i pessum
adsteedum.* Hér ma visa til kyns og kynpattar en einnig til fatektar og fétlunar
svo deemi séu tekin.

betta ma draga saman og segja ad vid neydaradstadur eins og riktu 1 CO-
VID-19 faraldrinum hafi sidferdilegar aherslur sem eru rikjandi i lyoheilsusio-
fraeedl eins og hugmyndin um hamoérkun gagnsemi verid rikjandi. Petta hafi
gerst 4 kostnad mikilvaegis einstaklingsins innan heilbrigdiskerfisins. Pessi breytta
ahersla skapar sioferdilega togstreitu a milli viohorfa sem annars vegar ma kenna

vid hamorkun gagnsemi og hins vegar vid réttleti og sanngirni.”

Islensku verklagsreglurnar

Fatlad folk og foreldrar fatladra barna i rannsokninni Fitlun d timum faraldurs Iystu
pvi hvernig pau hefou éttast forgangsrooun sjuklinga ef pad kemi til pess ad pau
pyrftu & 6ndunaradstod ad halda. Pau gagnryndu lika hversu 6gagnsa vidmidin
veeru og cinhver h6fdu fengid par upplysingar ad pad veru engin vidomid er
voroudu forgangsrédun hérlendis. Mooir fatlads barns sagoi:

»Worst-case scenario® og allar dndunarvélarnar eru uppteknar, pa
parftu ad treysta a pad ad pu hittir 4 lekni sem er ekki uppfullur af
fotlunarfordomum og finnst hann [sonur hennar| ekki pess virdi ad fa
ad lifa. Svona i alvérunni? Pad er ekki til protocol um petta. Eg veit
alveg a0 pad vona allir a0 vid lendum ekki parna, en petta parf ad vera
til pvi pegar 4 holminn er komid pa parf petta ad vera nidur skrifad og
tilbtid fyrirfram ... Nei ég meina, ég held heldur ekki ad pad kvikni 1
htsinu minu en ég er samt biin ad segja bornunum minum hvad 4 ad

gera ef pad kviknar 1 hisinu um midja néte.?

Felicitas Holzer, Nikola Biller-Andorno og Holger Baumann, ,,The role of social jus-

tice in triage revisited. A threshold conception®, Medicine, Health Care and Philosophy 28:

1/2025, bls. 161-169, hér bls. 167-168.

Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 96.

» Sama rit, bls. 96; Jackie Leach Scully, ,,Disability, disablism, and COVID-19 pandemic
triage*, bls. 601.

2% Hrafnhildur Snaefridar og Gunnarsdéttiy, Tinna Olafsdottir og Kristin Bjérnsdottir, ,,Risky

obliviousness within fragmented services. Experiences of families with disabled children

during the COVID-19 pandemic®, Social Inclusion 11: 1/2023, bls. 5-15, hér bls. 11.
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Ut fré pvi sem pessi modir sagdi maetti @tla ad ekki hefdu verid skyrar reglur
um neydarflokkun 4 Islandi pegar COVID-19 faraldurinn skall 4, en svo var
pé ekki. Hér voru reglur um neydarflokkun endurskodadar og settar fram sem
verklagsreglur Landspitala um innlagnir a gjorgaeslu.?” Til ad finna skjalid purfti
a0 fara 1 nokkra leit og verdur pvi ekki sagt ad reglurnar séu adgengilegar, né ad
vinnan vid gerd peirra hafi verid gagnsa. Ekki verdur séd ad opinberar umradur
um per hafi heldur farid fram. Pad kemur pvi ekki a 6vart ad vidmalandi ad
ofan lysi pvi yfir ad ekki séu neinar reglur og ad matio sé tilviljunarkennt. Tekid
er fram 1 skjalinu a0 gildistimi pess s¢ bundinn vid pann tima pegar COVID-19
farsott sé & Islandi. Jafframt segir par:

Tilgangur pessa skjals er ad gera heilbrigdisstarfsfolki®® grein fyrir ferli
akvardanatoku vardandi gjorgeslumedferd, hvort sem par sé um
a0 raeda sjuklinga med COVID-19 eda adra sjutkdéma sem hugsan-
lega parfnast gjorgeslumedferdar, og pad s¢ 6llum skyrt hvernig par
akvardanir eru teknar, hver taki par og beri abyrgd 4 peim.

Geett verdur vandlega ad sidferdilegum alitamalum og mannuidar-
sjonarmidum vid pessar erfidu akvardanir, sem og jafnredisreglu i
Stjornarskra Islands (65. gr.).?

Hér er réttilega dregid fram mikilvaegi pess ad reglurnar byggi a sidferdilegum
grunni, geeti a0 mannadarsjonarmioum og jafnradisreglu. Pad sem vekur & hinn
boéginn upp spurningar er tilgangur reglnanna. Par virdast fyrst og fremst vera
til a0 upplysa heilbrigdisstarfsfolk um pad hvernig peim beri ad vinna enda eru
par flokkadar sem ,,verklagsreglur® i Gedahandbik. Par med er gefid til kynna
a0 pad sé fyrst og fremst heilbrigdisstarfsfolk sem purfi ad vita af reglunum og
pekkja paer. Hér er litid fram hja peim mikilvaega paetti ad reglur sem pessar purfa
ad vera adgengilegar 6llum og ad geta parf ad gagnsai vid setningu peirra.”
Skoda ma reglurnar i [josi 19. gr. laga nr. 74/1997 um réttindi sjuklinga en par
segir: ,,Ef naudsynlegt reynist ad forgangsrada sjaklingum vegna medferdar skal
fyrst og fremst byggt & leknisfreedilegum sjonarmidum og eftir atvikum 6drum
faglegum forsendum®. Petta synir ad forgangsr6dun sjaklinga, og ad einhverju
leyti atfersla hennar, er bundin 1 islensk 16g. Pad er pvi mikilvaegt ad verklags-

77 Landspitali, ,,Forgangsrodun innlagna a gjorgesludeild og akvordun um lok gjorgaslu-
medferdar: Utgafa 6.0%, Gedahandbok, Gtgafudagsetning: 12.20.2021 (LSH-3285).
% Skéletrun héfunda.

% Landspitali, ,,Forgangsrodun innlagna 4 gjorgasludeild®.

30 Vilhjalmur Arnason, Sidfiedi lifs og dauda, bls. 353.
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reglurnar falli innan lagarammans. Me0 pvi ad skilgreina reglur um neydar-
flokkun sem ,,verklagsreglur® er eflaust verid ad undirstrika pann patt ad per
séu fyrst og fremst leknisfreedilegar og par med i samraemi vid 19. gr. laga um
réttindi sjuklinga. Pad verdur ekki dregid 1 efa ad leeknisfreedilegt mat er ein for-
senda beitingu peirra. Vandinn er p6 ad par dkvardanir sem byggt er a eru ekki
einungis leknisfraedilegar 1 prongri merkingu pess ords, paer eru einnig faglegar
1 vidari skilningi, pad er gildishladnar og sidferdilegar. Paer varda heilsu, lif og
lifsgeedi peirra sjuklinga sem til heilbrigdisstofnana leita. Reglur af pessum toga
eru vida bundnar 1 16g sem hafa verid redd a opinberum vettvangi. Per eru pa
einnig ryndar af 16gfredingum, ymsum hagsmunasamtékum og sidfredingum.”'
Slikt hefur ekki verid gert hérlendis hvad vardar pessar verklagsreglur. Pvi ma
velta fyrir sér hvort paer reglur sem hér er studst vid 4 alagstimum séu brot 4 19.
gr. laga um réttindi sjaklinga. Ekki verour tekin afstada til pess alitamals hér, par
sem pad er lagalegt urlausnarefni, heldur er spurningunni einungis varpad fram.

[ reglunum er gengid Gt fra gagnsemi gjorgaslumedferdar. Jafnframt er sagt
a0 vi0 mat 4 porf og gagnsemi gjorgaslumedferdar sé tekio tillit til undirliggj-
andi sjukdomsbyrdi og hrumleika sjuklings (A0ur en bradaveikindi hofust), alvar-
leika naverandi astands, mats og avinnings gjérgaslumedferdar og getu deildar
til ad veita medferd. Jafnframt segir ad peir hopar sem bui vid takmarkadar
lifslikur verd: ekki lagdir inn a gjorgesludeildir. Hér eru tilgreindir einstaklingar
med endastigs illkynja sjikdéma (6had aldri), einstaklingar med adra endastigs
o6leknandi sjutkdéoma (6had aldri) og ad endingu hrumir einstaklingar sem bua
heima, 4 hjdkrunarheimilum eda 60rum stofnunum (6had aldri). Hrumleiki er
metinn Ut fra kvarda sem a ensku heitir Clinical Frailty Scale (CFS). Hefur hann
verid préadur og honum beitt fyrst og fremst vid mat 4 hjakrun aldradra ein-
staklinga og endurspeglar pa syn a lifshlaup okkar ad vid missum smatt og smatt
feerni med hakkandi aldri. Kvardinn hefur pann kost ad vera einfaldur i notkun
og hefur nokkud forspargildi um lifslikur einstaklinga.” Samkvemt CFS ma
flokka einstaklinga med tilliti til hrumleika 1 niu flokka sem eru allt fra pvi ad

31 Theresia Degener, ,,The human rights model of disability in times of triage®, bls. 437—
449; Luciana Riva og Carlo Petrini, ,,Ethics of triage for intensive-care interventions
during the COVID-19 pandemic®, bls. 228-233.

32 Mété Rottler, Klementina Ocskay, Zoltan Sipos, Anikdé Gorbe, Marcell Virdg, Péter
Hegyi, Tilhamér Molnar, Balint Erdss, Tamas Leiner og Zsolt Molnar, ,,Clinical frailty
scale (CFS) indicated frailty is associated with increased in-hospital and 30-day mortality
in COVID-19 patients. A systematic review and meta-analysis®, Annals of Intensiwe Care
12: 1/2011, bls. 1-21, hér bls. 17; Dominic J. C. Wilkinson, ,.Irailty triage: is rationing
intensive medical treatment on the grounds of frailty ethical?, The American Journal of
Buoethies 21: 1172020, bls. 48-63, hér bls. 48.
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vera i mjog géou formi (flokkur 1) eda ekki hrumir og yfir i pa sem eru ad nalgast
lifslok (flokkur 9) og pvi mjog hrumir. Vid beitingu skalans vid neydarflokkun,
samkvemt islensku verklagsreglunum, er sjuklingum skipt 1 prja hopa: peir sem
flokkast 1 hop 1—4 fa gjorgaslumedferd ef peir purfa hana og vilja piggja hana.
Sjuklingar i flokki 5—6 verda metnir med tilliti til pess hvort gjorgaslumedferd
muni gagnast peim. Sjiklingar i flokki 7-9 wttu ekki ad fa gjorgeslumedferd.

Pad sem hér verdur gert ad umtalsefni er si stadhxfing ad islensku
verklagsreglurnar gera rad fyrir pvi a0 sjuklingar 1 flokki 7-9 eigi ekki ad fa
gjorgeslumedferd og tekid er fram ad peirri reglu sé beitt dhdd aldri. Pott aukinn
hrumleiki dragi alltaf ar lifslikum pa hafa peir sem yngri eru almennt betri bata-
horfur en peir sem bua vid sama hrumleika og eru eldri en 65 dra.*® Samkvemt
peim verklagsreglum sem beitt er 4 Landspitala, er einstaklingum i flokki 7, peim
sem lifa med miklum hrumleika, lyst pannig: ,,Parf alla adstod vid persénulega
umonnun, af hvada astedu sem er (af likamlegri eda vitrenni astedu). Eru po
ckki talin 1 bradri haettu 4 ad deyja (innan 6 manada)™.

Med pvi ad beita CFS kvardanum 6hao aldri er vikid fra peim vidomidum
sem upphaflega giltu um kvardann par sem honum var einungis xtlad ad meta
aldrada einstaklinga.” Parf hér ad hafa  huga ad margt fatlad f6lk a 6llum aldri,
gaeti ver1d 1 flokki 7 at fra hrumleikaskalanum. Hér ma taka demi af einstaklingi
sem byr einn, er almennt vid g6da heilsu en vegna likamlegrar skerdingar parf
notendastyrda adstod, eda einstaklingi sem vegna proskaskeroingar parf adstod
vi0 daglegt lif. Talka ma reglurnar pannig ad pessir einstaklingar ®ttu sam-
kvaemt verklagsreglunum ekki moguleika a ad fa gjorgaslumedferd ef pau fengju
bradan sjukdém og neydarastand rikti eins og COVID-19. Hér skal undirstrikad
a0 petta geti gerst pott vidkomandi hefoi adur verid vid géda heilsu. Einmitt
pesst moguleiki hefur valdid 6tta og 66rygel hja fotludu folki. Pott kvaroinn sé
hugsadur sem hlutlaust visindalegt og faglegt mat vid flokkun, pa hefur hann
einnig innbyggt gildismat sem naudsynlegt er ad rada.

Hrumleiki og hlutdregn

Islensku verklagsreglurnar um neydarflokkun kveda 4 um beitingu CFS 6hdd aldr
sem pyoir ad heilsa og lifslikur ungs fatlads folks kann ad vera metin verri en hin
er 1 raun. Pad skyrir ad einhverju leyti pad 66ryggl sem morg peirra finna fyrir
par sem pau upplifa einsemd og ad hagsmuna peirra sé ekki gaett til samramis
vid hagsmuni 6fatladra. Oéryggid birtist medal annars pegar adstodarfolk fékk

% Dominic J. C. Wilkinson, Fraility triage, bls. 51-52.
' Sama rit, bls. 50.
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ekki a0 fylgja fotludu folki pegar pad lagdist inn & sjakrahus 1 fyrstu bylgjum far-
aldursins. Forstodukona a ibudakjarna fyrir f6lk med proskahémlun Iysti pessari
einsemd og sag0i fra ibtia sem hafoi dvalid 1 einangrun a sjukrastofu eftir ad hafa
veikst aft COVID-19:

Hun [sjaklingurinn] hefdi alveg 6rugglega ekki valid pad ad vera ein
inni & herbergi 1 teeplega viku ef htn hefdi haft tekiferi til ad hugsa
malio ... En ég fékk simtol daglega fra deildinni. Og vid mattum alltaf
hringja. Og pau kélludu til hennar kvedjum og s6gou henni ad vid
hefoum hringt. En ég fékk aldrei ad tala vid hana. Pvi pa hefdi hun

smitad simann.®

Freyja Haraldsdottir lysti 1 pistlaskrifum pvi 66ryggi sem fylgir pvi ad hafa ekki
a0stodarfolk eda adstandendur hja sér pegar fatlad folk dvelur 4 sjakrahusi:

Adgangur minn ad heilbrigdispjonustu er takmarkadur vegna skorts
a pekkingu um skerdingu mina og almennrar hradslu 4 medal heil-
brigdisstarfsmanna - likami minn er ,,of mikid* vesen. A sama tima er
ekki hlustad 4 mig eda ég tekin alvarlega sem pyodir ad an pess ad hafa
foreldra mina eda perséonulega adstodarmenn mér vid hlid sem tala
fyrir mina hond pa er ég 1 hattu. Eg hef margoft verid a sjukrahtsi i
adstedum par sem eina folkid sem kemur 1 veg fyrir storfelldan skada
eda dauda eru foreldrar minir. [ COVID-19 [heimsfaraldrinum] ma
enginn vera med pér a sjukrahtsinu og pad hradir mig, sérstaklega
pegar ég veit ad ég get ekki verid viss um a0 lif mitt verdi talid pess
virdi ad bjarga.*

Hér ad ofan Iysir Ireyja peim 6tta sem gripur fatlad folk vegna mogulegs innsaeis-
leysis 1 adstaedur peirra sem getur birst a spitalanum. Pegar leid 4 faraldurinn
voru demi um pad ad fatlad folk fengi ad hafa adstodarfolkio sitt hja sér a
sjukrahasinu. Pad styrkir st60u peirra og gefur betri mynd af lifi peirra utan
sjukrahussins og vinnur pvi gegn mogulegu vanmati 4 st60u peirra.

CFS hrumleikakvardinn byggir 4 normativum hugmyndum um heilsu, feerni,
framleidni og skilvirkni. Kvardinn skilgreinir hrumleika sem likamlegt eda and-

35

Obirt tilvisun tr rannsékninni Fitlun d timum faraldurs.

% Freyja Haraldsdottir, ,,A view from Iceland®, iHuman, sott 22. jali 2024 af: https://www.
sheffield.ac.uk/ihuman/disability-and-covid-19-global-impacts/view-iceland  [Pytt af
héfundum].
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legt slit sem eykst med haxkkandi aldri og er neikvett astand eda andsteda vid
6fotlun. En um leid er horft framhja peim kostum sem geta falist 1 pvi ad eldast
eda tileinka sér meira hagleti. Kvardinn virdist einnig ganga ut fra tvihyggju
sjalfsteedis og o6sjalfstedis. Flest okkar upplifa sjalfstaedi 1 samhengi og tengslum
vid annad folk og umhverfid. Pad ad purfa a studningi ad halda i daglegu lifi @tti
ckki ad vera talid neikvaed stada heldur ein af peim moérgu adstadum sem folk
upplifir 4 lifsleidinni. Hrumleikinn er hér settur & einfalda linulega melistiku,
hann eykst stoougt og endar med dauda. En raunveruleiki flestra er ekki linuleg
préun heldur getur verid sveiflukennd par sem ferdast er upp og nidur hrum-
leikaskalann vid ymsar heilsufarslegar askoranir.

Ef forspargildi CFS hrumleikakvardans er beitt jafnt 4 ungt fatlad folk og
aldrad folk veeri unga f61kio eins og 4dur sagdi kerfisbundid skilgreint med verri
lifslikur en pad hefdi i raun. T Bretlandi hefur pvi verid dkvedid ad beita ekki
CF'S kvardanum pegar um fatlad folk er ad reda. Var sa akvordun tekin 1 kjolfar
hardrar gagnryni fatlads f6lks 4 notkun kvardans.”” Bognar bendir 4 ad CFS sé
malikvardi sem byggi ekki bara 4 hlutlausu mati 4 lifslikum heldur séu innbyggdar
i kvardann hugmyndir um lifsgadi.*® Ord hans ma tilka pannig ad osjalfratt
tejum vid ad eftir pvi sem hrumleiki aukist pa minnki lifsgedi einstaklinga.
Petta litar svo mat okkar & virdi framtioar pessara einstaklinga. Patttakendur 1
rannsokninni Fotlun & timum faraldurs greindu fra pvi ad oft geroi 6fatlad folk litid
ar adsteedum peirra skum pess ad pau vaeru fotlud. Ung kona greindi fra pvi ad
han hefoi alla tid verid heilsuhraust adur en hun veiktist aft COVID-19 en hafi
si0an purft ad takast 4 vid langvarandi afleidingar sjukdomsins:

Eg hef pad lika svolitid a tilfinningunni ad pad sé¢ allt i lagi p6 ad ég
glimi vid eitthvad langvarandi af pvi ad ég er hvort sem er f6tlud a
medan pad er rosalega alvarlegt ef ad ,heilbrigdi” einstaklingurinn
veikist alvarlega ... pt bara settir pig vid pad eins og allt annad sem pu
seettir pig vid 1 lifinu. Eins og petta sé¢ allt bara svona vodalega einfalt
en hérna pad er rosalega erfitt ar eftir COVID ad orkan er suma daga

pannig ad pa bara varla kemst fram Gr raminu.*

Bognar hatnar alfarid lifsgedum sem hluta af peirri gagnsemi sem rétt sé ad
byggja a sidferdilegum akvardanatokum vid forgangsrodun. Stadladar lifsgeda-
% Dominic J. C. Wilkinson, ,,Frailty triage: is rationing intensive medical treatment on the
grounds of frailty ethical?®, bls. 52.

% Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 95-106.

39 Obirt tilvisun Gr rannsokninni Fitlun ¢ timum faraldurs.
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malingar (Qol) eru notadar af pvi ad ekki er hagt ad vita med vissu hversu
long framtid sjuklingsins verdur ad medferd lokinni. Akvéroun um ad hafna
medferd sjuklings er oft og tidum rokstudd med vidmidum a bord vid QoL.
Fatlad folk hefur haldid pvi fram ad i viomioum sem heilbrigdisstofnanir nota
séu innbyggoir fotlunarfordomar par sem pau meta medal annars hversu mikla
a0stod einstaklingar purfa vid ymsar athafnir daglegs lifs og lita 4 pad sem nei-
kvaedan patt. Fatlad folk getur verid heilsuhraust og att langa avi framundan
en verid pratt fyrir pad i 6hagstedum fotlunarflokki samkvemt viomidunum af
bvi ad pau purfa adstod i daglegu lifi.* I bladavidtali fra drinu 2020 Iysir Freyja
Haraldsdoéttir pvi hvernig fotlunarfordomar eru innbyggdir 1 heilbrigdiskerfum:

Alpj6daheilbrigdisstofnunin hefur bent 4, sem og ymsar rannséknir,
a0 adgengi fatlads folks ad heilbrigdispjonustu sé skert almennt séd
og pekking 4 okkar stodu er oft ekki mikil.*' Vid verdum oft fyrir t6lu-
verdum fordomum. P64 vil ég alls ekki alhzfa en ég vil bara ad pad
komi fram a0 straktirinn a heilbrigdiskerfinu, eins og hann er i dag, er
ekki 6ruggur fyrir morg okkar.*?

Vidmid eda melingar 4 lifsgeedum hafa einnig verid gagnrynd af fotludu folki
fyrir ad syna ekki rétta mynd af pvi hvernig pad er ad lifa med skerdingum.*
Meelitaekin byggjast 4 fullyrdingum um sjalfstaeo, skilvirkni og framleidni. Auk
pess gera meliteekin ekki rad fyrir ad fatlad folk geti lifad sjalfsteedu lifi med
pvi ad fa videigandi studning 1 daglegu lifi. Pad er pvi ekki haegt ad fullyroa ad
lifsgaedastadlar geti i raun sagt til um pad hvort eda 1 hve miklum meli lifsgaeoi
fatlads folks séu takmorkud.

* Lautaro Leani og Ignacio Mastroleo, ,,Is the use of DALYS and QALYS ethically per-
missible in triage decisions? COVID-19 and equity considerations from a queer crip
perspective®, ethic@ 22: 1/2023, bls. 126154, hér bls. 130-133.

1 Sja til demis Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, World report on disabilty, 2011, hér bls.

55-83, sott 9. mars 2025 af https://tinyurl.com/ytvv4haw; Alpjédaheilbrigdismala-

stofnunin, ,,Disability considerations during the COVID-19 outbreak®, 2020, sétt 6.

mars 2025 aff WHO/2019- nCoV/Disability/2020.1; Dikaios Sakellariou og Elena S.

Rotarou, ,,Access to healthcare for men and women with disabilities in the UK: second-

ary analysis of cross-sectional data®, BM7 Open 7/2017, bls. 1-93, hér bls. 3; Hrafnhildur

Sneefridardottir Gunnarsdottir, Fotlun og heilsa, bls. 1-60.

Bara Huld Beck. ,,Okkar lif er alveg jafn mikilvaegt og annarra®.

¥ Lautaro Leani og Ignacio Mastroleo, ,,Is the use of DALYS and QALYS ethically per-
missible in triage decisions?”, bls. 126-154; Jackie Leach Scully, ,.Disability, disablism,
and COVID-19 pandemic triage*, bls. 601-605.

' TLautaro Leani og Ignacio Mastroleo, ,,Is the use of DALYS and QALYS ethically per-
missible in triage dsecicions?, bls. 131.
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Bognar bendir 4 ad pott CIFS s¢ & margan hatt gagnlegt meliteeki purfi ad
beita pvi af mikilli varao og leggst alfarid gegn notkun pess vid mat 4 yngri ein-
staklingum enda hafi kvardinn aldrei verid préadur 1 peim tilgangi.* Gagnryni
a CFS hefur einnig beinst ad notkun hans til ad meta félk med proskahomlun
en par hentar hann illa. Helgast pad af pvi ad folk med proskahémlun parf oft
a0stod vid dagleg storf pratt fyrir ad pau séu vel 4 sig komin likamlega. Pau
eru pvi likleg til a0 vera metin haerra 4 CFS og pvi med verri lifsgaedi og lifs-
likur en tilefni er til og par med fai pau sidur adgang ad gjorgaslumedferd.*
Scully radir stodu fatlads folks pegar beitt er neydarflokkun vid forgangsrédun 1
gjorgaeslumedferd 1 COVID-19 heimsfaraldrinum.*” Han dregur fram pann sid-
feroilega veikleika sem fylgir aherslum 4 hamorkun gagnsemi 4 kostnad mann-
réttinda fatlads folks. Han bendir 4 prenns konar fordoma sem kenna ma vid
fotlunarfordéma og eru innbyggdir i syn okkar vid mat 4 gagnsemi. I fyrsta lagi
s¢ fatlad folk oftast alitid verr a sig komid likamlega en pad er og pvi séu lifslikur
peirra vanmetnar. I 6oru lagi séu lifsgaedi peirra vanmetin og i pridja lagi s¢
gagnsemi peirra fyrir samfélagio (e. social utility) vanmetin. Pegar sidfracoi neydar-
flokkunar grundvallast 4 gagnsemi pa eru fotlunarfordomar innbyggoir i matid a
stoou sjaklings sem dregur kerfisbundid ar likum fatlads folks 4 ad fa videigandi
heilbrigdispjonustu.

Vid neydarflokkun fa sidakenningar sem byggja 4 hamorkun gagnsemi aukid
vaegl innan heilbrigdiskerfisins. Slik syn grundvallast 4 hugmyndum um hamork-
un framtidargaeoa. En ef framtid fatlads folks er skipulega metin minna virdi en
framtid annarra* og gengid 1t frd pvi ad lifslikur, lifsgeedi og gagnsemi peirra séu
verri en annarra eru auknar likur 4 ad pau verdl metin pannig ad ekki sé pess
virdi ad bjarga peim. Inga Bjork Margrétar Bjarnadottir, barattukona fyrir rétt-
indum fatlads folks, ritadi pistil 1 timarit leknanema par sem han hafnar einmitt
peirri hugmynd ad lif fatlads folks og framtid sé ekki pess virdi ad lifa:

bad er pyngra en tarum taki ad hugsa til pess ad pegar fatlad folk 1
bléma lifsins deyr sé pad alitin blessun fyrir pad sjalft og adstandendur

* Greg Bognar, ,,A theory of triage®, bls. 95-106.

%" Dederieke A. M. Festen, Josje D. Schoufour, Thessa I. M. Hilgenkamp og Alyt Oppewal,
Determining frailty in people with intellectual disabilities in the COVID-19 pandemic®,
Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities 18: 3/2021, bls. 203206, hér bls. 205.

¥ Jackie Leach Scully, ,,Disability, disablism, and COVID-19 pandemic triage®, bls. 601

605.

Alison Kafer, Feminist queer crip, Bloomington: Indiana University Press, 2013, bls. 3; Ro-

bert McRuer, Crip theory. Gultural signs of queerness and disability, New York: NYU Press,

2006, bls. 171-198.
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pess. Pad er alitid 6hjakvemilegt og ad folk sé¢ hvildinni fegid. Pad er
rangt a0 ganga Ut fra pvi, frekar en ad annad ungt f6lk 1 bléma lifsins sé
hvildinni fegid. Lif okkar er pad dyrmetasta sem vid eigum og enginn
annar getur demt um hvort pad sé pess viroi ad lifa. Fatlad og lang-
veikt f6lk & mnnihaldsrikt og hamingjusamt lif pott vid notum hjola-
stola, purfum talka, notum 6éndunaradstod eda héfum porf fyrir ann-
ars konar studning. Vid erum foreldrar, bérn, systkini, vinir og makar.
Vid audgum samfélagid med margvislegum hatti. Vio erum dyrmet
og daudi okkar er ekki blessun.*

Pegar vaegl gagnsemi sem sidferdisviomids innan heilbrigdiskerfisins eykst eins og
vid neydaradstedur geta hugmyndir um takmorkud framtidargaedi medal fatlads
folks leitt til skipulegs vanmats 4 lifi pess. Pessi vidhorf gera pad ad verkum ad
stada fatlads folks veikist pegar velja 4 milli fatlads einstaklings annars vegar og
6fatlads einstaklings hins vegar vid neydarflokkun. T pessu er folgin hlutdragni
gagnvart f6tludu {6lki vid neydarflokkun.

Huvad parf ad gera?

[ pessari grein hefur verid fjallad um mégulegan skada sem fatlad folk gaeti ordid
fyrir innan heilbrigdiskerfisins 4 alagstimum pegar vidhorf sem kenna ma vid
hamorkun gagnsemi innan heilbrigdiskerfisins aukast. Bent hefur verid 4 hvern-
1g melikvardar sem eiga ad vera hlutlausir bla engu ad sidur yfir innbyggori
hlutdragni sem getur kerfishundid hindrad adgang jadarsetts hops ad lifshjarg-
andi heilbrigdispjonustu. St 6gnandi stada sem hér skapadist 1 COVID-19 far-
aldrinum er ekki einsdemi. Fleiri hafa bent 4 vidkvema st6du jadarsettra hopa
mnan heilbrigdiskerfisins og mikilvaegi pess ad hlusta 4 og taka gagnryni peirra
alvarlega.™

Enginn efast hér um gédan asetning heilbrigdisyfirvalda, en pad er einfaldlega
flokid en mikilvaegt verkefni ad vidhafa vinnubrégd sem skila g6dum arangri og
lagmarka mogulegan skada. Hér verda pvi i framhaldinu nefnd nokkur atridi
sem snta ad almennu verklagi og eru til pess fallin ad draga tr likum 4 f6tlunar-
fordomum og greida fyrir adgengi fatlads folks ad heilbrigdispjonustu til jafns
vi0 alra.

¥ Inga Bjork Margrétar Bjarnadottir, ,,Lif sem er pess virdi ad lifa?*, Leknaneminn 71/2020,
bls. 99.

Astridur Stefansdottir, Exploring the meaning of medicine, a reflection upon three key examples
(Ph.D. Doktorsritgerd), Haskoli Islands, Reykjavik, 2022.
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[ fyrsta lagi er mikilveegt ad gera vinnu vid gerd verklagsreglna vid neydar-
flokkun gagnserri og reglurnar sjalfar purfa ad vera adgengilegar 6llum. Reglur
af’ pessum toga verda alltaf umdeildar pvi par Iysa adgerdum 1 mjog erfidum
adsteedum. Engu ad sidur purfa paer ad fa almenna umradu og gagnryni, og pa
lika medal hagsmunasamtaka fatlads folks, aldradra og fleiri hopa sem reglurnar
kunna ad snerta. Einungis pannig ma bzta par og fa um par breidari satt.

[ 66ru lagi purfa heilbrigdisyfirvéld ad reda vid fatlad folk, ekki sem sjuklinga
1 spitalaadsteedum, heldur sem jatningja 4 60rum vettvangi, til demis sem full-
tria hagsmunasamtaka eda adgerdarsinna sem hafa barist fyrir réttindum
fatlads folks. Par parf ad yfirfara og ra@da allar adgerdaraetlanir sem nota 4 i
faroldrum eins og COVID-19.! Samtal sem 4 sér stad innan heilbrigdiskerfisins
par sem annar adilinn er veikur og piggur pjénustu og hinn er laeknir og veitir
bjénustu er ekki nog. I slikum adsteedum koma pau sjonarmid sem hér er kallad
eftir aldrei fram. Gagnrynin umrada af pessum toga parf avallt ad fara fram a
jafréttisgrundvelli.®? Heilbrigdisyfirvold eiga ad kalla eftir og fagna einlaegri og
heidarlegri gagnryni sérstaklega fra peim hopum sem standa héllum feti innan
kerfisins, einungis pannig verdur pjéonustan réttlatari.

i pridja lagi parf ad finna leidir til ad draga Gr almennum hindrunum sem
fatlad f6lk meatir pegar pad leitar eftir heilbrigdispjonustu.®® Hér er ekki einungis
verid ad visa til astands 1 hamfaraadsteedum eins og heimsfaraldri heldur fremur
til almenns adgengis ad pjonustunni 4 milli faraldra. Jadarsett stada, fatekt,
erfidleikar 1 tengslum vid ferlipjonustu, tjaningu og persénulega adstod gera pad
a0 verkum a0 fatlad f6lk metir almennt meiri hindrunum 1 adgengi ad heil-
brigdispjonustu en adrir.’* Pessir ytri pattir grafa undan heilsu fatlads folks™ og
styrkja pa stadalimynd ad lif peirra s¢ erfitt og sleem heilsa 6umflyjanleg afleiding
peirrar skerdingar sem pau btia vid. Pad astand sem hér skapast er hvoru tveggja

Richard Armitage og Laura B. Nellums, ,,The COVID-19 response must be disabi-
lity inclusive®, The Lancet. Public Health 5: 5/2020, ¢257; Kristin Bjérnsdéttir og Asta
Johannsdottir, , Fatlad {6lk 1 hamforum®, bls. 81; Inga Bjork Margrétar Bjarnadottir,
,Lif sem er pess virdi ad lifa?®, bls. 153. Loggjafarping — 19. fundur, 18. oktober 2022.
Storf  pingsins. Sott 28. mars 2025 af https://www.althingi.is/altext/raeda/153/
rad20221018T133834.html.

Astridur Stefansdottir, Exploring the meaning of medicine, a reflection upon three key examples, bls. 100.
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% Mari-Lynn Drainoni, Elizabeth Lee-Hood, Carol Tobias, Sara S. Bachman, Jennifer
Andrew, og Lisa Maisels, ,,Cross-disability experiences of barriers to health-care access.
Consumer perspectives®, Journal of Disability Policy Studies 17: 2/2006, bls. 101-115, hér
bls. 105-111.

Alpjoéoaheilbrigdismalastofnunin, World report on disabilty, bls. 62-65.
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oréttlatt en einnig til pess fallid ad grafa undan trausti fatlads folks 4 islenskri
heilbrigdispjonustu sem eykur peim 66ryggi og vanlidan.

i fjorda lagi parf ad vidurkenna ad pau meliteki sem almennt eru notud
til a0 meta framtid og lifslikur fatlads folks eru med innbyggda hlutdragni.
Meelikvardar eins og QoL hafa 1 sér innbyggoa skekkju og gefa ekki raunsanna
mynd af lifsgeedum fatlads folks eins og pau hafa sjalf bent 4. Auk pess eru meli-
taeki eins og CFS ekki til pess fallin ad meta tengsl hrumleika annars vegar og
lifslikur hins vegar hja ungu folki og pa sérstaklega ekki hja folki med proska-
homlun. Par hallar nokkud a fatlad folk, einnig er sa kvardi undir ahrifum fra
hugmyndum um lifsgaedi sem gerir pad ad verkum ad hann hefur i sér innbyggda
hlutdreegni gegn f6tludu 6lki og pvi lifi sem pad lifir.®

A0 endingu parf ad horfast i augu vid pd rikjandi fordoma 1 samfélaginu sem
felast 1 peirri stadhefingu ad pad sé ekki eins alvarlegt pegar fatlad folk veikist og
deyr eins og pegar 6fatlad folk veikist og deyr. St stadhaefing er i andst6du vid
allar opinberar yfirlysingar um ad vio séum 6l jafn veromet. Fatlad f6lk finnur
engu a0 siour fyrir pvi alla daga ad lif peirra skipti minna mali en lif annarra.
Petta birtist medal annars pegar ekki er gert rad fyrir peim i almennu adgengi ad
opinberum stédum og pjoénustu, menntun peirra er ekki talin mikilveg, starfs-
kraftar peirra fa ekki ad njota sin i samfélaginu og adgengi ad heilbrigdispjonustu
er hindrad og skert. Hér er mikilvaegt ad fatlad folk sé synilegt 1 samfélaginu, ad
pad birtist ekki einungis sem piggjendur pjénustu eda sjuklingar heldur sem f6lk
med vonir og ventingar og ad lif peirra skipti jafn miklu mali og lif annarra.
Enn vantar nokkud upp 4 ad petta sé virt. A medan svo er, er 6tti fatlads folks
og adstandenda peirra ekki asteedulaus. Stada peirra innan heilbrigdiskerfisins
4 hamfaratimum er vidkvaemari og verri en margra annarra. Paer adgeroir sem
hér eru lagdar til myndu auka traust til heilbrigdispjéonustunnar og gera hana
sanngjarnari a alagstimum.

Lokaord

Meginmarkmid greinarinnar er ad greina og skoda hvort islensku verklagsregl-
urnar vid forgangsrooun a gjorgaeslu i COVID-19 voru hlutdregar gagnvart
f6tludu folki. Nidurstada greiningar okkar synir ad melikvardarnir sem notast er
vid pegar beitt er neydarflokkun eru hlutdragir gagnvart f6tludu félki. St stada
skapar 6tta og grefur undan trausti til heilbrigoiskerfisins. Vid héfum einnig lagt

% Jackie Leach Scully, ,,Disability, disablism, and COVID-19 pandemic triage®, bls. 601—
605; Dominic J. C. Wilkinson, ,,Frailty triage: is rationing intensive medical treatment
on the grounds of frailty ethical?®, bls. 48-63.
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aherslu 4 a0 neyoarflokkun verdur alltaf erfid og umdeild. Pess vegna parf ad
ryna per reglur sem beitt er 1 opinni umraeodu og mikilvegt ad hafa fatlad folk og

hagsmunasamték peirra med i radum.

UTDRATTUR

Greinin fjallar um st6du fatlads folks pegar kemur ad flokkun sjiklinga inn 4 gjorgaeslu
i neydaradstedum. Han byggist 4 sidfradilegri greiningu 4 neydarflokkun og vidtélum
vid fatlad f6lk og adstandendur peirra um upplifanir peirra af COVID-19 faraldrinum.
Sidfraedi neydarflokkunar (e. triage) er gjarnan grundvollud a hugmyndum um hamorkun
gagnsemi (e. bengfit maximization). Pau sjonarmid geta skapad togstreitu vid gildi eins og
félagslegt réttleeti og mannréttindi. Paer islensku verklagsreglur sem giltu 1 COVID-19 far-
aldrinum vid forgangsr6dun sjuklinga inn 4 gjorgeslu, ganga at fra mati 4 gagnsemi gjor-
gaslumedferdar. Pegar sjaklingar eru metnir er pad gert 4 grundvelli mats 4 hrumleika.
Hér er byggt 4 hrumleikaskala sem & ensku nefnist Clinical Frailty Scale. Pessi skali hefur
verid gagnryndur fyrir ad fela 1 sér hlutdragni gagnvart fotludu folki. Pott hugmyndir
um gagnsemi séu mikilveegar pegar beitt er neydarflokkun parf ad hafa i huga ad lif
fatlads folks er almennt vanmetid pegar slikum skélum er beitt. Par eru fétlunarfordémar
innbyggdir i matid sem dregur kerfisbundid ar likum fatlads folks 4 ad fa videigandi
heilbrigdispjonustu. Otti vid fordéma af pessum toga birtist { vidtélum vid fatlad folk og
adstandendur peirra. Vegna heattu a hlutdregni er samrad vid fatlad folk naudsynlegt
i gerd reglna um neydarflokkun. Auk pess er mikilvagt ad st vinna sé gagnse og ad
reglurnar séu ryndar badi lagalega og sidferdilega. Jafnframt parf ad greida almennt
adgengi fatlads folks ad heilbrigdispjonustu og andeefa peim fordomum sem birtast gegn

peim 1 samfélaginu.

Lykilord: neydarflokkun, COVID-19, fatlad f6lk, hamérkun gagnsemi, hrumleiki

ABSTRACT

,» The structure of the healthcare system ... is not safe‘‘: The fear of triage

among disabled people in Iceland during the COVID-19 pandemic

The article addresses the circumstances disabled people face regarding emergency triage
decisions for intensive care admissions. It is based on an ethical analysis of emergency

triage, complemented by interviews with disabled people, their parents and carers about
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their experiences during the COVID-19 pandemic. Triage ethics are often rooted in
the principle of benefit maximization, which aims to save the most significant num-
ber of lives or achieve the most overall benefit. However, this approach can sometimes
conflict with other critical values, such as social justice and human rights. During the
COVID-19 pandemic in Iceland, the triage guidelines for intensive care were based on
the anticipated benefits of ICU treatment. A significant criterion in this assessment was
frailty, which was evaluated using the Clinical Frailty Scale. However, this scale has faced
criticism for potentially introducing bias against disabled people, as it may underestimate
their quality of life and their potential for recovery. While considerations of utility are
vital in triage decisions, it is essential to acknowledge that the lives of disabled people are
often undervalued when such scales are applied. Ableism, which is bias against disabled
people, can infiltrate the assessment process, systematically diminishing their chances of
receiving equitable medical care. This concern was evident in interviews with disabled
people, their parents and carers, who voiced fears of potential discrimination. Given this
possibility of bias, it is crucial to involve disabled people in the development of triage
policies. These processes must be transparent, and the resulting guidelines should under-
go thorough legal and ethical review. Furthermore, ensuring equal access to healthcare
for disabled people is vital, along with actively addressing the prejudice they encounter

in society.

Keywords: Triage, COVID-19, disabled people, benefit maximization, frailty
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