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Nefndarskipan

Med tilvisan til dlyktunar Alpingis um stefnumétun { mélefnum langsjikra barna sem
sampykkt var 4 Alpingi 2. jin{ 1998 (sj4 vidauka 1) skipadi heilbrigdis- og
tryggingamélara®herra { drslok 1998 nefnd til ad gera tillogur um stefnumérkun {
mélefnum langsjikra barna. Matthias Hallldérsson, adstodarlandleknir var skipadur
formadur nefndarinnar, en adrir fulltrdar heilbrigdis- og tryggingamalaraGuneytisins voru
Ingibjorg Georgsdéttir, sérfraedingur { barnalekningum, tryggingalaeknir hja
Tryggingastofnun rikisins og Ingibjérg Porsteinsdéttir, 16gfradingur 4
sjtikratryggingasvidi Tryggingastofnunar rikisins (vidauki 2). P4 skipadi
heilbrigdismélarddherra Stefan Baldursson, skrifstofustjéra { Menntamalaraduneytinu og
Margréti Margeirsdéttur, deildarstjéra { Félagsmélardduneytinu { nefndina eftir
tilnefningu peirra réduneyta, en ad tilnefningu Umhyggju, félags til studnings
langveikum bormum, voru skipud { nefndina pau Esther Sigurdardéttir, framkvamdastjori
félagsins og Porsteinn Olafsson, framkvamdastjori Styrktarfélags krabbameinssjiikra
barna.

Nefndin var fullskipud { lok névembermanadar 1998 og tok begar til starfa. Alls voru
haldnir 15 fundir. Eftirtaldir komu 4 fund nefndarinnar: Jon Agnar Armannsson,
sjakrakennari Barnaspitala Hringsins, Déra Gudrin Kristinsdéttir, sjikrakennari
barnadeild SHR., Asgeir Haraldsson, préfessor og forstoduleknir og
hjtikrunardeildarstjérarnir Bara H. Sigurj énsdéttir og Gudrin Bjorg Sigurbjomsdaéttir,
Barnaspitala Hringsins, Olafur O Gudmundsson, yfirleknir barna —og
unglingageddeildar Landspitala, Adalbjorg Disa Gudjonsdéttir, Félagspjonustu
Reykjavikur og Helgi Seljan, fulltrii Oryrkjabandalagsins i laganefnd
Félagsmalardduneytisins til endurskodunar laga um félagspjonustu sveitarfélaga. Ad auki
reeddi formadur nefndarinnar vid Arna Pérsson, yfirlekni barnadeildar Sjikrahiiss
Reykjavikur og Jenngju Steingrimsdéttur formann Foreldrafélags gedsjikra barna og
unglinga.




Inngangur

f velferdarsamfélogum nitimans hafa verid settar fram reglur vardandi pjonustu og
adstod sem samfélagid veitir pegnum sinum. Peim sem minna mega sin { samfélaginu,
bornum, sjikum, fétludum og dldradum er gjarnan tryggdur réttur til pjénustu 4 svidi
heilsugzeslu, menntunar og félagslegrar adstodar umfram adra fullfriska og vinnandi
einstaklinga. Pad pykir endurspegla velferd og velmegun { pjodfélagi hversu vel er gert
vid pessa pegna samfélagsins.

fsland telst til vestrzenna velferdarsamfélaga og tilheyrir hopi Nordurlandapjéda, sem
veita pegnum sfnum hvad mesta a0stod. T samanburdi vid grannpjédirnar norrenu sker
fsland sig tr hvad vardar adstod vid bom og foreldra. A Islandi bar sem vinnudagur
foreldra er langur og launin eru legri fzdast flest born midad vid félksfjolda, en
hlutfallslega minnstu er veitt til adstodar vid barnafjélskyldur. Pessi takmarkada adstod
vardar almenn réttindi eins og t.d. almennt fadingarorlof, leyfi foreldra frd vinnu én
missis launa vegna veikinda barna og lengd skéladags og kennslustundafjolda barna, en
einnig sértaek trredi, sem ldta ad adstod vid langveik born og foreldra peirra. Arid 1995
voru utgjold til velferdarmala fjolskyldna og barna mun minni hér 4 landi en 4 hinum
Nordurldndunum, hvort heldur litid er 4 pau sem hluta af vergum pjédartekjum eda
ttgjold 4 mann'.

A undangengnum morgum drum hafa vinnuh6par og nefndir verid sett 4 laggirnar til pess
ad skilgreina og benda 4 leidir til ad leysa vanda sjiikra og fatladra barna. Bent hefur
verid 4 naudsyn ymissa lagfeeringa 4 ymsum svidum bjédfélagsins. f raun hafa allir verid
sammadla um pérfina 4 lagferingum. En pegar kemur ad pvi ad hrinda { framkvemd
breytingum dofnar yfir umraedunni og fatt eitt af bvi nast fram, sem lagt er til ad verdi
endurbzatt.

Hugtakid langsjitk born er hvergi skilgreint med ndkvemum hetti, en almennt talad er
4tt vid pau born sem purfa ad vera undir lekniseftirliti 2. m. k. 3 manudi samfellt vegna
sjtikdéms sem hefur veruleg 4hrif 4 daglegt lif barnsins. EkKi eru til tolur um fjolda
pessara barna. Til ad f4 einhverja hugmynd um fj6lda ma nota tolur um bérn sem njéta
uménnunargreidsina Tryggingastofnunar rikisins (vidauki 3). Petta er p6 ekki einhlytt,
eins og sj4 m4 4 samanburdi 4 drunum 1997 og 1999, en veruleg {jolgun vard 4 fjolda
barna sem nutu umdnnunargreidsina vegna rymkadra reglna. Ekki eru alltaf glogg mork
milli hinna priggja meginflokka uménnunarbarna, b. e. fatladra barna, barna med
hegdunarraskanir og langveikra barna, en gréft tekid skiptast pau tzeplega 3000 born sem
njota umdnnunargreidslna jafnt milli pessara briggja flokka.

Audvelt er ad rokstydja ad hopurinn, langveik born og adstandendur peirra, hefur setid 4
hakanum { uppbyggingu velferdarpj6dfélagsins a fslandi { samanburdi vid adra h6pa med
svipadar parfir hérlendis og samberilega hopa 4 Nordurléndum.Undanfarin 4r hefur p6
margt breyst til batnadar. A pad einkum vid um almannatryggingar, heilbrigdispjonustu
og menntamél, pétt par sé engu ad sidur verulegra umbéta porf, eins og kemur fram 1
videigandi koflum bessa nefndaralits. Samanborid vid fatlada vantar talsvert upp 4 ad
langveik born og fjdlskyldur peirra hafi sama rétt til ymissa félagslegra trreda, svo sem
framlég dr jofnunarsj6di vegna sérkennslu sveitafélaga fyrir langveik bdrn og ymsa adra

! Social tryghed i de nordiske lande. Omfang, udgifter og finansiering 1995. Nordisk socialstatistisk
Komité 6:1997.



félagslega adstod svo sem dagvistun, sumardvdl og lidveislu, eins og nénar er rakid {
pessari skyrslu.

{ alitinu er 1yst 16gum og reglum sem { gildi eru innan skélakerfis, almannatrygginga,
heilbrigdispjonustu, félagslegrar pjénustu og 4 almennum vinnumarkadi. 1 1ok hvers
kafla eru settar fram hugmyndir um aukna adstod vid langveik bdrn og foreldra peirra.
Hugmyndir, sem allar hafa pad eitt ad markmidi ad hid veika barn fai notid pess sem lifid
hefur upp 4 ad bj6da og dnnur born 4 ad njéta, pratt fyrir peer takmarkanir sem
sjikdémar kunna ad hafa. Einnig er bent 4 naudsynlegar trbatur sem varda 611 born og
foreldra og gera parf innan almannatrygginga, félagslegrar pjonustu og 4 vinnumarkadi.

Adstod vid fatlada hefur breyst til batnadar 4 undanfornum drum, pétt enn sé Grbdta porf.
Bent er 4 laga- og reglugerdarbreytingar, svo og adrar leidir sem eru ferar til pess ad
veita langveikum bérmum somu Urbatur og fatladir njéta ni. Einnig urbztur sem eru
6ltum barnafjolskyldum til hagsbéta og pé ekki sidur peim sem eiga vid veikindi, fotlun
eda adra erfidleika ad strida.

Adalnidurstada nefndarinnar er si, ad fremur beri ad endurbeta nigildandi 16g og
reglugerdir en ad setja sérlog um mélefni langveikra barna, enda er pad samraemi vid pa
stefnu, ad adstod samfélagsins eigi ad mida vid parfir folks fremur en flokkun & feerni
pess. Nefndinni er kunnugt um 28 { drégum ad nyju frumvarpi um félagspjénustu
sveitarfélaga er petta haft ad leidarlj6si og stydur nefndin peer hugmyndir.

Lagt er til komid verdi 4 fot samradshépi sému adila og tilnefndu fulltrja { nefndina, sem
sj4i til pess ad bau atridi { skyrslu nefndarinnar, sem stjérnvésld gera ad sinum, komist til
framkvamda. Hépurinn hafi jafnframt pad hlutverk ad samrzema adgerdir par sem mal
falla undir fleiri en eitt r4duneyti og ad vera tengilidur foreldrafélaga og stjérnvalda.




Menntamal

Leikskélinn er fyrsta skolastigid hér 4 landi. [ 16gum um leikskéla nr.
78/1994 segir ad eitt af meginmarkmidunum med uppeldi { leikskoéla s¢ ad
kappkosta { samvinnu vid heimilin, ad efla alhlida proska barna { samrami
vid edli og parfir hvers og eins og leitast vid ad hida ad peim andlega og
likamlega svo ad pau f4i notid bernsku sinnar. Fimmti kafli laganna fjallar
um rétt leikskélabarna til sérstakrar adstodar og pjalfunar vegna fotlunar,
tilfinningalegra eda félagslegra erfidleika. Par er sérstaklega tekid fram ad
leikskélar skuli pannig byggdir og reknir ad beir geti sinnt fétludum bérnum.
Ekki eru { l1dgunum sérstok dkvadi um langveik born.

I reglugerd um starfsemi leikskéla nr. 225/1995 segir ad gera skuli r0 fyrir
adgengi og adstodu fyrir fotlud born og born med sérparfir og vinnuadstddu
fyrir starfsf6lk sem vinnur med peim bémum. Sérstok reikniregla gildir um
starfslid leikskéla midad vid barnafjolda, en pvi til vidbétar koma storf vegna
sérstaks studnings. P4 fjallar einn kafli reglugerdarinnar um radgjafar- og
salfredipjénustu, sem sveitarfélogunum er skylt ad sjd peim fyrir.
Meginstefnan er sd, ad adstod og pjalfun fari fram i leikskéla barnsins.

Pann 1. jili 1999 tekur gildi fyrsta adalndmskra fyrir leikskola. Par segir ad
barn, sem byr vid langvarandi veikindi skuli njéta dvalar { leikskodla eftir pvi
sem heilsa pess og kraftar leyfa. Félagsskapur og bétttaka i Jeik og starfi sé
pvi naudsynleg, pad dragi tr kvida barnsins og hjalpi pvi i erfidleikum pess.
P4 segir ad langveiku barni skuli syna sérstaka alid og nerfeerni pvi oft sé
prek pess og tithald skert. Leidsogn og studningur skal taka mid af porfum
hvers barns og vera { ndnu samradi vid foreldra.

f fyrstu grein laga um grunnskéla nr, 66/1995 segir ad sveitarfélogum sé skylt
ad halda skéla fyrir 611 born og unglinga 4 aldrinum 6-16 éra. 12. gr sému
laga segir ad grunnskélinn skuli leitast vid ad haga storfum sinum { sem
fyllstu samreemi vid edli og parfir nemenda og studla ad alhlida proska,
heilbrigdi og menntun hvers og eins. Ekki eru sérstok dkvaedi { grunn-
skélaldgum um langveik born, en augljost af ofangreindu ad pau hafa sama
rétt og 6nnur born og ad skélanum beri ad studla ad heilbrigdi, proska og
menntun langveikra barna sem annarra. I almennum hluta ndmskraa fyrir
grunn- og framhaldsskéla sem ni er verid ad gefa 1t er ad finna tilmeli til
skélastjérnenda ad birta { skélandmskré stefnu skdlans gagnvart langveikum
bornum. f reglugerd um sérkennstu nr. 389/1996 segir i fyrstu grein ad
nemendur skuli eiga kost 4 ad stunda ndm { almennum grunnskola
skélahverfi sinu. Ljést er ad @tlast er til ad langveik bom og fotlud séu sem
mest innan um dnnur born, enda m4 feera rok ad pvi ad heilbrigdum bémum
sé ekki sidur hollt ad vera innan um jafnaldra sem eiga vid sjikdém og f6tlun
ad strida. Pessi stefna kallar 4 einstaklingsbundna adstod vid pann fatiada eda
sjtika, badi til pess ad hann eda hiin f4i notid sin { skélanum og til pess ad
sem minnst roskun verdi 4 ndmi annarra nemenda vegna sérparfa peirra veiku
eda fétludu. T peim tilvikum par sem sjik born geta engan veginn verid { hopi
med 6drum bérnum, til demis pegar um verulega gedsjikt barn er ad reda
sem fyrirvaralaust getur misst stjorn 4 sér og skadad sjélft sig og adra, purfa
sérskélar ad koma til.




Akvedi ofangreindrar reglugerdar um sérkennslu taka til sérkennslu inni {
bekkjardeild, skipti inn { bekkjardeild, einstaklingskennslu utan bekkjadeildar
eda 1 sérstokum ndmshépum ad hluta eda 6llu leyti og kennslu {
sérdeild/sérskola samkvaemt 38, gr. grunnskélalaga. Sjikrakennsla er ein
tegund sérkennslu. Sérstok akvadi eru f reglugerd um sjikrakennslu (5. kafli

15. gr.):

beir nemendur grunnskéla sem ad mati leknis verda frd
skélagingu vegna slyss eda veikinda lengur en 5 skdladaga skulu
eiga rétt 4 sjikrakennslu annad hvort d heimili sinu eda d
 sjuikrastofnun. Skélastjori sd er sveitarstjorn logheimilis
sveitarfélags nemenda felur umsjon sjikrakennslu
sveitarfélaginu, dkvedur { samrddi vid leekni pann er nemandann
stundar, hversu mikla kennslu nemandinn skal fd. Pegar um er
ad raeda nemanda sem haldinn er langvinnum sjitkdomi skal
kennsla ad jafnadi hefjast eigi sidar en 5 dogum frd pvi veikindi
héfust eda frd skolabyrjun { sveitarfélaginu. Sjikrakennari skal
hafa samrdd vid umsjénarkennara nemanda par sem pad d vid,
en annars pann skélastjéra sem hefur umsjon med kennslunni.
Légheimili sveitarfélags nemanda greidir sjiikrakennslu fyrir hann.

4. grein reglugerdar nr. 653/1997 um jofnunarframldg Jofnunarsj6ds
sveitarfélaga til reksturs grunnskodla er kafli um framldg vegna sérparfa
fatladra nemenda og eru pau skilyrdi sett fyrir greidslu framlaga ad nemandi
hafi verid greindur fatladur af dkvednum stofnunum og ad fétlunin kalli 4
verulega sérkennslu og/eda sértirrdi. Ekki er hlidstett dkvadi vegna
langveikra barna { reglugerdinni.

f grunnskélalogum segir svo um heilsugzslu i grunnskélum (12. kafli, 55.
gr.):

Um heilsugeslu { grunnskélum fer eftir gildandi logum um
heilbrigdispjonustu. Heilbrigdispjonusta skolahverfis skal hafa
samrdd vid skélanefnd og skdlastiora um skipulagningu og
fyrirkomulag heilsugeeslu.

Skélastjora ber ad fylgjast med pvi ad nemendur njoti
heilsugeeslu i skélanum [ samrami vid pd tilhégun sem dkvedin
hefur verid samkvaemt 1. mgr.

Sveitarfélog greida stofnkostnad hisnedis { skélum, sem eetlad er
fyrir heilsugaeslu og annast rekstur pess. Laun starfsmanna vid
heilsugaslu i skélum og sérgreindur kostnadur vid pessa
starfsemi greidist sem annar kostnadur vid rekstur almennrar
heilsugeeslu { heilsugeslustod og fer um rddningu starfsmanna
med sama heetti.

f 16gum um framhaldsskéla og reglugerdum med peim er ekki vikid
sérstaklega ad langveikum bornum en { nyrri adalndmskra sem taka mun gildi
{ & er peim tilmeelum beint til skéla ad peir geri grein fyrir pvi {
skélandmskra hvernig peir hyggist taka 4 mélefnum langveikra barna. Fé
hefur verid veitt til adstodar vid fatlada framhaldsskélanemendur, m.a. innan
veggja Menntask6lans vid Hamrahlid, I8nskdlans { Reykjavik,
Borgarholtsskéla og vidar. Pad skortir hins vegar enn verulega 4 ad nyttir séu




méguleikar télvutekninnar til pess ad langveikir framhaldsskélanemendur
geti haldid dfram ndmi vid eigin skola.

A bessari upptalningu sést ad 4 grunnskdlastigi skortir ekki 4 laga- og
reglugerdardkvedi, en dlitamél er hvort alltaf sé€ farid ad 16gum og
reglugerdum, einkum { smeerri sveitarfélogum. f reglugerd um
upplysingaskyldu sveitarfélaga um skélahald nr. 384/1996 segir ad
menntamalaradherra fari med yfirstjérn grunnskéla { landinu og hafi eftirlit
med pvi ad sveitarfélog uppfylli skyldur sinar eftir grunnskélalogum og
reglugerdum.

Ljést er ad verulegar framfarir hafa ordid { almennri sérkennslu { skélum og
sjtikrakennslu 4 undanférnum drum. Settar hafa verid reglur um kennslu 4
sjuikrastofnunum { Reykjavik og voru par stadfestar { juli 1997.
Sjiikrahvisskennarar { Reykjavik eru prir ad tdlu, tveir vid Barnaspitala
Hringsins og einn vid Sjikrahis Reykjavikur. Enginn peirra hefur
sérmenntun { kennslu sjiikra barna, en p4 menntun ma szkja til
ngrannalanda. Kennararnir eru starfsmenn dkvedins grunnskéla og vinna
undir stjérn skélastjéra hans og  ninu samstarfi vid lekna, hjikrunarf6lk og
adra sérfredinga 4 vidkomandi barnadeild, en fagleg umsjén er { hondum
skélastjéra og deildarstjora kennsludeildar Freedslumidstodvar Reykjavikur.
A Akureyri er s héttur hafour 4 ad deildarhjikrunarfreedingar tilkynna
skélafulltria Akureyrarbajar pegar vid 4 um langveik born og hefur hann
adgang ad tveimur sjikrakennurum. A 63rum sjikrastofnunum par sem bdrm
dvelja stundum, svo sem 4 landsbyggdarsjiikrahisum, Vifilsstodum og &
Vogi er ekki um reglubundna kennslu ad reda. Sérstakur skoli er starfandi 4
Barna- og unglingageddeild Landspitalans vid Dalbraut. Sa skoli er
greiningarskéli og tekur vid bornum og unglingum sem eru til greiningar 4
Barna-og unglingageddeild. Greining tekur mest sex vikur, en ad peim tima
lidnum tekur oft ekkert vid.

Sjtikrakennsla hefur pann megintilgang ad beta nemendanum upp b4 kennslu
sem hann fer 4 mis vid og audvelda honum ad hefja reglubundid ndm ad
lokinni sjikrahisvist. Akvdi eru um ad n4id samrad skuli haft vid
heimaskéla barnsins sem skipuleggur ndm barnsins 4 sjikrahtsinu. P4 skal
sjiikrahtiskennari gefa skéla barnsins naudsynlegar upplysingar um
framvindu namsins medan 4 sjikrahiisdvolinni st6d og { samradi vid lekni
hlutast til ad skélanum berist upplysingar um sjikdém barnsins og afleidingar
hans, sem taka verdur tillit til vid endurkomu barnsins { skélann. I september
1997 voru settar reglur af Fraedsluskrifstofu Reykjavikur um feril
sjtikrahtisskennslu { Reykjavik, par sem rakid er 1id fyrir lid hvernig standa
beri a8 kennslunni allt frd pvi ad barn leggst inn 4 sjiikrahus og par til pad
titskrifast. Svo virdist pé sem misbrestur sé 4 pvi ad reglunum sé fylgt, ekki
sfst hvad gedsjik bom vardar.

A barnadeildum sjkrastofnana { Reykjavik og 4 Akureyri mun
myndfundabtinadur hafa verid tekinn { notkun { nokkrum meli, pannig a0
langveik born geti fylgst med kennslu { sinum heimaskéla. Sa binadur getur
studlad ad pvi ad barnid haldi tengslum vid skélafélaga sina og starfslid
skélans auk pess gagns sem mé hafa af binadinum vid kennsiuna. Jafnframt
getur binadurinn nyst peim bérnum sem purfa ad fara til medferdar 4
erlendum sjikrahtisum, badi til kennslu og til pess ad halda tengslum vid




félagah6pinn, fjolskylduna og pé sem séd hafa um medferd hér heima og
pannig veitt barninu og fjolskyldu pess dryggistilfinningu i framandi
umhverfi. P4 getur biinadurinn nyst til samskipta heilbrigdisstarfsmanna hér
heima og erlendis og getur pannig studlad ad samfelldari medferd. Enginn
myndfundabtnadur er til stadar 4 Barna- og unglingageddeild.

Synt hefur verid fram 4 med rannséknum, par 4 medal hér 4 landi, ad
bornum sem eiga vid langvinn veikindi ad strida gengur ad jafnadi verr {
skéla en jafnsldrum peirra. Badi er, ad pau missa dr skéla vegna
sjikdémsins sjlfs og medferdarinnar og eiga erfitt med ad adlagast
skélakerfinu ad nyju eftir veikindi og svo hitt, ad sum medferd, t. d. geislun 4
midtaugakerfi vegna krabbameins hefur bein skadvanleg dhrif 4 namsgetuna,
bornin eiga erfitt med ad einbeita sér og vinna undir dlagi. P4 ma ekki
gleyma pvi ad veikindi barns hafa ghrif 4 alla fjolskylduna, par 4 medal
systkini, sem geta 4tt { erfidleikum med einbeitingu og ndm, badi vegna
dhyggna sem pau kunna ad eiga erfitt med ad deila med 6drum, svo og vegna
hettu 4 ad pau hljéti ekki negilega athygli og 6rvun pegar lif fjolskyldunnar
snyst mest um parfir hins langveika barns. Jafnvel eru demi pess ad born hafi
verid 16gd 1 einelti vegna Jangveiks systkins.

Heilsugesla { skélum var 4 drum 48ur stundud ndnast eingdngu { skolunum
sjalfum, en hefur sumstadar flust meira inn 4 heilsugeslustodvarnar sem sji
beim fyrir starfsf6lki. Skélaheilsugesla var 4dur undir yfirstjérn
skélayfirlzeknis en starf hans var lagt nidur fyrir nokkrum drum. Skyldur
embettis skélayfirlzeknis voru feerdar yfir til landlzknisembettisins dn pess
ad peirri breytingu fylgdu fjérveitingar eda mannafli. Afleidingin hefur ordid
veik yfirstjorn skélaheilsugzslunnar og minna frambod 4 fraeedslu fyrir
heilbrigdisstarfsfolk { skolum. Eftirspurn er pé mikil og fraedslufundir hafa
verid mjog vel séttir. Landlzknisembeettid hefur 14tid dtbia minnisblad um
breyttar 4herslur { skélaheilsuvernd. Hins vegar hefur ekki verid gefin ut
handbék 1 skélaheilsugzslu, en slikar handbakur hafa verid gefnar it badi {
medraheilsuvernd og ungbarnaheilsuvernd.

Alit nefndarinnar:

Nefndin telur ad setja purfi dkveedi i log eda reglugerd um réit fjolskyldna
langveikra barna til leikskélavistar. Hugsanlegt er ad adstada dkvedinna
leikskéla sé beett med petta { huga og ad par verdi l6gd meiri dhersla en
annars stadar d adbiinad barnanna og pekkingu starfsfolks 4 porfum
peirra. Gjald fyrir langveikt barn ber ad skerda ef nyting d pldssinu er litil
vegna veikindafjarvista. Sérstaklega parf ad gaeta pess ad langveikt barn
missi ekki leikskdlapldss vegna fjarvista. ZEskilegt er ad systkini langveiks
barns eigi forgang ad leikskolapldssi.

Nefndin telur nag laga- og reglugerdardkveedi fyrir hendi til pess ad
kennsla fyrir langveik bérn d grunnskolastigi geti farid fram d
dkjésanlegan hdtt. Efla parf hins vegar eftirlit menntamdlardduneytisins
med pvi ad farid sé eftir pessum dkvaedum eftir ad dvol d sjukrastofnun er
lokid, ekki sist { minni sveitarfélogum. Fjdrveitingar og kennslu vegna
myndfundabiinadar parf ad efla, svo og ndém kennaranema um langvinna
sjiikdéma barna og hvernig skuli bregdast vid peim. Naudsynlegt er ad




setja inn dkveedi { reglugerd um jofnunarframlog Jdfnunarsjods sveitar-
félaga um framlog til grunnskola vegna langveikra barna d sama hdtt og
gert er vegna fatladra barna.

Nefndin telur adstidu til kennslu d barnadeildum évidunandi. Séd er fram
d gbda adstidu vid veentanlega nybyggingu Barnaspitala Hringsins og
vaentanlega einnig FSA, en adstoou d SHR parf ad beeta. Verulegar
umbcetur purfa ad koma til vardandi kennslu { Dalbrautarskéla og eftir
vitskrift barna padan. Sjd parf til pess ad hagt verdi ad veita kennslu d
llum sjikrastofnunum par sem born dveljast. Hafa parf eftirlit med pvi ad
skélastiorar sinni peirri skyldu sinni ad sjd peim bsrnum fyrir
heimakennslu sem dveljast heima lengur en fimm daga vegna veikinda.
Stétt sjvikrakennara er famenn og storf sérhaefo. Pvi er rikari dsteeda en
ella ad peir hafi greidan adgang ad sérmenntun, endurmenntun og
erlendum samskiptum. Myndfundabiinad sjiikrahiisanna parf ad efla frd
pvi sem nii er og m. a. koma upp slikri kennslu fyrir gedsjuik born.

Nefndin telur ad efla beri yfirstjorn og samreemingu heilsugeeslu i skolum.
Nefndin leggur til ad pad skard sem myndadist pegar starf skolayfirleknis
var lagt nidur verdi fyllt med stofnun fagrads i heilsugeeslu, sem starfi d
vegum landleeknisembeettisins eda hugsanlegrar Jorvarnarstoovar
Heilsuverndarstédvarinnar. I pvi rddi cettu sceti fulltriar peirra stétta sem
helst koma ad heilsugeeslu { skélum auk fulltria menntamdla. Semja parf
handbék um skélaheilsugeeslu, par sem jafnframt veeri veitt freedsla um
helstu sjikdéma sem hrjd skélanemendur, skammvinna sem langvinna.
Ymsar pessara upplysinga geetu vel dtt heima d netinu, auk upplysinga um
helstu sjikdoma og vidbrigd vid peim. Gefa parf heilbrigdisstarfsfolki
skéla kost d reglubundnum ndmskeidum par sem medal annars veeri fjallad
um sjiikdéma og parfir langveikra barna. Efla ber freedslu til kennaranema
um helstu langvinna sjiikdéma skélabarna. Sérstaklega parf ad hafa i huga
vidvarandi eda sidkomin dhrif lyfia- og geislamedferdar d atferli,
ndmshefileika og adlégunarheefni barna eftir ad medferd er lokid. bd parf
ad koma til sérstok rddgjif og adstod vid systkini langveikra barna.

Nefndin bendir G ad vegna langveikra og Jfatladra barna i almennum
bekkjardeildum er rikari porf en ddur fyrir vidveru hjiikrunarfreedings ¢
skélanum til ad sinna porfum pessara barna, auk freedslu,
forvarnarstarfsemi og heilsueflingar almennt. Pd telur nefndin brynt ad
efla adgang skola ad annarri sérfreedipjonustu d heilbrigdissvioi s.s.
gedleknis- og sdlfraedipjonustu. I pessu sambandi parf ad skoda moguleika
sdlfreedinga til ad veita nemendum sdlfreedilega adstod og leggja dherslu d
hlutverk nemendaverndarrdds { grunnskélum.

Nefndin telur brynt ad sett verdi skyrari dkveedi { 10g um framhaldsskola
nr. 80/1996 um rétt langveiks nemanda d framhaldsskolastigi til
dframhaldandi ndms og ad i reglugerd, sem sett er 4 grundvelli laganna,
verdi dkveedi sem tryggja ad porfum langveikra sé meett vardandi menntun
og félagslegan studning, svipad og vid d um grunnskélanemendur. Pa telur
nefndin naudsynlegt ad efla samstarf heilbrigdiskerfisins og
framhaldsskéla { peim tilgangi ad koma i veg fyrir ad andlega eda
likamlega sjiikir nemendur flosni upp vir skéla vegna veikinda sinna.
Jafnframt parf ad breyta 27. grein laga um réttindi sjuklinga nr. 74/1997




par sem segir ad sjuk born d skoélaskyldualdri skuli fd kennslu sem heefir
aldri peirra og dstandi 4 pann veg ad pad ndi einnig til sjikra
framhaldsskélanemenda.
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Trygginga- og skattamal

Pbratt fyrir ad margt hafi dunnist { bardttunni fyrir beettum hag langveikra barna er
naudsynlegt ad gera veigamiklar endurbatur 4 almannatryggingum til ad geta betur
adstodad foreldra og borm 4 fslandi. Til eru allmorg 4lit og skyrslur fyrri nefnda sem
fjallad hafa um mélefni langveikra barna fra sjénarh6li almannatrygginga og félagslegrar
adstodar. Sému dbendingar hafa ftrekad komid fram um pad sem betur mé fara. Varda
peer fyrst og fremst porfina 4 fj6lpattum studningsadgerdum vid hid sjika barn og
fjolskyldu pess.

Helstu flokkar almannatrygginga er varda langveik bdrn eru:

1. Sjikratryggingar skv. almannatryggingalogum nr. 117/1993.
Pegar um bérn er ad reda nd sjukratryggingar m.a. yfir lekniskostnad,
lyfiakostnad, hjdlparteeki, lifsnaudsynlega neeringu og sérfeedi, sjiikra-, idju- og
talpjdlfun, tannlekningar, ferdakosmad, sjtikraflutning og hjikrun i heimahitst.

2. Slysatryggingar skv. logum um almannatryggingar nr. 1 17/1993.
Pegar um born er ad reeda nd slysatryggingar m.a. til kostnadar vegna slysa d
bornum ef pau eru launpegar eda birn atvinnurekenda { landbiinadi og til nemenda
vidl idnndm skv. idnfreedslulégum. Slysatryggingar nd einnig til iprottafolks 16-18
dra og til barna sem sjiklinga d opinberum sjikrastofnunum gagnvart heilsutjoni
vegna leknisadgerda eda mistaka starfsfolks. Slysatryggingar greida m.a.
leknishjdlp, Iyf, hjdlparteki o.fl. sbr. 27. gr. laganna, dagpeninga érorkubcetur og
ddnarbatur.

3. Lifeyristryggingar skv. logum um almannatryggingar nr. 117/1993.
begar um borm er ad reda nd lifeyristryggingar yfir fedingarstyrk og
feedingardagpeninga og framlengingu d greidsium { feedingarorlofi vegna veikinda
barns eda médur, barnalifeyri og madraffedralaun. b4 annast Tryggingastofnun
rikisins medlagsgreidslur til einstedra foreldra.

A auki er ad finna { [6gum um félagslega adstod nr. 118/1993 dkvadi er varda langveik
bérn og heyrir st adstod ad mestu undir lifeyristryggingar. Par eru dkvadi sem varda
fjsrhagsadstod vegna fatladra og langveikra barna og dkvadi um styrki og 14n til
bifreidakaupa

Sjakratryggingar.
S4 sem busettur hefur verid hér 4 landi { sex manudi telst sjdkratryggdur nema annad
leidi af millirfkjasamningum. Born og unglingar, 16 4ra og yngri, eru sjukratryggd med

foreldrum sinum. Sama 4 vi0 um stjupborn og fésturborn.

f IV kafla almannatryggingalaga kemur fram hlutverk sjikratrygginga og hvad pad er
sem beim ber ad greida. Hvad bom vardar m4 m.a. nefna eftirfarandi:
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Sjtkratryggingar taka pétt { kostnadi vegna almennrar leknishjdlpar utan sjikrahiisa og
vegna rannsékna og adgerda hjd sérfredingum. Born greida nd sama gjald og
lifeyrispegar vid komu til sérfraedinga, vegna rannsékna og vid komu 4 heilsugaslustod
(NYjar reglur téku gildi 9.4.1999). begar greidslur vegna leknishjélpar barna yngri en
18 4ra { somu fjolskyldu hafa n4d 6.000 kr. 4 einu almanakséri feest s.k. afslattarkort og
greida pa bornin legra gjald pad sem eftir er 4rsins. Sama gildir um bdrn med
umonnunarkort.

Ef iitgjold vegna leeknishjalpar, lyfja og bjélfunar verda umtalsverd er heimilt ad
endurgreida kostnad ad hluta, sbr. 12. gr. laga um félagslega adstod og reglugerd nr.
546/1997. Vid endurgreidslu er tekid mid af tekjum foreldra.

Sjtkratryggingar taka pétt { ferdakostadi sjiklinga og sjukraflutningi. Um ferdir
innanlands gilda n¥jar reglur frd 30.mars 1999. I peim er midad vid ad heimilt sé ad taka
patt { ferdakostnadi vegna tveggja ferda a ari ef ekki eru tok 4 ad veita pjénustuna {
heimahéradi og vegna endurtekinna ferda pegar um tiltekna alvarlegra sjikdéma er ad
rada. b4 eru { hinum n¥ju reglum mikilvag atridi, sem varda borm, eins og auknar
heimildir til ad taka pétt { daglegum bilferdum og vikulegum flugferdum foreldra til a0
vitja sjtikra barna 4 sjikrahisum, vikulegum heimferdum barna yngri en 18 dra um
helgar og heimild til ad taka batt { kostnadi vegna leigubila og bilaleigubila ef
sjtiklingur/adstandandi 4 ekki bifreid og ekki er unnt ad nota almenningsfarartaki af
heilsufarslegum 4stzdum t.d. vegna sykingarhattu. Endurgreitt er midad vid km-gjald ef
notud er eigin bifreid/fjolskyldubifreid. Ef um er ad reda dztlunarferdir endurgreidir
Tryggingastofnun fargjald fylgdarmanns ef sjiklingur er yn grien 18 dra. Pderu i
reglunum nymeli um patttdku Tryggin garstofnunar { ferdakostnadi foreldra eda nénustu
adstandenda alvarlegra fatladra einstaklinga og sjiklinga sem haldnir eru langvinnum og
alvarlegum sjikdémum vegna freedslundmskeida sem stofnunin vidurkennir.

Ef sjiklingi er bryn naudsyn 4 ad vistast 4 erlendu sjikrahusi vegna pess ad ekki er unnt
ad veita naudsynlega hjlp { islensku sjikrahisi greida sjikratryggingar kostnad vid
sjikrahdsvistina. Sama gildir um kostnad vid dvol og ferdir fram og til baka. Pegar um
bom er ad reda er heimild til greidslu ferdakostnadar eins fylgdarmanns og { sumum
tilfellum tveggja fylgdarmanna.

Sjtkratryggingar taka batt { kostnadi vegna hjdlparteekjakaupa. Foreldrar bera kostnad ad
hluta vegna nyrra hjdlpartzkja, b6 ekki ef haegt er ad nyta notud teki, sem skilad hefur
verid til hjélpartzkjamidstddvar. Ymist er greidsluhlutfall TR 75%, 90% eda fast verd.

Sjtkratryggingar taka patt { kostnadi vegna lifsnaudsynlegrar neeringar og sérfeedis
pegar sjikdémar eda afleidingar slysa valda verulegum vandkvedum vid feduinntdku.
Hvad bérn vardar er einkum um ad reeda sérfedi vegna vannzringar, efnaskipta-, nyrna-,
lifrar-, meltingarfzra- og ofn@missjikdéma. Sjikratryggingar greida ad fullu
aminésyrubléndu vegna efnaskiptagalia og fylgihluti vegna nzringar i #0, en ad hluta
kostnad vegna neringar um slongu sem og sérfzdi og neringarvidbot.

Sjtkratryggingar greida fyrir hjiikrun { heimahiisi vegna alvarlegra og langvinnra
sjikdéma og slysa og hefur pessi heimild medal annars verid nytt vegna barna, sem eru
fjolfotlud eda alvarlega veik. Um er ad r&da verktakavinnu barnahjikrunarfredinga og
nar hin enn sem komid er fyrst og fremst til Stér-Reykjavikursvadisins.

Sjiikratryggingar taka patt { kostnadi vid lyf. Lyfjum er skipt upp { fjéra meginflokka.
Lifsnaudsynleg 1yf t.d. 1yf vid sykursyki, krabbameini o.fl. eru greidd ad fullu af
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sjtikratryggingum. Sjiklingar greida sjélfir ad fullu t.d. syklalyf, svefnlyf og vitamin.
Onnur 1yf eru greidd ad hluta af sjikratryggingum, mismunandi mikid eftir pvi { hvada
flokki lyfid er. { sumum tilvikum er hzgt ad szkja um lyfjaskirteini sem veitir rétt til
aukinnar patttoku sjikratrygginga { lyfjakostnadinum. Born med umonnunarkort greida
leegra verd fyrir sum lyf ( B og E merkt lyf).

Sjiikratryggingar taka patt { kostnadi vegna pidlfunar barna. Par getur verid um ad rzda
sjtikrapjdlfun, idjupjélfun og talpjalfun. Born greida sama hluta kostnadar og elli- og
srorkulifeyrispegar eda 25% af fyrstu 15 bjalfunarskiptum 4 4ri hverju eda um 8 bus. kr.
Eftir pad er pjélfun endurgjaldslaus 1t 4rid.

Sjikratryggingar greida 60-75% af kostnadi vegna almennra tannleekninga barna 17 4ra
og yngri, m.v. auglysta gjaldskrd. Sérstakar reglur eru { gildi vardandi tannlzkningar
skélabarna { Reykjavik. Sjikratryggingar taka einnig pétt { kostnadi vegna tannréttinga
barna skv. sérstokum reglum. Sjdkratryggingar greida harra hlutfall eda 90% af
kostnadi vegna almennra tannlzkninga langveikra og fatladra barna sem flokkast {
uménnunarflokka 1, 2, og 3 skv. reglugerd 504/1997.

Sjikradagpeningar greidast til barna, 16-18 4ra, sem verda algérlega Gvinnufaer og
leggja nidur launada vinnu.

Af ofansgdu er 1j6st ad patttaka sjikratrygginga i kostnadi vegna barna er
yfirgripsmikil. Engu ad sidur er kostnadarhlutdeild foreldra umfangsmikil. Mestu vardar
ad hvergi nema { pjalfun barna er skilgreint “pak” a greidslum.

Slysatryggingar.

Eins og a8 framan greinir varda slysatryggingar barna fyrst og fremst bau born sem
stunda atvinnu, born atvinnurekenda { landbtinadi, nemendur vid i0nndm skv.
idnfredslulégum og 16-18 4ra born sem stunda fpréttir. P4 na slysatryggingar einnig til
barna sem hljéta heilsutjon vegna leknisadgerda eda mistaka starfsfélks 4 opinberum
sjiikrastofnunum (sjiklingatrygging). Sem fyrr segir eru batur slysatrygginga
sjtikrahjdlp, dagpeningar, 6rorkubztur og danarbzatur.

Lifeyristryggingar.

Lifeyristryggingar na 6beint til barna pegar um er ad ra:da greidslur feedingarstyrks og
fadingardagpeninga og einnig pegar greidslum i fedingarorlofi er framlengt vegna
veikinda médur og/eda barns eda sjikrahdisvistar barns.

Foreldrar geta tt rétt 4 greidslum { fedingarorlofi fra Tryggingastofnun rikisins. Um er
ad reda fedingarstyrk sem er 6hadur atvinnupatttsku og fedingardagpeninga sem eru
halfir eda fullir og er par midad vid atvinnupétttoku. M6dir 4 rétt 4 greidslum { allt ad sex
méanudj og fadir { tveer vikur. Greidslum { fedingarorlofi skal framlengja um brjd manudi
fyrir hvert barn umfram eitt. P4 er heimilt ad framlengja greidstum { fedingarorlofi um
allt ad tvo m4nudi vegna alvarlegra veikinda médur sem parf ad leggja nidur vinnu d
medgéngu, um allt ad tvo ménudi vegna alvarlegra veikinda modur eftir feedingu, um allt
ad brjd manudi vegna alvarlegra veikinda barns og allt ad fjéra ménudi vegna
langvarandi sjiikrahiisdvalar barns 1 beinu framhaldi af fedingu vegna veikinda.

Barnalffeyrir er greiddur med bornum yngri en 18 4ra ef annad foreldri er 14tid eda nytur
srorku- eda endurhefingarlifeyris. Tvofaldur barnalifeyrir er greiddur ef badir foreldrar
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eru l4tnir eda njéta rorkulifeyris. P4 er heimilt ad greida ororkustyrkspegum hluta
barnalifeyris sem og ellilifeyrishbegum og vegna barna fanga.

Einfaldan barnalifeyri m4 greida fra 18 til 20 4ra aldurs vegna skélandms eda
starfspjdlfunar.

Mwéralaun/feémlaun er heimilt ad greida einstzdum foreldrum sem eiga l6gheimili &4
{slandi og framfzra tvo bom sin eda fleiri undir 18 dra aldri. Binnig er heimilt a0 greida
maka fanga madralaun medan & geslu- eda refsivist stendur.

Medlg teljast ekki til béta almannatrygginga heldur annast Tryggingastofnun rikisins
einungis milligéngu greidslnanna.

Bifreidahlunnindi vegna barna varda nidurfellingu bifreidagjalda til forrddamanna barna
med umonnunargreidslur, bifreidakaupastyrk til foreldra hreyfihamladra barna og
bifreidakaupaldn til foreldra fatladra og langveikra barna.

Adrar beetur lifeyristrygginga né ekki til barna.
Loég um félagslega adstod og lifeyristryggingar.

Samkvamt 16gum um félagslega adstod er heimilt ad veita foreldrum fatladra og
langveikra barna adstod. Um er ad reda umdnnunargreidslur og umonnunarkort sem
lzekkar lzknis- og lyfjakostnad. Midad er vid ad sjokdémur eda likamleg eda andleg
hémlun hafi { for med sér sannanleg tilfinnanleg itgjold og sérstaka umonnun eda geslu.
Einnig er heimilt ad veita adstod til framfzrenda barna med alvarleg proskafravik og
barna med hegdunarvandamal. Pegar um langveik bom er ad r&da er midad vid ad um
alvarlegan og/eda langvinnan sjiikdém sé ad rzda, og ad barnid hafi verid veikt 13
ménudi hid minnsta. Tryggingaleknar gera umdnnunarmat, sem byggir 4 sjikdéma- og
fotlunargreiningum og uménnunarpyngd. Til grundvallar mati liggur leeknisvottord,
umsékn foreldra og ef vid 4 greinargerd svadisskrifstofa fatladra. Skv. reglugerd
flokkast bomin { fimm f6tlunar- og sjikdémaflokka eftir sjukdoma- og
fotlunargreiningum og prjd stig umoénnunar. Sampykktar hafa verid sérstakar vinnureglur
reglugerdinni til studnings. Umonnunargreidslum er @tlad ad mata kostnadi vegna
sérstakrar uménnunar og medferdar bamsins, en ekki ad beeta tapadar vinnutekjur
foreldra. Pzr eru hastar pegar borm eru 6sjélfbjarga hvort heldur er vegna fotlunar,
sjikdéma eda ungs aldurs. Par skerdast ekki vegna almennrar samfélagspjénustu eins og
skéla- og leikskélapjénustu. Hins vegar skerdast greidslur af umtalsverdri
vistun/skammtfmavistun utan heimilis. Uménnunargreidslur falla nidur pegar barn
verdur 16 4ra, flyst tir landi, vistast utan heimilis, andast eda ad breytingar verda til
batnadar 4 hogum barnsins.

Uménnunargreidsiur eru 25-100% af lifeyri med tengdum bétum og eru { dag 16.520-
66.078 kr./mén. P4 er heimilt { sérstokum tilvikum ad hekka greidslur { 125% og verda
par b4 82.328. Uménnunargreidslur eru framtalsskyldar en ekki skattskyldar.

Skattamal

f 66. grein laga um eignarskatt og tekjuskatt er kvedid 4 um ad heimilt s¢ ad szkja um
skattalzekkun sé um langvarandi veikindi ad rzda { fjlskyldu, enda hafi pad { for med
sér (tgjold umfram pad sem edlilegt er talid og pau titgjold faist ekki batt annars stadar
(t. d. uménnunarbetur, dSrorkubtur, styrkir Gr verkalydssjodumsjédum ). Vid andlat er
einnig hegt ad szkja um {vilnun skv. 66. grein og pd komid til méts vid kostnad svo sem
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jardarfararkostnad, hljéti fjdlskyldan ekki styrk til pess fra 0rum adilum. Ekki eru til
sérstakar reglur um frest 4 greidslu skulda svo sem skattskulda, medlaga, bifreidagj alda,
ala annarra skulda sem tollstjéri innheimtir. Sé um nyja skuld ad reda mun b6 oftast
veittur frestur.

Tillogur fyrri nefnda

Nefnd um réttarstodu langsjikra barna (1995) og Samrddsnefnd TR um pjonustu vid
sjiik og fotlud born (1996, 1997 og 1998) hafa lagt til aukna alstod til foreldra vegna
veikinda barna. f nefndaraliti nefndarinnar um réttarstodu barna frd 2.3.1995 er lagt til ad
samningsbundnum veikindadégum vegna veikinda barna verdi fjolgad og aldursmork
hekkud { 16 4r. Jafnframt ad kannad verdi hvort Tryggingastofnun rikisins geti
endurgreitt hluta kostnadar med sama hatti og ntd er gert vegna veikinda starfmannanna
sjélfra. f 3. 4fangaskyrslu Samradsnefndar TR frd mars 1998 er lagt til ad heimilt verdi
ad greida (sjikra)dagpeninga til foreldra barna med skammvinn veikindi. Nénari ttfersla
var radgerd 4 pann veg ad pegar foreldrar hefdu fullnytt rétt til leyfis fré storfum an
missis launa vegna veikinda barna eins og kjarasamningar tilgreina tekju
almannatryggingar vid. Foreldrar pyrftu ad leggja nidur vinnu og launatekjur ad falla
nidur. Rétturinn nzdi til beggja foreldra, b6 med beim hetti ad einstadir foreldrar attu
tvifaldan rétt. Midad var vid ad brda bil milli peirra sj6 daga sem kjarasamningar tryggja
og til pess tima ad veikindi skilgreindust langvinn og getu fallid undir fjdrhagslega
adstod vegna fatladra og langveikra barna. Einnig lagdi nefndin til ad komid yrdi til méts
vid foreldra sem purfa ad dvelja um lengri eda skemmri tima fjarri heimili sinu vegna
veikinda barns. Taldi nefndin rétt ad TR teeki patt i greidslu gistikostnadar annars
foreldris vegna innlagnar barns 13 4ra og yngra 4 sjikrahis. Ef um langvinnan sjikdém,
langvinna medferd og/eda adgerd barns veri ad reda eda fatlad barn sem pyrfti sérstaka
uménnun nzdi heimildin til 18 4ra aldurs og beggja foreldra. P4 var pvi beint til
videigandi adila ad { tengslum vid kjarasamninga 4 hinum almenna vinnumarkadi pyrfti
ad huga ad rymri reglum um rétt dtivinnandi foreldra til ad sinna veikum bdrnum.

Adrar tryggingar

A Tslandi eru pad fyrst og fremst almannatryggingar og lifeyrissj6dir sem koma til
adstodar pegar veikindi eda slys valda erfidleikum vid tekjudflun. A pad jafnt vid
veikindi og slys fullordinna og barna. Pegar um unga foreldra med stutta starfszevi og
l4gar lifeyrisgreidslur er ad reda takmarkast bétaréttur oft vid almannatryggingar.
Mikilvaegt er ad pessir foreldrar hugi ad vidtekari tryggingum til ad geta betur mett
6ventum aféllum.

Alit nefndarinnar:

Rymka parf rétt foreldra til ad dvelja heima og annast veik birn sin og veita parf meiri
[jdrhagslega adstod vegna launataps og kostnadar vegna veikinda barna.

Nefndin dréttar ofangreind atridi dr tilligum fyrri nefnda, atridi sem enn eru oleyst
og leggur til vid heilbrigdis- og tryggingamdlarddherra ad logum um
almannatryggingar og reglugerdum verdi breytt d pann veg

ad heimilt verdi ad greida foreldrum dagpeninga vegna veikinda
barna. Lagt er til ad vid beetist nytt dkveedi 4 eftir 38. gr. (38.gr.A) sem
fialladi um pennan rétt foreldra.




ad Tryggingastofnun rikisins verdi heimilad ad taka pdtt { dvalarkostnadi
foreldra fjarri heimili i tengslum vid sjikrahiisinnlagnir barna. Lagt er tiladj.
1id 36. gr. verdi breytt pannig ad hann taki auk ferdakostnadar einnig til
dvalarkostnadar.

ad leitad verdi leida til ad leekka kostnad vegna veikinda barna p.m.t. leknis-
og lyfjakostnad og ad sett verdi “pak” d greidslur d dri i fleiri mdlflokkum en
pjdlfun barna. Rymkud verdi dkveedi reglugerdar um endurgreidslu leeknis-
Iyfia og pjdlfunarkostnadar sem byggist a 12. gr. laga nr. 118/1993 um
félagslega adstod. Einnig ad breytt verdi reglugerd nr. 748/1998 um greidslur
almannatrygginga i lyfjakostnadi pannig ad birn greidi sama gjald og

lifeyrispegar fyrir lyf.

Nefndin leggur til ad aldursdkveedum reglugerdar um [jdrhagslega adstod vid
framfeerendur fatladra og langveikra barna nr. 507/1997 verdi breytt til samreemis vid
heekkun sjdlfreedisaldurs. I dag heimilar reglugerdin greidslur til foreldra ad 16 dra
aldri barnanna. I peim tilvikum pegar um fj6lfotlun eda lifsheettulega sjiikdoma er ad
reeda er heimilt ad inna af hendi uménnunargreidslur ad 18 dra aldri. Pessu parf ad
breyta é pann veg ad umonnunargreidslur ndi til 18 ara aldurs barna i samraemi vio
heekkun sjalfredisaldurs. Einnig ad heimilt verdi ad greida til 20 dra aldurs ef um
fjolfotlun eda lifsheettulega sjiikdoma er ad reeda hjd ungmenni sem byr enn {
Jforeldrahiisum.

Pd leggur nefndin til ad ligum og/eda reglugerdum verdi breytt pannig ad TR verdi
heimilad ad veita sanngjarna fidrhagsadstod { dkvedinn tima eftir andldt barns. i
reglum um fedingarorlof md finna dkvaedi sem eiga vid pegar hid dfceedda barn deyr.
Pannig er fedingarorlof 2 mdnudir ef um sidbuid fosturldt er ad reda og 3 mdanudir ef
um andvana fedingu er ad raeda. Ef barn deyr skbmmu eftir fedingu 4 modir rétt d
faedingarorlofi { 6 mdnudi. Af bessu er ljést ad innan almannatrygginga hefur fengist
vidurkenning & pvi ad naudsynlegt sé ad koma foreldrum og fjolskyldum til adstodar
vegna andldts barns vid upphaf lifsins. Hins vegar er i dag engin leid heimil innan
almannatrygginga eda skv. logum um félagslega adstod til pess ad veita [fjarhagslega
adstod vid andldt langveiks eda fatlads barns, sem foreldrar hafa oftar en ekki vakao
yfir ménudum og drum saman med alvarlegum afleidingum hvad vardar stoou d

vinnumarkadi og moguleikum til tekjudflunar.

Nefndin leggur til ad almennt feedingarorlof verdi lengt. Midad vid hin Nordurlondin
sker Island sig dr hvad vardar stutt fedingarorlof. Island sker sig einnig iir hvad
vardar mikla patttoku kvenna d atvinnumarkadi, ldg laun, langan vinnudag og ligar
beetur almannatrygginga vegna barna almennt. Pd er dagvistunarpjénusta vegna mjog
ungra barna figeet og dyr pjonusta, sem morg sveitarfélog eiga i erfidleikum meod og
rdda morg ekki vid fyrr en vid tveggja til priggja dra aldur barnanna. Sidast en ekki
sist er skoladagur og skéladrio styst d Islandi. Ef litid er til parfa allra foreldra, beedi
foreldra heilbrigdra og langveikra barna, kceemi lenging d fedingarorlofi i allt ad 24
mdnudi til med ad gjirbreyta adstedum fyrstu tvo cevidrin, en einmitt 4 peim tima eru
bornin vidkvemust fyrir almennum veikindum og fjarvistir foreldra frd vinnu pvi oft
miklar. Slik lenging geefi foreldrum sem pad kjésa moguleika d ad dvelja lengur heima
med barninu i stad pess ad purfa af fidrhagslegum dstcedum ad sniia aftur vt d
vinnumarkadinn vid 6 mdnada aldur barnsins.
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Fleiri atridi parf ad skoda er liita ad fjdrhagsadstod vid foreldra, t.d. einfoldun d
reglum um almennar barnabeetur pannig ad 61l born njoti sama réttar, 6hdo
sambuidarformi foreldra eda efnahag.

Nefndin telur ad einfoldun barnabotakerfisins verdi best ndd med pvi ad afnema eda
a.m.k. draga iir tekjutengingu barnabéta. Barnabeetur eiga ad greidast 6hdo
hjiiskaparstodu eda efnahag foreldra. Ad sumu leyti gildir hid sama vardandi
meedralaun sem eru had pvi ad foreldrar barna séu einstedir og hafi a.m.k. tvi born @
framfeeri sinu. Slikar greidslur pekkjast ekki & hinum Nordurlondunum og dsteda er
til ad endurskoda peer hér d landi. Ein leidin til einfoldunar veeri st ad fella alfario
nidur meedra- og fedralaun og heekka pess i stad barnabeetur med afndmi
tekjutengingar.

Dess md geta ad barnabeetur eru greiddar til 16 dra aldurs. Aldursvidmidinu pyrfti ad
breyta hér { samremi vio dournefndar breytingar d sjdlfreedisaldri.

Samantekt d tilligum nefndarinnar vardandi fjdrhagsstudning vid foreldra langveikra
barna:

1. Rymka parf rétt foreldra til ad dvelja heima og annast veik bérn sin og veita

meiri fjdrhagslega adstod vegna launtaps og kostnadar vegna veikinda barna

m.p.a.:

-Heimila Tryggingastofnun rikisins ad greida foreldrum sjikradagpeninga
vegna veikinda barna.

-Heimila Tryggingastofnun rikisins ad taka pdtt { dvalarkostnadi foreldra
fjarri heimili { tengslum vid sjiikrahiisinnlagnir barna.

-Heimila Tryggingastofnun rikisins ad taka jafn mikinn pdtt {
lyfjakostnadi barna eins og gert er vegna lifeyrishega og ad sett verdi “pak” d
greidslur d dri i fleiri mdlaflokkum en pjdlfun barna.

2. Breyta parf aldursikvedum reglugerdar um fjdrhagslega adstod vid
framfeerendur fatladra og langveikra barna til samrcemis vid haekkun
sjdlfreedisaldurs: Heekka parf almenn aldursviomid ur 16 { 18 dr vegna fatladra
og langveikra barna og ceskilegt veeri ad heimila umonnunargreiosiur til 20
dra aldurs vegna fjolfatladra ungmenna og ungmenna med lifsheettulega
sjiikdéma sem biia enn i foreldrahiisum.

3. Heimila parf Tryggingastofnun rikisins ad veita sanngjarna [fjdrhagsadstoo
til foreldra eftir andldt barns.

4. Lengja parf almennt feedingarorlof.

5. Einfalda parf reglur um barnabcetur.

6. Hvetja parf foreldra til ad huga ad slysatryggingum vegna barna sinna.
Veita parf ungum foreldrum upplysingar um naudsyn sjikra- slysa- og

drorkutrygginga til ad geta betur meett 6veentum dfollum.

7. Samreema parf mat sveitarfélaga 4 umonnunargreidslum i tengslum vid
studningsgjof.
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Félagsmal

Eitt svid sker sig dr, en pad er félagsleg bjénusta fyrir langveik bdrn og fjolskyldur
beirra. Par er porf verulegra drbota.

A3 sumu leyti m4 lita 4 langveik born sem fatlada einstaklinga. Eftirtalin 16g lata ad
félagslegum réttindum fatladra, p.m.t. fj6lskyldna fatladra barna:

1. Lég um mdlefni fatladra (59/1992) dsamt reglugerdum med peim, svo sem
reglugerd nr. 155/1995 um pjénustu vid fétlud born og fiolskyldur fatladra.
2. L&g um félagspjonustu sveitarfélaga (40/1991) dsamt reglugerdum med peim.

Parfir langveikra barna og adstandenda peirra eru a0 morgu leyti svipadar porfum
fjslskyldna fatladra barna. Meginmunur er s4, ad oftast er 4stand langveikra barna
6stodugt en fatladra einstaklinga, sem ekki eru jafnframt sjikir, stodugt { flestum
tilvikum. Petta dsamt 68ru getur leitt til pess ad naudsynlegt er ad beita mismunandi
dtferslu 4 drredum til ad meta porfum bessara tveggja hépa pétt sambarilegar séu.
Vegna 6stodugs dstands langveikra barna er til demis algengt ad foreldrar eigi erfitt
med ad hugsa sér ad skilja born sin eftir { skammtimavistun auk pess sem bornunum
getur verid naudsynlegt ad vera { tengslum vid sjikrastofnun eda starfsfélk med
sérpekkingu.

Sumardvél er 6llum bornum @skileg og oft naudsynleg. Mikilvagt er fyrir langveik born
ad eiga kost 4 sumardvdl til jafns vid Snnur born. M4 { pessu sambandi benda 4
Sumardvél { Reykjadal sem er rekin af Styrktarfélagi lamadra og fatladra med
framlégum fré rikissj6di { gegnum heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid. Pess ma
geta ad Foreldrafélag sykursjiikra barna og unglinga hefur um nokkurt skeid sent born og
unglinga { sumarbidir KFUM { Vatnaskogi { kjolfar freedslu og naudsynlegra upplysinga
til starfsf6lks par. Einnig mé nefna ad { Hvammi/Vatnsdal, A-Hinavatnssyslu hefur
myndast visir ad sumarbddum fyrir langveik bérn sem geeti med timanum ordid ad
hvildarathvarfi, eins og lyst er i vidauka 3. Styrktarfélag krabbameinssjikra barna hefur
greitt fyrir born sem dvalid hafa { Hvammi en einnig hefur félagid kostad born og
unglinga d4samt fylgdarménnum { sumarbuidir Paul Newman beggja vegna Atlantshafs
undanfarin 5 4r. Eflaust m4 finna fleiri demi um sumardvalir {slenskra, langveikra barna
hér heima og erlendis. Engu ad sidur er 1j6st ad morg langveik born hafa ekki tok 4
sumardvol, sem vafalitid veri hegt ad rdda bét 4 med fjarstudningi. Pad er sidan
spurning hvort forsvaranlegt sé ad foreldrahdpar purfi ad standa { fjaréflunum til ad gera
langveikum bomum kleift ad dvelja { sumarbidum eins og raunin er t.d. hja
Styrktarfélagi krabbameinssjikra barna.

A Nordurléndum og vidar eru fatladir og sjikir settir undir einn hatt pegar félagslegar
parfir og Grradi vid peim eru annars vegar. Pegar tver fjolskyldur hér 4 fslandi med
samberilegar parfir, 6nnur vegna fatlads barns, hin vegna langveiks barns, sekja um
félagslega pjonustu hefur pad gerst ad fjolskyldu sjika barnsins er hafnad vegna skorts 4
skyrum lagalegum rétti 4 sama tima og fjolskylda fatlada barnsins fer urredi { krafti laga
um mélefni fatladra og/eda laga um félagspjonustu sveitarfélaga. Slikt er 6sanngjarnt.
Pad skal tekid fram ad pratt fyrir ad almenn réttindi séu fyrir hendi, sbr. t.d. VL kafla {
16gum um félagspjénustu sveitarfélaga, fjarhagsadstod, eru morg demi bess ad beidni
fjslskyldu langveiks barns hafi verid hafnad engu ad sidur. Astzdan er b4 oft st ad
fjarveitingin er uppurin { dnnur verkefni.
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Pegar barn greinist med alvarlegan sjikdém verdur vidkomandi fj6lskylda fyrir afalli.
Jafnframt hefst ferli sem er flestum fjolskyldum framandi. Reynslan synir ad margvisleg
vandamél geta komid upp, ekki einungis hja sjiklingnum heldur allri fjolskyldunni &
medan medferd stendur yfir og { kjolfar hennar. Afleidingarnar geta verid alvarlegar.
Upplysingaporf adstandenda verdur mikil. M.a. er mikilvaegt ad peir fai upplysingar um
rétt 4 studningi, rétt gagnvart heilbrigdispjénustunni og rétt gagnvart menntakerfinu ef
hinn sjiki er nemandi. Sum langveik born og unglingar verda 4 eftir jafndldrum sinum {
félagslegum og andlegum proska, ndmi og ad ymsu o6ru leyti af véldum sjikdéms og
sjikdémsmedferdar. Peim ber félagsleg radgjof vid hefi til ad audvelda peim ad vinna
upp pad sem tapast.Gert er rad fyrir ad videigandi félagsradgjof og salfredipjonusta
verdi { ndinni framtid veitt reglubundid 4 barnadeildum sjikrahisanna eins og fram
kemur undir kaflanum um heilbrigdispjénustu { pessari skyrslu, en engin dkvaedi eru um
pessa pjénustu utan stofnana.

Misremi er milli sveitarfélaga { mati 4 umonnunargreidslum. Reykjavikurborg litur
réttilega ekki 4 umonnunargreidslur sem tekjur, en { einu ndgrannasveitarfélaganna eru
par teknar inn { tekjumat og fjérhagsstudningur skerdist i samrami vid pad

Samkvamt 3. gr. laga nr 54 1971 um Innheimtustofnun sveitarfélaga er hlutverk
stofnunarinnar ad innheimta hji medlagsskyldum foreldrum medldg sem
Tryggingastofnun rikisins hefur greitt fordaménnum barna peirra.. { sidustu mélsgrein
ofangreindrar lagagreinar er pess getid ad s¢ pess 6skad sé Innheimtustofnuninni heimilt
ad taka ad sér innheimtu 4 peim hluta barnsmedlags, sem herri er en 16gmaetur
barnalifeyrir, svo og 6drum kréfum, sem framferslumadur barns kann ad eiga 4
bamsfodur eda barnsmoédur. Gagnrynt hefur verid ad einstadir foreldrar purfa ad
inntheimta sjalfir aukamedlag sem heimilad er vegna alvarlegra veikinda barns.
Innheimtustofnun sveitarfélaga innheimtir einungis hefdbundid medlag og hefur Iyst pvi
yfir bréflega ad ekki standi til ad gera breytingu bar 4, en skv. upplysingum ar
démsméalardduneytinu geta medlagspegar leitad til 16gfreedings a kostnad
medlagsgreidanda ef greidslur eru ekki inntar af hendi 4 tilsettum tima.

Tillogur nefndarinnar:

Nefndin telur ad fjolskyldur langveikra barna eigi ad njéta somu [félagslegra réttinda
og fiolskyldur fatladra barna. Allt bendir til ad l6g um mdlefni fatladra verdi d
neestunni ferd undir 16g um félagspjonustu sveitarfélaga. Nefndin telur pvi
éskynsamlegt ad leggja vinnu i ad breyta logum um mdlefni fatladra til ad beeta hag
langveikra barna og adstandenda peirra, heldur beri ad finna mdlefnum langveikra
barna stad i lagafrumvarpi pvi sem laganefnd d vegum F élagsmadlardduneyfisins
vinnur nii ad. Eins og Gdur er getid er pé naudsynlegt ad huga ad ndnari vitfeerslu
sumra vrreeda sem hér um reedir,

Nefndin telur ad langveik born og unglingar skuli eiga rétt a lidveislu d sama hdtt og
fatladir sbr. X. kafla, 24. og 25. gr., i logum um mdlefni fatladra nr. 59 fra 1992. ba
telur nefndin ad fjolskyldur langveikra barna skuli eiga rétt d studningsfjolskyldu a
sama hdtt og fjolskyldur fatladra barna til ad létta dlagi heima fyrir i skamman tima.
Til ad tryggja ad studningsfjilskyldur med fullncegjandi pekkingu séu til taks skulu
peer eiga rétt d d kerfisbundinni og markvissri freedslu. Pd telur nefndin mikilveegt ad
koma d legg hvildarathvarfi fyrir foreldra langveikra barna og fjolskylduna i heild ef
svo ber undir. Petta d ekki sist vid um fjolskyldur alvarlega gedsjikra barna. Einnig
telur nefndin ad fjilskyldur langveikra barna skuli eigi rétt d heimapjonustu til ad
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létta undir vid hefdbundin heimilisstorf og barnageeslu, pegar [jolskyldur purfa d pvi
ad halda.

Nefndin telur ad foreldrahépar og adrir sem byggja vilja upp adstoou fyrir langveik
born eins og t.d. sumarbudir og hvildarathvarf skuli eiga rétt d adstod ur opinberum
sj6dum. Med hvildarathvarfi er dtt vid stad par sem hluti fjolskyldunnar eda
fjolskyldan { heild getur dvalid { skamman tima, t.d. viku til hdlfan mdnud. Starfsemin
barf ad vera pannig ad allir fjolskyldumedlimirnir fdi hvild, endurheefingu og alhlida
studning. Nefndin telur jafnframt ad langveik born skuli eiga rétt d framlagi ir
rikissjodi til ad geta notid sumardvalar til Jjafns vid onnur born.

Nefndin telur ad réstur [jolskyldna langveikra barna d félagslegri radgjof purfi ad
vera skylaus. Jafnframt skal tryggt ad peir adilar sem radgjof veita hafi fullnegjandi
pekkingu d mdlefnum langveikra barna. Porf d rddgjafarpjonustu er ekki bundin vid
sjiikrastofnanir. bvi er naudsynlegt ad fjolskyldur langveikra barna hafi jafnframt
adgang ad rddgjafarpjonustu d vegum sveitarfélaganna. Sveitarfélog skulu standa
fyrir reglubundinni og markvissri kynningu d peirri félagspjonustu sem i bodi er.

Nefndin telur eskilegt ad radgjif d vegum leikfangasafna standi langveikum bornum
og fjilskyldum peirra til boda. Petta er mikilveegt m.a. { peim tilgangi ad endurheefa
bérnin t.d. eftir langa legu heima eda d sjiikrastofnun, erfida sjiikdémsmedferd o.fl.
Einnig md benda & ad pegar barn veikist alvarlega geta adsteedur pess breyst verulega
pannig ad porf verdur & sérheefori rdogjof, Dbjdlfun og leikmedferd.

Nefndin bendir d naudsyn pess ad samreema mat umdonnunargreiosina hjd
sveitarfélogum. Pad getur ekki talsit edlilegt ad sum sveitarfélog skerdi studning vid
fiolskyldur sem njéta umonnunargreidsina. Uminnunargreidslum er cetlad ad meeta
kostnadi vegna sérstakrar uminnunar og medferdar barnsins enda eru peer ekki
skattskyldar.

Nefndin telur ad si lausn vardandi innheimtu aukamedlaga sem nii er viohofo sé ekki
dseettanleg. Nefndin leggur til til ad Innheimtustofnun sveitarfélaga sjdi um
innheimtuna.
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Heilbrigdispjonusta

Ekkert bendir til annars en ad leknis- og hjikrunarpjénusta hér 4 landi vid bérm med
likamlega langvinna sjikdéma sé samberileg vid pad sem gerist { ndgrannaléndunum, ad
svo miklu leyti sem strjalbyli hamlar ekki adgengi barna ad pjonustunni. Net
heilsugaeslunnar er pétiridid um allt land, b6tt sums stadar skorti 4 samfellu { peirri
bj6nustu. Visir er ad rédningu salfredinga ad heilsugashustoovum. Sérfredingar {
barnalzzkningum eru einungis 4 stzrstu péttbylisstddunum og nanast eingongu 4
Sudvesturhorninu og 4 Akureyri, en barnalaeknir t6k nylega til starfa 4 Selfossi. Helstu
undirsérgreinar barnaleknisfreedinnar eru til stadar { landinu og barnaleknar menntadir
vid gbBdar stofnanir austan hafs og vestan svo og hjdkrunarfreedingar med sérmenntun i
barnahjikrun. b6 ber 4 skorti i einstokum greinum, svo sem { taugasjikdémum barna,
hefingu/endurhafingu og { barnaskurdlekningum. Fimennid hér 4 landi getur skapad
akvedna hzttu 4 verkefnafzd og par af leidandi skorti 4 pjalfun { brengri sérgreinum.
Peim mun meiri naudsyn er 4 samvinnu og verkaskiptingu barnadeildanna. Petta kallar
einnig 4 nédna samvinnu vid erlenda starfsbredur og endurpjélfun og endurmenntun
lekna og annars heilbrigdisstarfsfélks

Barnadeildir eru vid Landsspitala, SHR og FSA. Niverandi hiisn&di Barnaspitala
Hringsins hefur stadid deildinni fyrir brifum, en alls leggjast par inn 2700 born arlega.
Adstada til gongudeildarstarfsemi er bagborin. Nu hyllir undir nyja byggingu, sem mun
gjorbreyta adstodu barnanna, foreldra beirra og starfslidsins, en pess er vanst ad
byggingin verdi tekin { notkun sumari® 2001. Hdsnzdi ner prefaldast frd bvi sem nd er.
Legurtimum fjolgar 6verulega, en dagdeildarrymi og gongudeildarrymi margfaldast {
samremi vid breyttar dherslur. Midad er ad pvi ad fekka innlégnum og stytta
legutimann. Hzgt verdur ad gera minni héttar adgerdir 4 dagdeild og rymi verdur i
byggingunni fyrir rontgenrannséknir 4 bérnum. Sérstaklega utbiin herbergi verda fyrir
unglinga. Fjolmorg langveik born tengjast Barnaspitala Hringsins, m. a. bdrn med
krabbamein, flogaveiki, heila- og taugasjikdéma, hjartagalla og sjukdéma, langvinna
nyrnasjiikdéma, gigt, astma og ofn@mi. P4 er 4 Barnaspitala Hringsins barmnaskurddeild
og er nokkur fjoldi langveikra barna tengdur beirri deild, par 4 medal born med ymsa
medfzdda galla. Brunaslys eru einnig meShondlud 4 Barnaspitala Hringsins. Loks skal
nefnd gjorgasla fyrirbura og nybura. Parfir langveikra barna og unglinga hafa verid
settar { forgang f fjérlagabeidnum Barnaspitalans. Unnid er ad stofnun pverfaglegra
teyma fyrir langveik born, en fyrirmyndin er teymi til pjénustu vid krabbameinssjik
born. Midad er vid ad born med margpeatt vandamal og foreldrar peirra, sem adur puftu
ad eyda miklum tima til ad hitta sérfreedinga og fagfélk 4 mérgum st6dum og 4 Slikum
tfmum f4i pjénustuna { einni heimsékn 4 gongudeild. Vegna anna vid dagleg storf og
skort 4 fjarveitingum hefur b6 gengi® hagar en skyldi ad koma pessum teymum 4 {6t. Til
bess ad slik teymi geti starfad eins og til er &tlast parf ad koma til aukning 4 sérhzfou
starfsf6lki; til demis er einungis einn félagsradgjafi { hlutastarfi vid barnadeildirnar {
Reykjavik

Veruleg bét var ad stofnun barnadeildar vid SHR fyrir nokkrum drum pegar barnadeild
Landakotsspitala var flutt bangad og bau bém sem fengu pjonustu peirra deilda sem
einungis eru 4 SHR , svo sem héls- nef- og eyrnadeild, heila- og taugaskurddeild og
slysadeild 4ttu pess kost ad 4 pjénustu barnadeildar. Hisn®di peirrar barnadeildar SHR
var ekki hannad sem slikt fr4 byrjun, svo sem adstada fyrir foreldra eda adstada til
kennslu barnanna, en { heild getur adstada inniliggjandi barna bar p6 ekki talist sleem.
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Sumum langveikum bdrum, svo sem sykursjikum og bornum med adra
innkirtlasjikdéma er ad mestu sinnt 4 SHR. Beta parf gongudeildaradstodu barnadeildar
SHR. bannig hefur géngudeild sykursjiikra, sem starfad hefur vid gbédan ordsty frd drinu
1993, adeins yfir einu herbergi ad r4da pétt par komi ad mdlum auk laknis og
hjdkrunarfraedings einnig neringarrddgjafi, sélfredingur og fleiri sérfreedingar. P4 hefur
gongudeildarstarfsemi fyrir born med hofudéverka farid vaxandi pratt fyrir adstoduleysi
og visir er ad gongudeild og rddgjafarpjonustu { erfdafraedi 4 deildinni. Nylega var radinn
sérfreedingur { lungnasjikdémum ad deildinni, en ekki er afstada fyrir gbngudeild sem
sinnir bérnum med lungnasjikdéma.

A FSA hefur barnadeildin verid i bréngu hisnz6i allt fra midju 4ri 1976 en nokkrar
trbatur fengust um dramét 1993/94. Unnid er ad innréttingu 4 rimgédu hisnadi fyrir
deildina { nybyggingu vid sjikrahdsid. Ekki er gert rd0 fyrir fjolgun 4 legudeildarplassum
fra pvi sem nu er, en adstada til nyburalekninga batnar til muna, dagdeild feer fjogur rim
og stérbzita adstodu og 4 dagskrd er ad koma upp gongudeild. P4 er gert rdd fyrir
foreldraadstodu, fondur-, funda-, kennslu og vidtalsherbergjum og gert er rdd fyrir
sérstakri adstodu fyrir unglinga. Starfsemi barnadeildarinnar hefur takamarkast nokkud
vegna skorts 4 sérhafdum stodstéttum en unnid er ad trb6tum 4 bvi svidi.

Samantekid m4 segja ad betri timar séu framundan vardandi adst6du likamlega
langveikra barna, sem purfa ad dvelja 4 sjikrahisum, en meiri pjonusta stodstétta eins og
salfredinga, idjupjilfa og félagsradgjafa purfi ad koma til. P4 vantar meiri pjénustu
barna-og unglingagedlakna vid essi born og fjdlskyldur peirra, en erlendis er slik
bjénusta edlilegur péttur { starfsemi almennra barnadeilda.

bj6nusta vid bérn og unglinga med langvinna gedrena sjikdéma er mun minni hér 4
landi en { ndgrannalondunum. Med talsverdum rékum ma telja pessa pjénustu vera svatta
blettinn 4 annars gédri heilbrigdispjénustu hér 4 landi. Urbéta er porf 4n tafar. Talid er
ad innan vid 0,5 % barna og unglinga hér 4 landi f4i sérhafda gedpjénustu samanborid
vid um 2% 4 68rum Nordurldndum, pétt ekki sé dsteda til ad atla ad porfin sé minni hér
4 landi. Verulegur skortur er 4 sérhaefdu starfsfolki, einkum barna-og
unglingagedlzknum. Einungis 3-4 sérmenntadir barnagedleknar starfa { Reykjavik og
einn 4 Akureyri og anna peir engan veginn porfinni. P4 skortir 4 kennslu { faginu {
Lzknadeild, en par er nd einungis heimild fyrir 25% st6du lektors { greininni. Barna-og
unglingageddeildin (BUGL) heyrir skipulagslega undir Geddeildir Rikisspitala, en starfar
i adskildu huisn®di og lauslegum starfstengslum vid geddeild og engum formlegum
starfstengslum vid barnadeild. Ekki er gert rad fyrir barna-og unglingagedlekningum {
hinum nyja Barnaspitala Hringsins. Vid adstzdur sem bessar er viss hatta 4 faglegri
einangrun. Pratt fyrir aukin umsvif barna-og unglingageddeildarinnar hafa bidlistar
lengst. Margra manada bid getur verid eftir fyrsta vidtali og dlag 4 medferdaradila er
mikid. Engin vaktbjénusta er um helgar eda 4 6drum fridogum og demi eru um ad
alvarlega gedveik born hafi purft ad leggja inn 4 geddeildir fyrir fullordna, par sem badi
skortir adstddu og pekkingu til medhondlunar gedsjiikra barna. Litid frambod er 4 timum
4 stofu hj4 barnagedleknum og kann ad vera ad auk fdmennis { stétt barnagedlekna komi
par til ad samningur gedlzkna vid Tryggingastofnun Rikisins sé ekki negilega hlidhollur
barnagedleknum, en medferd gedsjikra bamna er oft timafrekari en medferd fullordinna,
par sem fjolskylduvidtol tidkast { meira meli, auk samrads vid skéla og ymsar stofnanir.
Einnig skiptir mli ad Tryggingastofnun tekur ekki patt { greidslu fyrir salfradipjonustu
fyrir b fremur en annarri pjonustu sélfredinga.




Tillogur nefndarinnar:

Nefndin telur ad efla purfi fjolskyldurddgjif og bjonustu sdlfreedinga og
félagsridgjafa d heilsugeeslustodvum landsins. Lagt er til ad Tryggingastofnun verdi
heimilad ad taka pdtt { greidslu pessarar pjénustu fyrir born.

Nefndin hvetur til pess ad stadid verdi vid peer dcetlanir sem nii eru uppi um
byggingarframkveemdir fyririr barnadeildir é Akureyri og i Reykjavik, en jafnframt
hugad ad lagmarksadstoou fyrir greiningardeild og gongudeild fyrir gedsjik born i
tengslum vid hinn nyja Barnaspitala Hringsins. Beeta parf adstodu barnadeildar SHR.

Nefndin hvetur til pess ad sérstakt fjarmagn og mannafli verdi settur i
undirbiiningsvinnu vegna hugmynda um aukna teymisvinnu d barnadeildum
sjitkrahiisanna. Auka parf pdttoéku annarra stétta en barnalwkna og
hjiikrunarfreedinga i teymum. Sérstaklega parf ad auka pjénustu félagsradgjafa og
sdlfraedinga. Langveik born og foreldrar peirra eiga ad geta leitad millilidalaust til
fagfolks i teymum sjiikrahiisanna { peim tilvikum sem pad hentar, enda 6ll sjiikragign
barnsins geymd d peim stad. Jafnframt parf ad geeta pess ad samvinna vio
heilsugaesluna og upplysingastreymi til hennar sé med edlilegum heetti.

Nefndin telur eindregid ad auka purfi samvinnu og samhefingu barnadeildanna {
Reykjavik, ekki sist vardandi medferd sjaldgeefra sjiikdéma, t. d. krabbameina hjd
bornum.

Nefndin telur ad vrbeetur i mélefnum gedsjikra barna eigi ad hafa forgang {
heilbrigdiskerfinu d neestunni. Huga parf ad pvi hvort BUGL sé betur komio i
starfstengslum vid barnadeild og tryggja parf ad pessi pdttur njéti forgangs. Styrkja
parf kennslu i barna-og unglingagedlekningum og efla rannsdknir i faginu, sem er
vaenlegasta leidin til ad auka dhuga ungra lekna 4 faginu. Barna-og
unglingagedleekningar krefjast mikils mannafla og eru par med fjdrfrek starfsemi, en
teki og adstada eru veigaminni pdttur en { flestum d0rum greinum. Pannig virdist
faglegi pdtturinn fremur takmarka pjonustuna en hiisn@dis- og tekjaskortur og efling
hans er likleg til pess ad rydja 50rum hindrunum ir vegi. Gongudeildarstarfsemi parf
ad auka, en jafnframt ad gera greidslukerfi TR pannig vr gardi ad pad letji ekki pd
barna-og unglingagedleekna, sem pess dska, ad vinna ad sinu fagi d einkastofum.
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Matthias Halldérsson. o ‘ ' Laugavegur 116, 150 Reykjavik,
aéstoéarlandl izkmz | | Siniz 560 5700, Bréfsimi: 551 9165,
Laugavegi . . , o
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5 : _ Reykjavﬂc 2. névember 1998
Tﬂvfsun 98080085/0030 La.gafrumvorp og "pmgsﬂykmmr 1008 Mélefm barna og unglinga MS/—

Hum 2. juni 5.l sampykkn Albmg1 hjélagda élyktun um stefnumétun { maleﬁmm

| langsjikra barna og fol hexlbnobxs- og tryg; omgamélarﬁéuneytmu framkvaemd alyktunarinnar.

Oskad hefiir venﬁ ulnefmnvar frd menntamélaraéuneytx og félagsmalardduneyti auk
Umhyggju. . ‘

I—Iexlbx'ivéisribherra skipar pig' med bréfi pessu formann nefndar um ‘stefnumﬁrkxm f
. méilefoum lang53ukra barna. :

Fullmiar heﬂbngéxsrﬁbuneytxsms { nefndinni verba auk bin eftu'taldw

'Inglbjﬁrg Georgsdottir, trygg mgalak:mr lzeknadexld TR,
Ingibjorg K. .‘Porstemsdéttlr 16gfr=dingur, sjikra- og slysan'ygvmvadexld TR.

Nefndinni er ztlad ad taka til starfa sem -fyrst.

Um péknun fer samkvzmt dkvordun pélménancfndar.
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Vidauki 2:
Pingsalyktun um stefnumétun { mélefnum langsjikra barna
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o

 Pingsélyktun

um stefawmétun { mélefnum langsjikra barna.

Alpingi dlyktar ad fela rikisstjérninni a8 undirbda heildstzda og samrzmda stefnu { mAl-
efnum langsjikra barna. { pvi skyni verdi skipud nefnd mmed adild rdiCuneyta heilbrigdis-, fé-
lags- og menntamala og fulltréum samtaka um mélefni langsjikra barna. Nefndinni verdi
falid ad leggja mat 4 hvort borf s& sérstakrar 16ggjafar umréttindi langsjikra barna eda hvort
fella eigi pennan hép undir gildissvid laga um mélefni fatladra, Nidurstd0ur og nandsynleg

lagafrumvorp verdi 16gd fyrir Alpingi { upphafi é;s __1?99,

Sampykkt d Alpingi 2. jini 1998.




Vidauki 3:
Tolur frd TR um fjolda barna med umodnnunarbztur
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Tafla 1. Fjoldi uménnunarbarna skv. umdnnunarflokkum.

1.f1. Fj6lfotlud bom eda born med lifshattulega sjikd.

2.fl. B6rm med alvarlegar fatlanir eda lifshaettul. sjikd.

3.fl. B6rn med verulegar fatlanir eda alvarlega sjikd.

4.fl. Bérn med alvarl. proska/hegdunarvandamél og
bérn sem purfa adstod vegna hjélpartekja.

5.f1. Bér med vaegari proskashegdunarvandamal og
born sem purfa lyf/medferd heima.

Alls

Tafla 2. Fjoldi uménnunarbarna skv. sjikdémsgreiningum.

Bom med &xli

Born med énemisvanda eda alvarlegar sykingar
Born med blodsjikdoma

Born med sykursyki

Born med innkirtlavanda og efnaskiptasjikdoma
Bérn med einhverfu eda Asperger heilkenni
Born med ymsa gedsjikdéma

Veagt proskheft born

Midlungs proskaheft born

Alvarlega proskaheft born

Bé6rn med 6skilgreinda proskahdmlun

Bérn med ymsa heilasjikdéma, medfeedda eda dunna
Flogaveik bérn

Borm med tauga- og vodvasjikdoma

Blind, sjénskert og born med alvarlega augnsjikdéma
Heyrnarskert, heyrnarlaus og born med ymis eyrnasjd.
Born med klofinn hrygg og/eda vatnshéfud
Born med hjartasjd. og medfzedda hjartagalla
Born med skard { vor og /eda gom

Bom med sjiikdéma { pvag og kynferum

Born med astma, excem og ofnemissjikdoma
Bo6rmn med meltingarferasjikdoma

B6m med nyrnasjikdéma

Bérn med lidagigt

Born med baklunarsjikdéma

Born med litningagalla

Fyrirburar

Born med axlarklemmuskada

Born sem lentu { alvarlegum slysum

Bérn med proska og/eda hegdunarraskanir

Born med ymis vandamdl/ flutt erlendis o.fl.
Samtals

1997
68
154
366
932
507
2027
1997 1999
31 36
4 15
9 7
52 52
26 21
61 98
21 31
98 137
26 39
19 36
37 13
115 120
32 31
19 16
21 31
54 58
19 20
31 65
14 14
10 10
392 620
13 15
11 14
14 14
69 62
61 67
3 8
16 16
13 11
700 1062
36 110
2027 2849

1999
97
260
543

906

1043
2849
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Vidauki 4:
Hugmynd ad athvarfi fyrir langveik born
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A3 Hvammi { Vatnsdal { A-Hiinavatnssyslu hefur myndast visir ad athvarfi { héndum
hjénanna Purfdar Gudmundsdéttur og Gunnars Astvaldssonar en pau hafa { allmérg 4r
tekid ad sér langveik og f5tlud born timabundid einkum 4 sumrin. Ad fenginni reynslu
feddist smam saman hja peim hugmynd ad byggingu sérhannads hiss, sem athvarfs fyrir
Jangveik born ad Hvammi. Grunnhugmynd beirra ad athvarfi mé 1ysa 4 eftirfarandi hatt.

1) Hdsakynni:

Motuneyti, dtbinadur (lyfta) f. fatlada, 4 litlar {budir, 1 stér ibad fyrir stadarhaldara par
" sem 4-8 bdrn geta vistast { einu, gufubad, 1j6s, hvildarherbergi, afdrep (kapella?),
sjtikraherbergi, vidtalsherbergi, kennsluherbergi, fundarherbergi (m. békasafni?) o.fl.
Ef heitt vatn finnst med borun er gert rad fyrir sundlaug og heitum pottum. Uti verda
leiksv2di o.fl. Einfaldur burekstur verdur stundadur { tengslum vid athvarfid.

2)  Starfsemi: _ '
Fj6lskyldur eda einstsk born, sjik eda systkini peirra, geta biiid 4 stadnum. Reiknad er
med viku til halfs méanadar dvol fyrir hvern einstakling eda fj6lskyldu. Akvedin dagskr4
verdur sett upp. Gestir taka pétt { hefSbundnum bistérfum ef peir eru { stakk binir til
pess. Stundadar verda skodunarferdir, veidiferdir, titreidartirar, gardrakt og pétttaka i
framleidslu 4 lifrenum afurdum af ymsum gerdum, sem seldar verda { pagu

stadarins. Bodid verdur upp 4 heilbrigdispjénustu, félagsradgjof, sdlfredipjonustu,
kennslu fyrir bém 4 skélaaldri o.fl. ad fyrirfram ékvedinni dagskra.

3) Starfsmenn: . :
Reiknad er med tveimur stadarh6ldurum, t.d. hjénum. Tvo starfsmenn barf til ad annast

biiid, einn adila til adstodar stadarholdurum, einn til a8 sjé um restingu o.fl. og einn tl
ad annast vidhald o.fl. Samtals er pvi 4ztlad ad 7 starfsmenn verdi radnir { fullt starf.
A9 auki koma pjénustuadilar timabundid dkvedin verkefni svo sem kennari,
félagsradgjafi, hjikrunarfredingur/leknir og sdlfredingur.

Skyrt skal tekid fram ad hér er einungis um émétada grunnhugmynd ad reda.




Vifauki 5:

Minnisblad starfsmanna Félagspjénustu Reykjaikur um studning vid
langveik bormn og fjolskyldur peirra.
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Félagsmalastofnun Reykjavikurborgar

Langveik born og fjdlskyldur peirra.

Fjoldatolur.

Ekki eru til nikvemar tolur yfir sterd bessa héps i Reykjavik. Samkvemt
upplysingum fr4 Tryggingastofnun rikisins eru um .500 langveikbdrm  med

[ R e i

uménnunarstyrk eda beetur 4 landinu 6llu. - Ekki er dstzda til ad @tla annad en ad - =

- fj6ldi langveikra bama i Reylgavik sé i nokk?u6 réttu hlutfalli vid ibuaﬁolda_

Nuverandx bJonusta

Samkvamt upplysmgum ﬁé th Gen'sdottur deﬂdarstjéra felagslegrar hexmab_y 6nustu
pafa ﬁGlskyldur langveikra barna félagslega heunab_] onust.

Eftirfarandi tSlur syna fjolda peirra sem fengu heimabjénustu vegna fatlads eda
langveiks barns og bama med hegdunar- eﬁa proskafrivik timabilid juli 1996 nl

. éarsloka 1996.

Hverfi I 4 heimili.
Hverfill  8heimili  (aBstod lokid 4 einu heimili)
Hverfi III 10 helmlh (aéstoé loki8 4 5 heimilum)

| Einnig geta foreldrar langveikra bama sétt um hexmahjulcrun Hins vegar fa langveik
bérn ekki pjénustu samkvaemt 15gum um mélefni fatlada nema s;ukdémunnn hafi leitt

til thlunar

P]onustuborf og tilldgur til urbéta _

Vi6 mat & ]:uénustuborf er studst v16 reynslu beirra er srqa i wnnuhépnum auk pess
sem hépurinn radferdi sig vid fagalila og foreldra. EKki verdur um ftarlegan
rokstuémng ad r=0a bar sem hér er um ahtsger6 ad reda.

_- A6 okkar mati er naudsynlegt a8 SJukrahusm setji sér akvednar verklagsreglur sem
fara 4 eftir pegar sjtkt eda fatlad barn fadist og begar barn greinist med alvarlegan
sjikdém. Einnig er mjég brynt ad bodid sé uppd sélfredibjonustu og félagstadgjdf 4
sjikrahtsum. Felagsraég]aﬁnn byrfti ad bekkja heilbrigdis- og tryggingakerfid vel

auk pess sem hann ver tengilidur fjdlskyldunar vid vidkomandi félagsmélastofnun

~ begar bess gerdist porf.




Félagsmalastofnun Reykjavikurborgar

Eftir a8 heim er komi® er algengt ad spurningar vakni b@di vardandi sjiikdéminn og
bé bjénustu sem i bodi er. Vid teljum eskilegt ad heimahjikrun taki 4 einfaldaci
mélum varfandi sjikdéminn en ré.ég}ﬁf Oonnur en sérfredirddgjof verdi 4 hondum
vidkomandi hagsmunasamtaka. { dag fer toluverd fr=dsla fram hj4
hagsmunasamtékum hvort heldur sem er fyrir barnid, foreldra , systkini eda adra
adstandendur. Vid leggjum til ad starfsmenn FR geri Gttekt 4 beirri bjénustu sem
hagsmunasamtdkin veita svo stofnhunin geti 6hikad melt med henni.

 Parfir langveikra barna og ﬁblskyldna beirra fyrir pjénustu frd FR eru eftirfarandi: -

Adlstod vegna fjarhagsvanda

e Hvild fyrir foreldra (skammtimavistun, stuémngsﬁélskyldur)
o Afstod inn & heimilid (félagsleg heimapj6nusta)

Adstod vegna einangrunar barnsins (hévelsla)
Sélfélagslegur stuémngur (Samvist).

~ Einnig verSur ad hafa i huga mlkﬂvaegl bess ad f_;olskyldan fai adstod ef barnid fellur |
frd eda ef siObtnar aﬂe16mgar koma fram. : .

Tﬂlogur til urbdta vardandi stodpjénustu fra FR.

 Verter a<’5 taka fram ad peer tillsgur sem hér fara 4 eftir miBast vid rétt til ad sxkja
um vidkomandi tirrdi en ad sjélfsogdu verdur ad meta hvort borf sé fyrir bjénustuna
i hvexju tilviki fynr sig og b4 { hve miklu meeli.

Svo vur61st sem foreldrar 1angve11cra bama viti almennt ekki ad pau geti sétt um
félagsiega heimapjénustu. Vid leggjum' til a8 félagsleg heimabjénusta verdi kynnt -
sem Grraedi sem geti komid fyrr inn en pad gerir { dag og sé sveiganlegra vardandi
tima og verksvid. ‘Med 6drum orSum ad heimapjénustan taki mi® af peim alagstimum
sem koma upp hji fjdlskyldunni. - Jafnframt verdi Gnnur pjénusta sem vidkomandi

fjélskyldur eiga rétt 4 kynnt meé skilvirkum haetti.

A okkar mat1 er félagsleg einangrun langveikra barna sist minni en hja fotludum. A
betta jafnt vi& um 4 meGan 4 veikindunum stendur og { einhvern tima eftir 28 “bata” er
nid. Algengt er ad bom sem bia vid afleidingar langvarandi veikinda, snemmbtnar
jafnt sem sidbunar, einangrist ef fyrirbyggjandi adgerdum er ekki beitt. Vid leggjum
pbvi til ad reglum um lidveislu verdi breytt 4 bd leid ad langveik bom eigi rétt 4 ad
szkja um lidveislu likt og fotlud bém. Vid teljum edlilegt ad nota bad (rredi sem
fyrir er { stad pess ad byggia upp nytt rreedi. Einnig verbur ab hafa { huga ad
langvinnir sjukdémar leida oft til fotlunar og bvi rétt ad hafa bJ 6nustuna 4 einni hendi.

' Hvad hvildarfuraeéi fyrir foreldra varSar pa radfardi hépurinn sxg vid S1grunu

Oskarsdéttur  og voru menn sammdala um ' a8 vistheimili barma 4 vegum
Reykjavikurborgar veru ekki gédur kostur fyrir langveik bém. Hépurinn leggur til ad
vid undirbining a8 yfirtdku milefna fatladra til sveitarfélagsins verdi tekin dkvSrdun
um hvort langveik bém fai sambearilega bjénustu og fatlabir hvad ‘vardar
skammtimavistun og studningsfjélskyldur. . Vid mzlum eindregid med ad svo verdi.




Félagsmalastofoun Reykjavikurborgar

‘Erfitt er ad segja til um hversu mikil p&rf foreldra langveikra barna fyrir hvildartrresdi
er bar sem Grredid hefur litt sem ekkert verid kynnt umreddum h6p1 Reynslan.
verdur bvi ad le1éa { Ij6s hver vidbrogdin verda. P T—

Lagt er til ad bdrf fym' ﬁarha.gsaéstoé og salfélagslegan studning verli mett me6
sama heetti og verid hefur. _




