146. loggjafarping 2016-2017.
Pingskjal 629 — 260. mal.

Svar

heilbrigdisradherra vio fyrirspurn fra Elsu Laru Arnardéttur
um langveik bérn.

1. Hversu langan tima tekur pad Tryggingastofnun rikisins ad vinna dr umséknum um um-
onnunargreioslur til foreldra langveikra barna?

Medalafgreidslutimi umsdkna um umdnnunargreidslur er tver til fjorar vikur eftir ad 611
gbogn sem kallad hefur verid eftir liggja fyrir. Gogn sem parf a0 skila eru umsokn, leeknis-
vottord og i tilfellum barna med fotlun kallar Tryggingastofnun rikisins eftir tillogu ad um-
onnunarmati fré sveitarfélagi. Jafnframt getur folk skilad inn afriti af kvittunum vegna kostn-
adar og greinargerdum fra fagadilum.

2. Hvad hefur &hrif & &kvordun um hvort uménnunargreidslur séu greiddar til langveikra
barna eda ekki?

Umonnunarmat byggir 4 4. gr. laga nr. 99/2007, um félagslega adstod, og reglugerd
504/1997 um fjarhagslega adstoo vid framfaerendur fatladra og langveikra barna, med sidari
breytingum.

4. gr. laga um félagslega adstod, nr. 99/2007, segir ad heimilt sé ad inna af hendi umonn-
unargreidslur til framferenda fatladra og langveikra barna ef andleg eda likamleg homlun
barns hefur i for med sér tilfinnanleg utgjold og sérstaka umonnun eda geaeslu. betta er aréttad
ireglugerd nr. 504/1997 par sem segir i 1. gr. ad heimilt sé ad veita adsto0 fra Tryggingastofnun
rikisins ef sjikdomur eda andleg eda likamleg homlun hefur i for med sér sannanleg tilfinn-
anleg utgjold og sérstaka umonnun eda gaeslu.

i 5. gr. reglugerdarinnar eru tilgreindar paer upphaedir sem greidslur midast vid auk pess
sem fram koma skilgreiningar 4 fotlunar- og sjukdémsstigum auk umdénnunarpyngdar sem
akvardar greidslustig.

Umonnunarmat byggist pvi 4 ad skodad er hversu alvarlegur vandi barns er, hversu mik-
illar umoénnunar barnid parfnast, hvada pjonustu barnid nytur og hversu mikill kostnadur
leggst 4 foreldra vegna medferdar og pjalfunar barns.

Einfalda uppsetningu 4 peim skilyrdum ma sja i medfylgjandi toflum.



UMONNUNARMAT - FOTLUNARFLOKKAR OG GREIDSLUSTIG- SKILGREININGAR REGLUGERDAR

2017

1. greidslustig

Yfirseta foreldris heima/a
sjukrahisi. Adstod vid flestar
athafnir daglegs lifs. Sértaak
pjénusia <4 kist dagl
Skammtimavist <8 solarhr/man

2. greidslustig

Umtalsverd umdnnun og
adstod vid ferli. Sértaek
pjénusta >4 kist dagl
Skammtimavist >8 og <15
sélarhr/man

3. greidslustig

Umtalsverd umdnnun. Bérn
ad nokkru sjalibjarga
Sértask pjénusta >8 kist
dagl. Skammtimavist >16
sélarhrfman

4. greidslustig

Vistun

FI.1 kr/man

Bam sem vimjdg alvarlegrar fétiunar
fiéifotiunar, eru algjdriega had 6drum med
hreyfifeemi ogfeda flestar athainir daglegs Iifs

100% 171.409

50% 85.705

25% 42.852

FI.2 kr/man

Bom sem vialvarlegrar fotlunar purfa adstod
og neer stéduga geeslu | daglegu Iifi, t.d. v/
alvarlegrar eda midlungs proskahdmlunar,
hreyfihomiunar, sem krefst notkunar
hjblastéls, verulegrar tengslaskerdingar,
einhverfu, heyrmarskerdingar, sem krefst
notkunar téknmalsivaralesturs, og blindu

85% 145.698

43% 73.706

25% 42.852

FI. 3 kr/man

Bom sem v/ étlunar burfa adstod og gaesiu i
daglegu lifi, t.d. v/ veegrar proskahomiunar,
hreyfihdmlunar, sem krefst notkunar spelka
og /eda haekja vid ferli, heymarskerdingar,
sem krefst notkunar heyrnart=kja | baedi
eyru, og verulegrar sjonskerdingar 4 badum
augum

70% 119.986

35% 59.993

25% 42.852

FI. 4 kr/man

Bdm med alvarlegar proskaraskanir og /eda
atferlisraskanir, sem jafna ma vid fotlun eda
gedraena sjukdoma og krefjast bjalfunar og

eftirlits sérfreedinga og adstodar i skbla og &
heimili og medal jainaldra

25%  42.852

25% 42.852

25% 42.852

FI1.5

Bom med veegari proskaraskanir og/eda
atferlisraskanir, sem purfa adstod, pjdlfun og
eftirlit sérfra2dinga
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1. greidslustig

Yiirseta foreldris heimald
sjukrahisi. Adstod vid flestar
athafnir daglegs lifs.

2. greidslustig

Umtalsverd umdnnun og
adstod vid ferli

3. greidslustig

Umtalsverd uménnun. Bérn ad
nokkru sjalfbjarga.

4. greidslustig

Vistud bam

FI.1  kr/man

B&m sem purfa langvarandi vistun &
sjikrahtisi eda hjlikrun i heimahusi og
yfirsetu foreldris vegna alvarlegra og
langvarandi sjukdoma, t.d. bém med
illkynja sjikdoma.

100% 171.409

50% 85.705

25% 42.852

FI.2 kr/man

Bém sem purfa tidar sjiikrahtsinnlagnir og
medferd i heimahusi vegna alvarlegra og
langvarandi sjukddma, t.d. alvarlegra
nyrna-, lungna- eda lifrarsjlikdoma, sem
krefiast naemisbaelandi medferdar og
alvarlegra hjartasjikdéma,

85% 145.698

43% 73.706

25% 42.852

FI.3 kr/man

Bém sem purfa sjlkrahisinnlagnir og
medferd i heimahusi vegna alvarlegra og
langvarandi sjukdéma, t.d. alvarlega
bzklunarsjikdéma, innkirtla- og
efnaskiptasjlikdéma, meltingafaera-
sjlikdéma og gedsjikdoma.

70% 119.986

35% 59.993

25% 42.852

FI.4 kr/man

Bdm sem purfa fyrst og fremst medferd i
heimahiisi og adstod vegna hjdlparteekja,
1.d_bdrn med bazklunarsjikdoma, sem
koma til adgerda & nokkrum drum, bm
med stomapoka, pvagleggi eda sem purfa
reglulegar lyfjagjafir i sprautuformi.

25%  42.852

25% 42.852

25% 42.852

FI.5

Born sem purfa reglulegar lyfjagjafir um
munn, nef og hid og eftirlit sérfredinga,
1.d. born med astma, excem eda ofnzemi




3

3. Hvernig koma Sjukratryggingar islands til mots vid ferdakostnad foreldra langveikra
barna vegna laeknisvitjana fjarri heimabyggd?

Sjukratryggdir einstaklingar eiga rétt 4 endurgreioslu ferdakostnadar vegna sjukdémsmed-
ferda sé videigandi pjonusta ekki 1 bodi i heimahéradi og samkvamt nénari skilyrdum er fram
koma i reglugerd nr. 871/2004 um ferdakostnad sjuklinga innan lands.

Almennt midast greidslupatttaka vio tvaer ferdir 4 ari en ef um er ad reeda tiltekna lang-
vinna sjukdoma, sbr. 2. mgr. 2. gr. reglugeroar um ferdakostnad sjuklinga innan lands, er
ekkert hdmark 4 fjolda ferda sem nidurgreiddur er. Ferdakostnadur er avallt greiddur fyrir
fylgdarmann ef sjuklingur er undir 18 4ra aldri.

Sjukratryggingar endurgreida 2/3 hluta fargjalds og ef eigin bifreid er notud, 2/3 hluta
kostnadar midad vid 31,34 kr. & km. Greidsluhluti sjuklings er po6 aldrei heerri en 1.500 kr.
i hverri ferd. Ef hluti sjuklings fer yfir 10.000 kr. 4 12 méanada timabili er greidsluhluti hans
aldrei heerri en 500 kr. 1 hverri ferd pad sem eftir er timabilsins.

Langflestar beidnir sem Sjukratryggingum fslands berast um endurgreidslu ferdakostnadur
langveikra barna eru sampykktar. Byggja ma endurgreidslur vegna ferdakostnadar langveikra
barna 4 greiningu medferdarlaeknis eda leeknis i héradi. Adur gilti einungis greining laeknis
i héradi.

Reglur um ferdakostnad ma sja 4 eftirfarandi s16d 4 heimasidu Sjukratrygginga Islands:
http://www.sjukra.is/heilbrigdisthjonusta/ferdakostnadur/.

4. Er nzgt frambod a lyfjum fyrir bérn sem glima vid langvinna sjukdéma? Hvernig er
nidurgreidslu peirra hattad?

Samkvaemt 24 gr. lyfjalaga, nr. 93/1994, er lyfsélum skylt ad hafa & bodstélum lyf sem
selja ma hér 4 landi, hafa heefilegar lyfjabirgdir midad vid avisanir peirra leekna, tannlaekna
og dyralekna sem starfa 4 vidkomandi svaedi og Gtvega pau lyf sem ekki er ad finna i birgo-
um peirra svo fljott sem audid er. b6 kemur fyrir ad kvartad er yfir pvi ad ymis algeng Iyf,
m.a. fyrir born, hafi verid afskrad eda séu 6faanleg hér 4 landi. Ymsar astzdur geta verid
fyrir pvi ad lyf eru timabundid 6fdanleg jafnt hér & landi sem erlendis. Lyfjastofnun hefur
asamt lyfjafyrirteekjunum pad hlutverk ad bregdast vid i slikum tilvikum til ad forda vand-
reedum. Oft tekst a0 leysa malid med pvi ad benda 4 annad samsvarandi lyf a markadi en pad
sem vantar.

Nidurgreidsla sjukratrygginga 4 lyfjum fyrir born med langvinna sjikdéma er hattad med
sama almenna heaetti og gildir fyrir 6nnur born, p.e. engin nidurgreidsla er vegna arlegs lyfja-
kostnadar undir 14.500 kr., 85% nidurgreidsla vegna darlegs lyfjakostnadar & bilinu
14.500-20.875 kr., 92,5% nidurgreidslur vegna arlegs lyfjakostnadar & bilinu 20.875-41.000
kr. en hdmarksgreidsla d 12 ménada timabili vegna lyfjakostnadar fyrir bérn er 41.000 kr. Lyf
sem eru med greidslupatttoku (par med talin lyf sem einstaklingur hefur fengid sampykkt
lyfjaskirteini fyrir) falla undir greidsluprepin. Pau lyf sem sjukratryggingar taka ekki patt i
a0 greioa falla utan greidsluprepanna og einstaklingurinn greidir pau lyf a0 fullu sjalfur.

Oll bérn yngri en 18 4ra i sému fjolskyldu greida sem eitt.

Pa ma geta pess ad samkvaemt reglugerd nr. 847/2015 geta peir sem hafa ordid fyrir mikl-
um utgjoldum vegna laeeknishjalpar, lyfja, sjukra-, i0ju- og talpjalfunar att rétt & endurgreioslu
kostnadar a0 hluta. Endurgreidslur vegna pessarar reglugerdar eru hadar tekjum fjolskyldu
og er hegt ad seekja um peer 4 umsdknarbladi 4 heimasiou Tryggingastofnunar rikisins. Kostnad-
ur vegna lyfja sem Sjukratryggingar {slands taka ekki patt i ad greida er ekki endurgreiddur
nema vegna lyfja fyrir born yngri en 18 ara.
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5. Erué&heilbrigdisstofnunum Gti a landi tengilidir vid barnadeildir Landspitala sem pjon-
usta foreldra langveikra barna?

Samkvamt upplysingum fra stjdrnendum heilbrigdisstofnana 4 landsbyggdinni er pjonusta
vid foreldra langveikra barna ekki skipuldgd pannig ad sérstakir tengilidir vid barnadeildir
Landspitala séu starfandi & stofnununum. Pegar porf er fyrir pjonustu vid langveik born i
peirra heimahéradi er pjonustunni komid 4 i samvinnu vid hjukrunarfreedinga og lackna a
hverjum stad. Peir hafa sidan samskipti vid og leita radgjafar hja hjikrunarfreedingum og
leknum barnadeilda Landspitala.



