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Svar
heilbrigdisradherra vid fyrirspurn Johonnu Sigurdarddttur um malefni langveikra barna.

1. Hverjar voru tillogur nefndar sem skiladi skyrslu til heilbrigdisradherra i juni 1999 um
heildarstefnumotun i malefnum langveikra barna en nefndin var skipud a grundvelli
dlyktunar fra Alpingi 2. juni 1998? Tillogurnar oskast sundurlidadar eftir malefnum og
peim raduneytum sem dattu ad sja um framkvemd peirra.

f 1.1id fyrirspurnarinar er spurt um skyrslu nefndar 4 vegum heilbrigdis- og trygginga-
malaraduneytisins sem nefnist Skyrsla nefndar um stefnumaotun i malefnum langveikra barna.
Nefndin sem vann pa skyrslu var skipud 4 grundvelli pingsalyktunar fra arinu 1998 um ad
fela rikisstjorninni ad undirbua heildsteeda og samreemda stefnu i malefnum langsjikra barna.
{ pingsalyktuninni er tekid fram ad nefndinni verdi falid ad leggja mat 4 hvort porf sé sér-
stakrar 16ggjafar um réttindi langsjukra barna eda hvort fella eigi pennan hop undir gildissvid
laga um malefni fatladra.

Nefndin tok til starfa { lok névember 1998 og skiladi radherra skyrslu i juni 1999. I nefnd-
inni var Matthias Halldorsson adstodarlandleeknir, skipadur af radherra formadur nefndar-
innar, en adrir fulltruar rdduneytisins voru Ingibjérg Georgsdottir og Ingibjorg Porsteins-
dottir, badar fra Tryggingastofnun rikisins. Stefan Baldursson sat i nefndinni fyrir hond
menntamalaraduneytis, Margrét Margeirsdottir fyrir hond félagsmalaraduneytis en sam-
kvemt tilnefningu Umhyggju, félags til studnings langveikum bérnum, voru skipud i nefnd-
ina pau Ester Sigurdardéttir framkvamdastjori og Porsteinn Olafsson. Nefndin kalladi til sin
fjolmarga adila og skiladi vandadri og vidamikilli skyrslu.

Adalnidurstada nefndarinnar var su ad fremur beri ad endurbeta gildandi 16g og reglu-
gerdir en ad setja sérlog um malefni langveikra barna enda veaeri pad 1 samreemi vid pa stefnu
ad adstod samfélagsins etti ad mida vio parfir folks fremur en flokkun og feerni pess. Nefnd-
in lagdi jafnframt til a0 komid yrdi 4 fot samradshopi somu adila og tilnefndu fulltria i
nefndina sem sei til pess ad pau atridi i skyrslu nefndarinnar sem stjornvéld gerdu ad sinum
kaemust til framkvemda. Hépurinn hefdi jafnframt pad hlutverk ad samraema adgerdir par
sem mal féllu undir fleiri en eitt raduneyti og ad vera tengilidur foreldrafélaga og stjornvalda.

Skyrsla nefndarinnar og tilldgurnar voru til skodunar i heilbrigdisraduneytinu fram 4 haust
1999 en pa var akvedid ad skipa nefnd fjogurra raduneyta (heilbrigdis- og tryggingamala-
raduneytis, menntamalaraduneytis, félagsmalardduneytis og fjirmalaraduneytis) til pess ad
semja drog ad heildstedri og samremdri stefnu rikisstjérnarinnar i malefnum langveikra
barna. Tilldgur peirrar nefndar skyldu lagdar fyrir rikisstjornina fyrir arslok 1999 asamt
naudsynlegum lagafrumvérpum. St nefnd var pannig skipud:

Tilnefndar af heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytinu voru Sélveig Gudmundsdottir,
yfirlogfredingur, formadur nefndarinnar, og Margrét Bjornsdéttir deildarstjori, starfsmadur
nefndarinnar. Tilnefndur af menntamalaraduneytinu var Julius Bjérnsson, deildarstjori hja
Rannsoéknarstofnun uppeldis- og menntamala, af fjarmalaraduneytinu var tilnefndur Hall-
grimur Gudmundsson stjornsyslufraedingur og af félagsmalaraduneyti var tilnefnd Porgerdur
Benediktsdottir, deildarstjori.
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Nefnd pessi lagdi til grundvallar i vinnu sinni skyrslu nefndarinnar sem skiladi af sér i jini
1999 og var undir formennsku Matthiasar Halldorssonar, adstodarlandlaeknis. Jafnframt
kalladi nefndin til sin fjolmarga adila sem m.a. fengu fyrrgreinda skyrslu til aflestrar og voru
bednir um ad forgangsrada verkefnum i malaflokknum. A grundvelli peirrar vinnu voru 16gd
fyrir rikisstjornina drog ad stefnu rikisstjornar i malefnum langveikra barna asamt lagafrum-
vorpum 4 svidi almannatrygginga. Rikisstjornin sampykkti drog pessi ad stefnu i malefnum
langveikra barna i februar arid 2000 og frumvorpin voru sampykkt & vorpingi sama ar.
Jafnframt voru reglugerdarbreytingar unnar i heilbrigdisraduneytinu.

2. Hverjar af tillogum nefndarinnar hafa komist til framkvemda, sundurlidad eftir félags-
malum, heilbrigdis- og tryggingamdalum og menntamadlum og eftir atvikum 60rum mala-
flokkum?

[ 2. 1id fyrirspurnarinnar er spurt hvada tilldgur hafi komid til framkvamda og éskast
svariod sundurlidad eftir félagsmalum, heilbrigdis- og tryggingamalum, menntamalum og eftir
atvikum { 68rum malaflokkum. Litid er svo 4 ad fyrirspurnin snudi ad framkvemd 4 stefnu
sem rikisstjornin hefur sampykkt og laga- og reglugerdarbreytingum tengdum henni fremur
en tillogum i skyrslunni sem skilad var til radherra i juni 1999 og hefur fyrst og fremst verid
nytt sem vinnuskjal og vandadur undirbiningur ad frekari adgerdum i pessum malaflokki.
[ stefnu rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna sem sampykkt var i februar arid 2000
er kvedid 4 um adgerdir 4 svidi heilbrigdis- og tryggingamala, félagsmala og menntamala,
auk annarra adgerda sem rikisstjornin muni studla ad. Radist hefur verid i fjolmargar
adgerdir til ad framfylgja stefnu rikisstjornarinnar 4 pessum svidum. { eftirfarandi er 15gd
ahersla 4 hvad hefur pegar verid gert, hvad er 6unnid og hvad er 1 undirbuningi.

A svidi heilbrigdis- og tryggingamala.
1. Breyttverdireglugerd um fjarhagslega adstod vid framfeerendur fatladra- og langveikra
barna, nr. 504/1997.

a. Aldursakvedum verdi breytt pannig ad almenn aldursvidmid umdénnunargreidslna verdi
haekkud ur 161 18 ar og heimiladar uménnunargreidslur ad 20 ara aldri vegna barna med lifs-
haettulega sjukdoma eda alvarlega fjolfotlun. bPetta hefur pegar verid gert.

b. Heimilt verdi ad greida umonnunargreidslur i allt ad sex manudi eftir andlat barns.
bessu hefur pegar verio breytt.

2. Breyting a 36. gr. laga um almannatryggingar, nr. 117/1993.

Breytt verdi 36. gr. laga um almannatryggingar, um dvalarkostnad foreldra langveikra
barna innan lands. Heimilt verdi ad greida dvalarkostnad annars foreldris vegna sjukrahts-
innlagnar barns hérlendis fjarri heimili yngri en 18 ara og heimild til greidslu dvalar-
kostnadar vegna erfidrar sjukdomsmedferdar vegna lifshattulegs sjukdoms barnanna og til
18 ara aldurs og til beggja foreldra. Petta er pegar i gildi.

3. Bjonusta fyrir langveik born og adstandendur peirra a sjukrahisum.
a. Adstada 4 sjukradeildum.
Barnaspitali Hringsins hefur pegar tekid til starfa og hefur stérbatnad adstada fyrir
langveik born og foreldra peirra 4 sjikrahtisum, svo og adstada starfsmanna. Jafnframt hefur
barnadeild Fjoroungssjukrahtissins 4 Akureyri flutt i nytt og vel btid husnadi.
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b. Malefni barna og unglinga med gedraskanir.

Maletni barna og unglinga med gedraskanir hafa verid ofarlega 4 baugi i raduneytinu sl.
ar. Unnid hefur verid ad efldu samstarfi vid félagsmalardduneyti og menntamalardduneyti
og arid 2000 var gerdur samstarfsamningur um aukna heilbrigdispjonustu vid Studla og
medferdarheimili Barnaverndarstofu. Enn er unnid i samraeemi vid hann.

Fjarveiting hefur verid aukin til reksturs Barna- og unglingageddeildar og legudeildin
stekkud og nu er verid ad hefja byggingu nyrrar gongudeildar. R40i0 hefur verid fleira
starfsfolk og faglegt starf eflt. Deemi um auknar fjarveitingar sl. ar er m.a. arid 2003 en i
fjaraukalogum pa voru veittar 20 millj. kr. til ataksteymis eda vettvangsteymis til timabund-
ins starfs 4 arinu en hlutverk pess var ad einbeita sér ad bradatilvikum, stytta bradabidlista
eftir pjonustu Barna- og unglingageddeildar og veita sérhefda gedheilbrigdispjonustu utan
spitalans med heimsokn til unglinga i vanda.

A fjaraukaldgum sama ar voru veittar 27 millj. kr. til eflingar gedheilbrigdispjonustu vid
born og unglinga i samradi vid tillogur heilbrigdis- og tryggingamalaradherra en tillogurnar
fela i sér stekkun Barna- og unglingageddeildar vid Dalbraut, flutning géngudeildar, lands-
byggdarpjonustu og heimapjonustu. ba voru jafnframt veittar 45 millj. kr. timabundid stofn-
framlag til steekkunar legudeildar Barna- og unglingageddeildar. Jaftnframt voru 5 millj. kr.
veittar til timabundinnar fjolgunar sérfreedinga 4 svidi barnagedlaekninga 4 arinu 2003. Fram-
laginu var &tlad ad baeta ur brynni porf & svidi barnagedlaekninga og einingum barna- ged-
lekninga fjolgad timabundid arid 2003 um 30 pus. 1 fjarlogum fyrir 4rid 2004 ma nefna ad
veittar voru 76 millj. kr. til eflingar starfsemi barna- og unglingageddeildar til pess ad fylgja
enn frekar eftir fyrrgreindum tilldgum heilbrigdis- og tryggingamalaradherra.

A fjarlogum sl. ara hafa einnig verid auknar fjarveitingar til heilsugaslunnar, m.a. til ad
kosta barnateymi 4 Heilsugaslustodinni & Akranesi og salfraeedipjonustu & heilsugeslustodum
a Sudurlandi, svo og til ataks i gedheilbrigdismalum hja heilsugaeslustodvum i Mosfellsba
og i Reykjavik. P4 voru 20 millj. kr. veittar arid 2004 til ad koma 4 ot samstarfsteymi sal-
fredings, félagsradgjafa og idjupjalfa 1 heilsugaeslunni en pad er stadsett i Grafarvogi. Til-
gangur med stofnun samstarfsteymisins er ad efla skolaheilsugaslu med patttoku fagstétta
i fyrsta stigs pjonustu. Sérstaklega er teyminu @tlad ad efla pjonustu sem tengist bornum og
unglingum med gedran vandamal og fjolskyldum peirra pott verkefni pess séu ekki eingéngu
bundin vid pann hép. I peim fjarlégum voru 5 millj. kr. til ad fjélga einingum barnagedlakna
varanlega fra og med arinu 2004, framlaginu er @tlad ad beta Gr brynni porf 4 aukinni
pjonustu & svidi barnagedlakninga. I fjarldgum fyrir arid 2005 eru einnig veitt sérstakir
fjarmunir til a0 efla gedheilbrigdispjonustu.

Um pessar mundir 4 sér stad mikil vinna vardandi stefnumoétun 1 pjonustu fyrir bérn med
hegdunar- og gedraskanir og sampettingu hennar 4 svidi félagsmala, menntamala og heil-
brigdiskerfis, svo og rikis og sveitarfélaga. Heilbrigdisraduneytio réo til sin verkefnisstjora
ario 2004 til ad gera tillogur ad adgerdoum a pessu svioi med aherslu 4 sampaettingu verkefna.
Verkefnisstjorinn skiladi skyrslu i september og hefur hin verid til skodunar i rdduneytinu
og hja adstodarménnum radherra menntamala, félagsmala og heilbrigdismala. Skyrslan ber
heitid Samhcefing i malefnum barna og unglinga med gedraskanir — tillaga um skilgreiningu
priggja pjonustustiga [ malefnum barna og unglinga med gedraskanir og adgerdir til ad
auka sampeettingu pjonustunnar.

{ byrjun februar i ar var haldin fjélmenn radstefna um malefni barna med hegdunar- og
gedraskanir par sem pessar tillogur voru kynntar og raeeddar og verda peer umraedur nyttar i
aframhaldandi stefnumétunarvinnu. Jafnframt ma geta pess ad sl. ar hefur verid starfandi
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i heilbrigdisraduneytinu nefnd undir forystu Ragnheidar Haraldsdottur skrifstofustjora, sem
hefur pad hlutverk ad gera tillogur til radherra um adgerdir & svidi pjonustu vid bdrn- og
unglinga med gedraskanir. Loks mé nefna ad starfandi hefur verid nefnd sem fylgir eftir
stefnu rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna med fulltrium raduneytanna fjégurra
(HTR, FIRN, FEL og MRN). bekking og reynsla tir 61lu pessu starfi verdur nt nytt til pess
ad moéta tillogur, stefnu og framkvaemdadaetlun sem ventanlegt litur dagsins ljos i pessum
malaflokki innan skamms.

c. Teymisvinna og radogjof.

Vid uppbyggingu og skipulag pjonustu Barnaspitala Hringsins hefur verid 16gd ahersla
a pverfaglega teymisvinnu og hafa nokkur teymi tekid til starfa par eftir ad spitalinn opnadi.
bannig hefur adgangur langveikra barna og fjélskyldna peirra ad radgjof verid aukinn.

d. Upplysingataekni og fjarpjonusta.

Upplysinga- og fjarpjénusta hefur verid nytt i auknum meeli 1 heilbrigdispjonustunni med
tilliti til parfa langveikra barna. A barnadeildum er til bunadur til fjarkennslu og fjarfunda
i heilbrigdiskerfinu. Nettengingar eru fyrir born og unglinga og samid hefur verid vid
freedslumidst6d Reykjavikur um kennslu fyrir born utan af landi sem oft er i tengslum vid
heimaskéla.

e. Langtimaurradi.

Fjolgun trraeda fyrir hjukrunar- og langtimamedferd langveikra barna og unglinga hefur
ordid ad veruleika med opnun Rjodursins, sem er hvildar- og endurhefingarheimili fyrir
langveik og langveik fotlud born og stadsett er 1 Képavogi. Bornin fa par hjukrun, leknis-
pjonustu og endurhafingu og foreldrar hvild fr4 uménnun barnanna. islensk erfdagreining
veitti f€ og greidd fyrir stofnkostnad og endurnyjun 4 hiisnedi og allan binad en raduneytid
hefur greitt rekstur heimilisins. Verid er ad skoda porf fyrir deild fyrir langtimamedferd a
vegum Barna- og unglingageddeildar Landspitalans fyrir unglinga i tengslum vid uppbygg-
ingu deildarinnar sem nu 4 sér stad.

4. Skolaheilsugeesla og heilsugceesla.
a. Aukid samstarf heilbrigdis- og menntakerfis.
Studlad hefur verid ad auknu samstarfi heilbrigdis- og menntakerfis med ymsum heetti,
baedi 4 vegum heilbrigdisraduneytisins og menntamalaraduneytis en ekki sidur inni i skélum
landsins i gegnum nemendaverndarrad o.fl.

b. Skélaheilsugasla.

Unnid hefur verid ad eflingu skolaheilsugaslu fyrir langveik born med ymsu méti &
umlionum arum og i névember sl. veitti heilbrigdisradherra Midst6d heilsuverndar barna
styrk til pess ad vinna ad kortlagningu og rannsokn a porf langveikra barna 1 grunnskélum
fyrir skélaheilsugaeslu. Nidurstodur rannsdknarinnar verda birtar i vor og verda m.a. nyttar
sem grunnur ad mogulegum pjonustusamningi raduneytisins vid Midstod heilsuverndar barna
en par hefur verid stofnad sérstakt skolaheilsugaslusvid, m.a til ad efla skolaheilsugeeslu vid
langveik born. Radherra hefur sl. prju ar auglyst styrki til ad efla skélaheilsugaslu fyrir
langveik born og styrkt heilsugaeslustodvar vida um land til pessa verkefnis.



c. Salfredipjonusta.

Salfreedipjonusta hefur verid aukin 4 einstokum heilsugeslustodvum til ad meeta porf fyrir
radgjof, greiningu og medferd barna og unglinga og ma par nefna heilsugaeslustodvar 4
Akranesi, Selfossi, Mosfellsbae og Grafarvogi. Midstdd heilsuverndar barna hefur einnig
komid hér ad verki, einkum fyrir leikskolaborn vardandi greiningu 4 proskafravikum. Verid
er a0 skoda petta atridi stefnunnar sérstaklega i tengslum vio yfirstandandi stefnumotunar-
vinnu 4 svidi barna- og unglinga med gedraskanir sem greint var frd ad framan.

d. Fagrad um skolaheilsugeslu og handdbok i skolaheislugeslu.

Fagrad um heilsugaslu hefur verio starfandi 4 vegum landlaeknisembeettisins. Par var
unnin grunnvinna ad handbok um skoélaheilsugaslu sem nytt var 4 vegum Heilsugaeslunnar
i Reykjavik 1 samstarfi vid landleeknisembattid sem gaf ut nyja handbok um skoélaheilsu-
gaslu sl. haust. Nanast allar heilsugaslustodvar landsins hafa pantad pessa bok og nytt hana
i starfi. bar er m.a. tekid 4 pérfum langveikra barna.

e. Heilbrigdispjonusta fyrir langveika nemendur { framhaldsskélum.

[ framhaldsskolum hefur heilbrigdispjonusta verid med ymsu méti. Einstakir skolar hafa
radid til sin hjukrunarfreedinga og leekna en einnig hafa hjukrunarfreedingar ur heilsugaeslu
eda sjalfstaett starfandi hjukrunarfredingar sinnt pérfum langveikra unglinga i framhalds-
skélum landsins. A nanast 6llum heilsugaslustodvum a Reykjavikursvaedinu og 4 Akureyri
og vidar hefur verid byggd upp unglingaméttaka.

f. Reynsluverkefni 4 heilsugaslustdvum.

Eins og fram hefur komid var efld sérfraedipjonusta 4 heilsugeslustoovum 4 Akranesi,
Selfossi og nu sidast i Grafarvogi, vegna greiningar og medferdar barna med gedraskanir.
Verkefni pessi hafa verid framlengd.

g. Heimahjikrun.

Efld hefur verid heimahjukrun barna & vegum sjalfstatt starfandi hjukrunarfraedinga og
hjukrunarfraedingar sinna veigamiklu starfi 4 svidi gedhjikrunar i gedteymum eins og komid
hefur fram.

Eftirfarandi eru upplysingar sem fengnar voru hja fulltraum félagsmalaraduneytis og
menntamalaraduneytis i nefnd peirri sem fylgir eftir stefnu rikisstjornarinnar i malefnum
langveikra barna.

A svidi félagsmala.
Adgerdir a vegum félagsmalaraduneytis i malefnum langveikra barna fra pvi stefnumotun
rikisstjornarinnar um pad efni 14 fyrir i februar 2000.

1. Samningur milli Jofnunarsjods sveitarfélaga, Sambands islenskra sveitarfélaga og
Reykjavikurborgar (1999).

Samningurinn tryggir ad Reykjavikurborg fai framldg vegna kennslu langveikra barna 4

grunnskolaaldri sem purfa ad dvelja a sjukrahusii h6fudborginni en eiga par ekki 16gheimili.
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2. Log um bann vio uppsognum vegna fjélskylduabyrgoar, nr. 27/2000.

Samkvemt 16gunum er 6heimilt ad segja starfsmonnum upp starfi vegna fjolskyldu-
abyrgdar. Med fjolskyldudbyrgd er att vid ad vidkomandi beri skyldur gagnvart bérnum,
maka eda nanum skyldmennum, s einstaklingur bui 4 heimili starfsmannsins og parfnist
umonnunar hans, svo sem vegna veikinda eda fotlunar.

3. Lég um feedingar- og foreldraorlof, nr. 95/2000.
Samkvaemt [6gunum eiga foreldrar rétt 4 13 vikna launalausu foreldraorlofi til ad annast
barn undir 4tta ara aldri. { tillogu nefndar (febraar 2005) um rétt foreldra til launa i fjarveru
fra vinnu vegna langvarandi veikinda barna er lagt til ad aldursmoérkin verdi haekkud 1 18 ar.

4. Viobygging a medferdarstod fyrir unglinga a Studlum.
Stekkun neydarmoéttoku var opnud i desember 2004. Med peirri byggingu var beett ur
brynni porf fyrir baetta adstodu fyrir skjolstedinga og starfsfolk.

5. Barnaverndarstofa og Barna- og unglingageddeild.
Gott samstarf milli adila samkvamt pjonustusamningi fra arinu 2000.

6. Réttur langveikra barna til pjonustu innan félagspjonustu sveitarfélaga.

Eins og upplyst var i svari félagsmalaradherra vid fyrirspurn Astu R. Jéhannesdéttur 4
128. 16ggjafarpingi, sja pskj. 1057 1 595. mali, var i frumvarpi til nyrra laga um félagspjon-
ustu sveitarfélaga vorid 2001 gert rad fyrir ad langveik born fengju rétt 4 sams konar félags-
legri pjonustu og fotlud born, en hér var einkum 4tt vid skammatimavistun og studnings-
fjolskyldu. Eins og kunnugt er var fallid frd pvi frumvarpi. Vid paer adsteedur var haustid
2001 unnid ad frumvarpsdrogum i félagsmalaraduneyti ad breytingum 4 16gum um
félagspjonustu sveitarfélaga eingdngu med hagsmuni langveikra barna i huga. Samband
islenskra sveitarfélga lagdist gegn pvi ad verkefna petta yrdi 4 vegum sveitarfélaga med peim
heetti sem gert var fyrir i frumvarpsdrégunum. Malid var pvi lagt til hlidar.

Maletni petta er nu til athugunar hja félagsmalaradherra.

7. Nefnd um rétt foreldra til launa i fjarveru fra vinnu vegna langvarandi veikinda barna.
Nefndin var skipud i januar 2001. Nidurstddur lagur fyrir i febraar 2005. beer eru: Ad rikid
greidi foreldrum langveikra barna greidslur 1 allt ad prja manudi sem atlad er ad komi til
mots vid sannanlegt tekjutap peirra. Hid sama atti vio um foreldra fatladra barna pegar pau
greinast med alvarlega fotlun. Lagt er til ad greidslur nemi um 90.000 kr. 4 manudi. Til
hlidsjonar hafa verid hafdar fullar umoénnunargreidslur (87.970 kr.) og lagmarksgreidslur ur
Faedingarorlofssjodi fyrir 50-100% starf (92.100 kr.). Aztlad er ad foreldrar um 250-300
barna kunni ad nyta sér pennan rétt ad einhverju marki a ari hverju. Pannig er gert rad fyrir
ad arlegur kostnadur verdi 4 bilinu 75-91 millj. kr. midad vid greidslur i prjd manudi. Leggur
nefndin til ad kerfid verdi tekid upp 1 4fdngum & premur arum. Gert er rad fyrir einum
manudi fyrsta arid en aztladur kostnadur yrdi pa um 25-30 millj. kr. Ari sidar er gert rad
fyrir a0 kostnadurinn nemi um 50-60 millj. kr., pegar rétturinn verdur tveir manudir, en a
pridja arinu keemi kerfid ad fullu til framkvemdar.
Enn fremur er lagt til ad pegar barn veikist mjog alvarlega eda greinist med mjog
alvarlega f6tlun eigi foreldri pess rétt a greioslum i allt ad niu manudi sem etladar eru ad
koma til méts vid sannanlegt launatap. Manadarleg greidsla yrdi um 90.000 kr. Aztlad er ad
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um 30-40 born veikist mjog alvarlega 4 ari hverju eda greinist med mjog alvarlega fotlun
pannig ad annad foreldrid geti ekki stundad vinnu i lengri tima. Kostnadur er pvi aetladur
um 36 millj. kr. midad vid 40 born a ari og greidslur i niu manudi. Lagt er til ad kerfid taki
gildi { 4féngum pannig ad fyrstu prir manudirnir komi pegar til framkvamdar 4 fyrsta arinu
en pa er aztlad ad arlegur kostnadur nemi um 12 millj. kr. Ari sidar beetast vid prir manudir
og er kostnadurinn pa daetladur um 24 millj. kr. A pridja arinu kemur kerfid ad fullu til
framkvaemdar.

Skilyrdi fyrir framangreindum greidslum er ad foreldri leggi timabundid nidur launad starf
4 sama tima en gert er rad fyrir ad um sameiginlegan rétt foreldra sé ad rada sem peir geti
skipt 4 milli sin ad eigin vild. Midad er vid a0 foreldri sem nytur greidslna ur
Feedingarorlofssjooi eigi ekki 4 sama tima rétt 4 peim greidslum sem lagdar eru til en hvoru
tveggja er &tlad ad beeta launamissi. Mikilvaegt er ad faglegt mat fari fram vid akvérdun um
rétt foreldris. Ahersla er 16gd 4 ad greidd verdi launatengd gjold, p.m.t. greidslur til sjikra-
eda styrktarsjoda stéttarfélaga, en i kostnadarmati er gert rad fyrir slikum gjoldum. Enn
fremur er mikilvaegt ad foreldrar haldi afram uppsofnun tiltekinna réttinda, svo sem lifeyris-
réttinda, en gert er rad fyrir ad foreldrar eigi pess kost ad greida afram til stéttarfélaga. ba
gerir nefndin rad fyrir pvi ad fjarhad greidslnanna komi til endurskodunar vid afgreidslu
fjarlaga ar hvert med tilliti til prounar launa, verdlags og efnahagsmala.

Jafnframt mun nefndin beina peim tilmaelum til sjikra- og styrktarsjoda stéttarfélaga ad
peir tryggi félagsmonnum sinum rétt til greidslna 1 a.m.k. prja manudi vegna veikinda barna
peirra. Gerir nefndin rad fyrir pvi ad foreldrar nyti rétt sinn hja sjikrasjooum fyrstu prja
manudina af veikindum barnsins en sidan taki vid peer greidslur sem lagt er til a0 riki greidi
til foreldra langveikra eda alvarlegra fatladra barna. Pad keemi p6 ekki i veg fyrir ad sjukra-
sjo0ir stéttarfélaganna inntu afram af hendi greidslur til foreldra, t.d. mismun greidslnanna
sem foreldri atti rétt a fra rikinu og tiltekins hlutfalls tekna.

A svidi menntamala.
1. Leikskdlavist langveikra barna.

[ adalnamskra leikskéla sem menntamélaraduneytid gaf Gt 1999 er fjallad um sérparfir
barna. Log um leikskdla eru fra arinu 1994 og ekki eru uppi aform um ad breyta peim 16gum
4 naestunni.

Engin breyting hefur verid gerd 4 leikskolalogum 1 kjolfar stefnu rikisstjornarinnar i
malefnum langveikra barna. Engin sérstok akvaedi eru i reglugeroum um gjaldtoku og
systkinaafslatt vegna langveikra barna.

2. Reglugerd um leikskola.

Reglugerd um starfsemi leikskola tekur ekki sérstaklega & malefnum langveikra barna en
eins og a0 framan getur eru 611 bérn sem standa hollum faeti forgangshopur samkvemt gild-
andi reglugerd. Engar breytingar verio gerdar 4 reglugerd um leikskola i kjolfar stefnunnar.
f tengslum vid 4form um styttingu namstima til stidentsprofs verdur farid yfir adalnamskra
leikskola og hagt ad nota pad tekiferi til ad fjalla um malefni langveikra og kennslu peirra
i leikskolum.

3. Grumnskolalog.
Samkvemt grunnskélalogum skal hver skoli gefa arlega ut skolanamskra og i adalnamskra
grunnskola er nanari Gtfersla 4 pessu lagadkvadi. Par kemur m.a. fram, 4 bls. 26, a0 i skola-
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namskra purfi ad gera grein fyrir kennslufraedilegri stefnu skdlans, sérkennslutdrredum og
kennslu langveikra barna.

Unnid er ad endurskodun adalnamskrar grunnskola fra 1999 1 1j6si dforma um styttingu
nams til stadentsprofs og aukna samfellu i skolastarfi. [ tengslum vid pa vinnu verdur hugad
a0 stodu langveikra barna i grunnskélum.

Unnid er 4 vegum menntamalaraduneytisins ad endurskodun grunnskolalaga og i tengslum
vi0 pa endurskodun er sérstaklega hugad ad malefnum langveikra barna og hvernig bata
megi pjonustu vid pau, m.a. med eflingu nemendaverndarrdda i grunnskolum. Ekki er 1jost
a pessari stundu hvener ny grunnskolalog taka gildi. Reglugerdir um sérkennslu og sérfraedi-
pjonustu verda endurskodadar i kjolfar endurskodunar 4 grunnskdlalogunum. Skyrslan um
samhefingu i malefnum barna og unglinga med gedraskanir verdur vaentanlega m.a. hofo til
hlidsjonar vid endurskodun 4 reglugerd um sérfraedipjonustu. Su skyrsla er til skodunar hja
a0stodarmonnum menntamala-, félagsmala- og heilbrigdisradherra.

4. Freedsla um langveik born fyrir kennara og kennaranema.

Menntamaélardduneytinu er kunnugt um ad malefni langveikra barna hafa fengid aukna
aherslu i kennaramenntun ad undanfornu, badi i menntun grunnskoélakennara og leikskola-
kennara, og veittir hafa verio styrkir ir Endurmenntunarsj6di grunnskola til ndmskeida fyrir
kennara um malefni langveikra barna.

5. Efling nemendaverndarrada.

Menntamalaraduneytid hefur kvedid upp tvo urskurdi 4 grundvelli gildandi reglugerdar
um nemendaverndarrad, nr. 388/1996, annan 1999 og hinn 2001 og pannig skyrt og styrkt
stodu nemendaverndarrada. Stefnt er ad pvi festa frekar i sessi stodu og hlutverk rddanna vid
endurskodun 4 grunnskolaldgum og skylda grunnskdla til ad stofna og starfraekja nemenda-
verndarrad, m.a. vardandi malefni langveikra barna. Nemendaverndarrad hafa 4 undanérnum
arum eflst mjog vida i grunnskolum og ordid skilvirkari i medferd og urlausn mala hvad
varOar einstaka nemendur.

6. Framhaldsskolar.

Samkvaemt 16gum um framhaldsskola og adalnamskra eiga langveikir nemendur { fram-
haldsskola ad fa kennslu og naudsynlegan studning i skélanum. Vid sidustu endurskodun 4
almennum hluta adalnamskrar framhaldsskola 2004 var stada langveikra nemenda styrkt.
Framhaldsskolum ber ad greina fra pjonustu vid langveik ungmenni i skolanamskra vid-
komandi skola. Fjarnam er einnig ordid algengt 4 framhaldsskolastigi og hentar pad vel til
ad veita langveikum ungmennum pjénustu. A undanférnum arum hefur ordid hréd préun i
uppbyggingu sérdeilda framhaldsskola. Nu eru starfandi sérdeildir vid 19 framhaldsskdla.
Gerd hefur verid sérstok namskra og eiga nemendur rétt & fjdgurra dra nami i sérdeildum.
Storaukid fjarmagn hefur verid veitt til sérkennslu innan framhaldsskéla & undanférnum
arum.

7. Samvinna sérfreedipjonustu skola og heilsugceeslu.

Malefni langveikra barna hafa verid til umfjollunar i samrddsnefnd raduneytisins, Sam-
bands islenskra sveitarfélaga og samtaka kennara og skolastjora. M.a. hefur verid reedd naud-
syn pess a0 starf sérfraedipjonustu skola sé samhaft starfi heilbrigdisyfirvalda og félagsmala-
yfirvalda.
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[ Dakar-skyrslunni segir ad efla purfi og samhafa betur sérfradipjonustu og radgjof,
leggja purfi aherslu & préun mats- og greiningartaekja, auka purfi samstarf rikis og sveitar-
félaga a svidi mennta-, heilbrigdis- og félagsmala og skilgreina rétt einstaklinga til sérfredi-
pjonustu vegna fotlunar og ndmsordugleika, t.d. vegna lesrdskunar.

Vid endurskodun a grunnskoélalogum gefst teekifzeri til ad skyra hlutverk skélaheilsugaeslu
i grunnskolum og tengsl hennar vid sérfreedipjonustu skoéla, ekki sist i gegnum starfsemi
nemendaverndarrada. Einnig er haegt ad huga ad pessum malaflokki vid endurskodun &
reglugerd um sérfraedipjonustu skola.

3. Hverjar af tillogum nefndarinnar kélluou a laga- og reglugerdarbreytingar og hvernig
hefur peim verid framfylgt?
{ 3. 1id fyrirspurnarinnar er spurt um laga- og reglugerdabreytingar og hvernig peim hafi
verid framfylgt. Visad er i svar vio 2. lid hér ad framan.

4. Hvernigvar vinnu sérstakrar stefnumotunarnefndar hattad sem rikisstjornin sampykkti
sidla ars 1999 ad koma a fot til ad fylgja eftir tillogum nefndarinnar og gerd heildar-
stefnumotunar i malefnum langveikra barna? Hefur stefnumotunarnefndin skilad niour-
stodum og ef svo er, hverjar voru hugmyndir hennar og tillogur?

i 4.1id er spurt um vinnu sérstakrar stefnumétunarnefndar og hugmyndir hennar og til-
16gur. Eins og fram hefur komid sampykkti rikisstjornin stefnu i malefnum langveikra barna
i febraar arid 2000. Akvedid var ad vinna afram i samraemi vid pessa stefnu a kjortimabili
peirrar rikisstjornar sem tok vid arid 2003. Stefnunni og framgangi hennar hefur verid lyst
ad mestu leyti hér ad framan.

i stefnunni er kvedid 4 um skipan nefndar fjogurra raduneyta, p.e. heilbrigdis- og trygg-
ingamalaraduneytis, félagsmalaraduneytis, menntamalaraduneytis og fjarmalaraduneytis, til
a0 fylgja eftir stefnumotun rikisstjornarinnar { malefnum langveikra barna, sja um ad sam-
reema adgerdir sem falla undir fleiri en eitt rdduneyti og vera tengilidur vid hlutadeigandi
adila. Formadur i pessari nefnd er Margrét Bjornsdottir, deildarstjori 1 heilbrigdis- og trygg-
ingamalaraduneytinu, en auk hennar sitja inefndinni Gudni Olgeirsson, tilnefndur af mennta-
malaraduneytinu, sem tok vid af Stefani Baldurssyni arid 2003, Hallgrimur Gudmundsson,
tilnefndur af fjarmalardduneytinu, og Porgerdur Benediktsdottir, tilnefnd af félagsmalaradu-
neytinu. Nefnd pessi hefur haldid 26 fundi og kallad til sin ymsa adila, nu sidast umbods-
mann Alpingis i kjolfar skyrslu hans um framkvamd a stefnu i malefnum langveikra barna.
Jafnframt hefur verid haldinn stér fundur med fulltrum fjélda hagsmunaadila (30 manns)
auk smeerri funda. Nefndin hefur auk pess beitt sér fyrir framgangi stefnunnar innan einstakra
rdduneyta og samradi milli rdduneytanna.

I stefnu rikisstjornarinnar er jafnframt kvedid 4 um skipan nefndar med fulltrum heil-
brigdisraduneytis, félagsmalaraduneytis, menntamalaraduneytis og fjarmalaraduneytis, auk
fulltrda vinnumarkadarins og samtaka um malefni langveikra barna. Nefndin hafi pad hlut-
verk ad tryggja betur en nu rétt foreldra til launa i fjarveru fra vinnu og rétt til sjukradagpen-
inga vegna veikinda barna. Formadur i nefndinni er Hanna Sigridur Gunnsteinsdottir, 16g-
freedingur i félagsmalaraduneytinu, og hefur pegar verid greint fra tilldgum nefndarinnar

Oskad er eftir upplysingum um fjolda langveikra barna 4 Islandi. Arid 2003 voru sam-
kvemtupplysingum fra TR 1.435 langveik born (likamleg veikindi og gedraskanir) 4 landinu
6llu, fotlud born voru 905 og bérn med raskanir (hegdunar-, proska- og namsréskun) voru
2.100.



