128. loggjafarping 2002-2003.
Pbskj. 1268 — 594. mal.

Svar

heilbrigdisradherra vid fyrirspurn Astu R. Johannesdéttur um adgerdir til ad bata pjonustu
vid sjuk born og unglinga.

Fyrirspurnin hljédar svo:

Hvada stefnumid rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna, sbr. stefnuyfirlysingu
rikisstjiornarinnar fra i mai 1999, hafa komid til framkvemda og hver a eftir ad uppfylla da
svidi heilbrigdis- og tryggingamala,

a. 1 pjonustu fyrir langveik born og adstandendur peirra a sjukrahusum, p.e.
— ad studla ad eflingu pverfaglegrar teymisvinnu til ad auka fjolskylduradgjof o fl.,
— a0 efla bunad til fjarkennslu og fiarfunda,
— a0 stofna hjukrunarheimili fyrir langveik og langveik fotlud born, og
— a0 undirbua opnun deildar fyrir langtimamedferd a vegum Barna- og unglingageo-
deildar Landspitalans fyrir unglinga,
b. [skolaheilsugeeslu og heilsugeeslu, p.e.
— a0 auka samstarf heilbrigdis- og menntakerfisins til ad tryggja samfellu og geedi
umonnun langveikra barna 1 skolum,
— a0 auka salfreedipjonustu hvad vardar greiningu, medferd og studning,
— ad stofna fagrad um skolaheilsugeeslu og gefa vt handbok um skolaheilsugeeslu,
— ad koma a heilbrigdispjonustu i framhaldsskolum sem taki mid af porfum langveikra
ungmennda, og
— a0 efla serfreedipjonustu (salfreedinga, idjupjalfa eda félagsradgjafa) vegna grein-
ingar og medferdar barna med gedraskanir a premur heilsugeeslustoovum?

[ stefnuyfirlysingu rikisstjornarinnar ,,I fremstu r6d 4 nyrri 61d“ fra 28. mai 1999 segir ad
radist skuli i adgerdir til ad baeta pjonustu vid sjik bérn og ungmenni. I stefnu rikisstjornar-
innar i malefnum langveikra barna sem sampykkt var i febraar arid 2000 er kvedid 4 um ao-
gerdir 4 svidi heilbrigdis- og tryggingamala, félagsmala og menntamadla auk annarra adgerda
sem rikisstjérnin mun studla ad. Radist hefur verid i fjolmargar adgerdir til ad framfylgja
stefnu rikistjornarinnar & pessum svidum.

A. Bjonusta fyrir langveik bérn og adstandendur peirra d sjukrahisum.

Fyrst ber ad nefna ad lokid er byggingu Barnaspitala Hringsins en starfsemi barnadeild-
anna mun flytja pangad 4 naestu dogum. Vid flutning i nyjan barnaspitala mun adstada fyrir
61l veik born og fjolskyldur peirra gjorbreytast til batnadar. Vid undirbining 4 starfsemi hins
nyja spitala hefur verid 16gd dhersla 4 uppbyggingu pverfaglegrar teymisvinnu. Nokkur teymi
eru pegar ad storfum og hafa sum starfad i langan tima svo sem 4 svidi krabbameinssjukdéma
og teymi fyrir sykursjuk born. Teymi 4 svidi taugasjiikdéma er einnig starfandi o.fl. Onnur
teymi eru einnig til stadar & sjukrahusinu pott ekki sé um langveik born ad reeda nema i sum-
um tilfellum en demi um slikt er brunateymi Landspitala — haskolasjukrahuss par sem full-
triar barnadeildarinnar taka patt i starfinu, teymi fyrir skodun nybua og fleiri. Nokkur teymi
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eda starfshopar eru i undirbuiningi og tengjast skipulagi 4 nyjum barnaspitala. Sem deemi ma
nefna teymi 4 svidi hjartasjukdoéma, meltingarsjukdéma, lungnasjukdéma, asma o.fl. Vid
undirbuining hins nyja spitala hefur verid 16gd dhersla 4 aukna dag- og géngudeildarpjonustu
og er teymisvinnan par einnig stor pattur.

Barnadeild Fjordungssjikrahussins 4 Akureyri hefur einnig flutt i nytt og sérhannad hus-
naedi en pad var i desember arid 2000. Vid pad vard mikil breyting til batnadar 4 adstdou fyr-
ir bornin og adstandendur peirra. A deildinni hefur um alllangt skeid verid starfandi pverfag-
legt teymi vegna proskamats og fleira. Vid deildina hefur sl. tvo ar starfad salfredingur i
hlutastarfi og deildin hefur adgang ad pjonustu félagsradgjafa a spitalanum.

Fjarkennslubinadur er til 4 6llum barnadeildum landsins. Nettenging er einnig til stadar
en adgangur barna og unglinga er med breytilegum heetti. Fraedslumidstod Reykjavikur hefur
jafnframt gert samkomulag vid Samband islenskra sveitarfélaga og J6fnunarsjod sveitar-
félaga sem felur i sér a0 Reykjavikurborg tekur ad sér ad sja um kennslu langveikra barna
a grunnskolaaldri sem eiga 16gheimili utan Reykjavikurborgar en dveljast & sjukrahusum i
sveitarfélaginu. betta pydir idulega ad um fjarkennslu er ad reeda og hefur Freedslumidstoo
Reykjavikur itvegad bunad til vidkomandi skoéla til ad svo megi verda en barnadeildirnar bia
allar yfir slikum btnadi eins og fram hefur komid. [ pessu sambandi mé einnig geta pess ad
samningur um aukid adgengi ad sérfredipjonustu & svidi barnalekninga var undirritadur i
mai arid 2002 en hann er 4 milli Landspitala — haskolasjukrahtuss annars vegar og hins vegar
Heilbrigdisstofnunar Sudausturlands, Heilbrigdisstofnunarinnar i {safjardarbz og Heil-
brigdisstofnunar Austurlands. Markmid samningsins er ad auka adgengi ad sérfraedipjonustu
4 svidi barnalekninga 4 landsbyggdinni en { samningnum er m.a. kvedid 4 um ad fjarfunda-
bunadur verdi settur upp 4 barnasvidi Landspitalans og mun heilbrigdis- og tryggingamala-
raduneytid styrkja verkefnid i prju ar fra og med arinu 2002 en sa styrkur felur m.a. 1 sér
kaup og uppsetningu fjarfundabunadar.

Hinn 9. februar sl. var skrifad undir samkomulag milli heilbrigdis- og tryggingamalaradu-
neytis, Velferdarsjods barna og Landspitala — haskolasjukrahtiss um ad standa ad uppbygg-
ingu 4 hvildar- og endurhefingarheimili fyrir langveik og langveik fotlud born. betta er 1
samraemi vid stefnu rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna en par segir a0 stefna
skuli ad fjolgun urraoda fyrir hjikrunar- og langtimamedferd langveikra barna og unglinga
og er sérstaklega kvedid 4 um ad leggja skuli dherslu & stofnun hjikrunarheimilis fyrir lang-
veik og langveik f6tlud born ad lokinni byggingu Barnaspitala Hringsins. Velferdarsjodur
barna mun leggja til allan stofnkostnad heimilisins, endurnyjun husnadis, hisbunad og
teekjabuinad fyrir 45-50 millj. kr. Jafnframt hefur verid tryggd 20 millj. kr. fjarveiting a fjar-
16gum fyrir 4rid 2003 til ad hefja rekstur heimilisins haustid 2003. Reiknad er med ad arlegur
rekstrarkostnadur heimilisins verdi u.p.b. 84 millj. kr. Heilbrigdis- og tryggingamala-
raduneytid hyggst fela Landspitala — haskolasjukrahusi rekstur heimilisins 4 grundvelli sam-
komulagsins en heimilid mun hafa sérstakan fjarlagalio.

{ stefnu rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna er jafnframt kvedid 4 um ad radist
verdi i undirbining ad opnun deildar fyrir langtimamedferd a vegum barna- og unglingageo-
deildar Landspitalans (BUGL) fyrir unglinga ad lokinni byggingu Barnaspitala Hringsins.
Pad mal er nu til skodunar hja raduneytinu. A umlidnum arum hefur verid veitt aukid fé til
a0 efla starfsemi BUGL, m.a. med opnun sérstakrar bradamoéttoku og radningu fleira fag-
folks. A sidasta ari var Landspitala — haskolasjukrahusi einnig veitt sérstakt framlag til ad
efla méttoku og gongudeildarstarfsemi og pa einkum og sér i lagi til a0 maeta gedraenum
vandamalum barna og unglinga 4 h6fudborgarsveedinu. Eins og fram hefur komid a4 Alpingi
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og i fjolmidlum sidustu daga eru malefni BUGL nu 1 sérstakri skodun baedi af halfu Land-
spitala — haskolasjukrahuss og raduneytisins og munu tilldgur til ad bata pjéonustuna par
liggja fyrir 4 naestunni.

B. Skélaheilsugeesla og heilsugeesia.

Skolaheilsugeslu fyrir langveik born i grunnskélum er sinnt fra vidkomandi heilsugaeslu-
st60 og hefur verid tekid 4 hverju einstoku tilfelli fyrir sig. I stefnu rikisstjornarinnar i mal-
efnum langveikra barna er kvedid 4 um ad skipud verdi nefnd fjogurra rdduneyta, b.e. heil-
brigdis- og tryggingamalaraduneytis, félagsmalaraduneytis, menntamalaraduneytis og fjar-
malaraduneytis, til ad fylgja eftir stefnumoétun rikisstjornarinnar i malefnum langveikra
barna, sja um ad samraema adgerdir sem falla undir fleiri en eitt rdduneyti og vera tengilidur
vid hlutadeigandi adila. Nefnd pessi var skipud 1 april arid 2000 og hefur fundad reglulega
sidan. bar hafa fulltruar heilbrigdisraduneytis og menntamalaraduneytis farid yfir ymis mal
sem luta ad samstarfi og hefur sérstok ahersla verid 16g0 4 ad efla nemendaverndarrad par
sem skolahjukrunarfraedingar eiga sati til pess ad tryggja samfellu og gaedi i uménnun lang-
veikra barna i skélum en skdlahjukrunarfredingar eru vida mjog virkir i nemendaverndarrad-
unum. Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid hefur tvisvar auglyst styrki til ad efla skola-
heilsugaeslu fyrir langveik born og hafa prju verkefni hlotid styrk. Pad eru verkefni 4 vegum
Heilbrigdisstofnunar Siglufjardar, Heilsugaslustddvar Snafellsbajar og Heilsugaslustéovar
Akraness.

Eins og malum er nu hattad felst salfraedipjonusta i skolum fyrst og fremst i greiningar-
vinnu sem salfredingar 4 vegum fraedsluyfirvalda annast. Nefnd 4 vegum forseetisraduneytis-
ins sem vinnur ad undirbuiningi ad stefnu rikisstjérnarinnar i malefnum barna hefur skodad
petta sérstaklega med pad 1 huga ad leggja fram tilldgur um uppbyggingu 4 frekari pjonustu
i skélum, einkum vardandi medferd og ymiss konar studning.

Arid 2000 var stofnad fagrad i skolaheilsugaeslu dsamt fleiri fagradum & vegum land-
leeknisembettisins. Radin eru skipud eftir akvedinni meginstefnu, p.e. heilsugaesluleknir og
heilsugasluhjukrunarfredingur (annar peirra utan aflandi), kennarar ir leeknadeild og hjukr-
unarfraeedideild Haskoéla Islands eda fra Haskolanum 4 Akureyri. Sidan er annad fagfolk skip-
a0 eftir edliradanna. beir sem voru tilnefndir i fagrad um skolaheilsugaslu voru heilsugaeslu-
leeknir, heilsugaesluhjukrunarfraedingur (skdlahjukrunarfreedingur), ndmsradgjafi, barnaged-
lzeknir, lektor fra leeknadeild Haskola fslands og kennari fra hjtikrunarfradideild Haskola {s-
lands

A vegum landlaeknisembeattisins hafa verid gerd drog ad handbok i skélaheilsugzslu par
sem studst er vid kliniskar leidbeiningar, leidbeiningar fra ndgrannaléndum og rddgjof inn-
lendra sérfredinga. Handbdkin er enn 1 vinnslu og verdur vonandi tilbuin fyrir naesta skélaar.
[ kafla um bérn med sérparfir er m.a. fjallad um brn med langvinna sjikdoma.

Ekki hefur verid komid a fot skipulagdri pjonustu fra heilsugaslustodvum vio langveik
ungmenni i framhaldsskélum. b6 hefur vidkomandi heilsugaslustdd sem veitt hefur einstok-
um nemendum heimahjikrun reynt ad maeta porf peirra fyrir pjonustu 1 skélunum. Um langt
skeid hefur einnig verio starfandi hjukrunarfraedingur i Menntasko6lanum i Hamrahlid en par
hafa margir fatladir nemendur stundad nam sem purft hafa 4 hjukrunarpjonustu ad halda.
Einnig hofst 4rid 2001 priggja ara tilraunaverkefni med skolaheilsugeslu i Menntaskdlanum
i Képavogi (med studningi Zoroptimista.) A sl. arum hefur jafnframt verid sett 4 laggirnar
sérstok unglingaméttaka vid heilsugaeslustodvar i Reykjavik, Hafnarfirdi, Gardabee, Kopa-
vogi, Seltjarnarnesi, Mosfellsba, 4 Akureyri og vidar. Einnig fer nu fram undirbiningur fyrir
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opnun slikrar mottdku & nokkrum heilsugaslustodvum. Med pessu er reynt ad uppfylla sér-
stakar parfir ungmenna og adgengi peirra ad pjonustu heilsugaeslunnar er aukid.

{ stefnu rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna er kvedid 4 um ad efld verdi sér-
freedipjonusta (salfreedinga, idjupjalfa eda félagsrddgjafa) vegna greiningar 4 medferd barna
med gedraskanir 4 premur heilsugaeslustodvum til reynslu i tvo ar. { raduneytinu var dkvedid
a0 stydja afram tvo tilraunaverkefni sem voru i gangi, annars vegar 4 Selfossi og hins vegar
4 Akranesi. Verkefnid 4 Selfossi folst i salfraeedipjonustu vid heilsugaeslustodvar & Sudurlandi
og verkefnid 4 Akranesi folst i starfsemi barnateymis sem m.a. vann ad greiningu 4 ofvirkni
o.fl. roskunum. Bae0i pessi verkefni hafa verid framlengd. Auk pessa var sérstakt framlag
veitt til heilsugaeslunnar i Mosfellsba arid 2002 til ad efla forvarnir og gedheilbrigdispjon-
ustu fyrir born og unglinga. 1 pvi skyni st6d til ad radinn yrdi gedhjikrunarfreedingur og
félagsradgjafi vio stodina. Auk pess voru veittir sérstakir fjarmunir til Heilsugaslunnar 1
Reykjavik sama ar til ad efla fjolskyldumedferd og gedpjonustu i umdemi heilsugeslunnar
en gedvernd er medal pess sem mest dhersla er 16g0 4 1 hinni nymadtudu stefnu heilsugaesl-
unnar { Reykjavik.

Loks ber a0 nefna hér a0 ymsar laga- og reglugerdarbreytingar hafa verid gerdar til ad
tryggja betur rétt langveikra barna og foreldra peirra 4 svidi almannatrygginga og vardandi
fjarhagslega adstod. Ma par nefna breytingu 4 16gum um almannatryggingar, nr. 117/1993,
um bpatttdku i greidslu vegna dvalarkostnadar innan lands pegar barn parf ad leggjast inn 4
sjukrahts fjarri heimili sinu og breytingu a reglugerd nr. 504/1997, um fjarhagslega adstod
vid framferendur fatladra og langveikra barna, par sem aldursmork vegna umoénnunar-
greidslna fra Tryggingastofnun rikisins voru faerd ur 16 og 18 ara i 18 og 20 ara. Jafnframt
var med breytingu 4 sému reglugerd heimilad ad framlengja uménnunargreidslur i allt ad sex
manudi eftir andlat langveiks eda fatlads barns sem notid hefur uménnunargreidslna. Nokkru
sidar var gerd breyting 4 somu reglugerd vardandi fjarhagslega adstod vid framfzerendur fatl-
adra og langveikra barna par sem skilgreining 4 henni var rymkud, p.e. tekid var ut ordid
»lifshaettuleg® og breytt i ,,alvarleg og langvarandi. P4 var einnig gerd breyting sem felur
i sér ad heimilt er ad meta til haekkunar greidslna fra Tryggingastofnun rikisins pegar um er
a0 reda punga umonnun framfaerenda vegna fatladra og langveikra barna jafnvel pott bérnin
séu vistud a stofnun. Med breytingu a reglugerd nr. 68/1996, um hlutdeild sjukratryggora i
kostnadi vegna heilbrigdispjonustu, var lekkadur leekniskostnadur vegna langveikra barna
og 1 reglugerd nr. 815/2002, um patttoku Tryggingastofnunar rikisins i kostnadi vid tann-
leekningar, var endurgreidsluhlutfall vegna tannréttinga haekkad i 95% vegna barna sem eru
med skard i vor og gébmi og adra alvarlega feedingargalla (sja nanar fylgiskjal).

Fylgiskjal.

Adgerdir heilbrigdis- og tryggingamalaradherra til ad
bzeta pjonustu vio sjuk born og unglinga.

1. Lognr. 61/2000, um breytingu 4 I16gum um almannatrygingar, nr. 117/1993, med sidari
breytingum. Med 16gunum er komid til méts vid foreldra veikra og langveikra barna um
greidslu dvalarkostnadar innan lands pegar barn parf ad leggjast inn 4 sjukrahus fjarri
heimili sinu. Pegar um er a0 rada erfida medferd vid lifshattulegum sjukdomi naer
heimild til greidslu dvalarkostnadar til beggja foreldra.
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. Reglugerd nr. 229/2000, um breytingu 4 reglugerd nr. 504/1997, um fjarhagslega adstod
vid framferendur fatladra og langveikra barna. Breytingarnar folust m.a. i pvi ad aldurs-
mork vegna umoénnunargreidslna fra Tryggingastofnun rikisins voru feerd ur 16 og 18
arai 18 og 20 ara og heimilt var ad framlengja umoénnunargreidslur i allt ad sex manudi
eftir andlat langveiks eda fatlads barns sem notid hefur uménnunargreidsina.

. Reglugerd nr. 130/2001, um (2.) breytingu 4 reglugerd nr. 504/1997, um fjarhagslega
adstod vid framfaerendur fatladra og langveikra barna. Med reglugerdinni var ordinu
LHlifshettulega™ breytt 1 ordin ,,alvarlega og langvarandi* og leiddi pad til verulegrar
rymkunar 4 réttindum samkvamt reglugerdinni.

. Reglugerd nr. 519/2002, um (3.) breytingu a reglugerd nr. 504/1997, um fjarhagslega
adstod vid framferendur fatladra og langveikra barna. Breytingin felur { sér ad heimilt
er ad meta til haekkunar greidslna fra Tryggingastofnun rikisins pegar um er ad reda
punga umoénnun framfaeranda vegna fatladra og langveikra barna jafnvel pott bornin séu
vistud a stofnun.

. Reglugerd um hlutdeild sjukratryggdra i kostnadi vegna heilbrigdispjonustu var breytt
i desember 2001 par sem lekniskostnadur fatladra og langveikra barna var laekkadur.
Samkvamt breytingunni gildir uménnunarkort til leekkunar 4 leekniskostnadi pannig ad
langveik og f6tlud bérn med umdnnunarkort greida alltaf afslattargjald fyrir leeknispjon-
ustu.

. Reglugerd nr. 815/2002, um patttoku Tryggingastofnunar rikisins 1 kostnadi vid tann-
leekningar, fra i november 2002, heimilar endurgreidslur til barna hvort sem pau eru bu-
sett 4 heimili eda 4 stofnun. Styrkur vegna kostnadar vid tannréttingar var haekkadur um
50% fyrir born yngri en 20 dra. P4 var endurgreidsluhlutfall vegna tannréttinga haekkad
1 95% vegna barna sem eru med skard i vor og gomi og adra alvarlega fedingargalla
(var adur 50%, 75% eda 90%).



