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1. Inngangur

Med breéfi, dags. 28. desember 2007, skipadi Johanna Sigurdardottir félagsmalaradherra starfshop
til ad fara yfir pjonustudrredi sem pegar eru fyrir hendi innan Olikra pjonustukerfa
heilbrigdispjonustu, menntakerfis og félagslegs kerfis fyrir langveik born og fjolskyldur peirra.
Hopnum var enn fremur &tlad ad meta hvar asteeda veeri til ad virkja pa pjonustu enn frekar og &
hvada svidum mikilveegt veeri ad taka upp ny Urreedi i pvi skyni ad veitt yrdi sem heildsteedust
pjonusta vid langveik born og fjolskyldur peirra.

I skyrslu pessari er pvi eingéngu lagt mat & pau pjonustutrredi sem fyrir hendi eru fyrir
langveik born og fjolskyldur peirra auk pess sem fram koma tillégur til Urbota. Starfshopurinn
leggur hins vegar ekki fram framkvaemdadetlun né kostnadardaetlun med skyrslunni pd ljost sé
ad til pess ad koma tilldgum hopsins til framkvemda purfi baedi ad koma til aukid fjarmagn til
malaflokksins auk ¢flugrar framkveemdadatiunar. Ad mati starfshopsins hefur pad p6 ekki verid
hlutverk starfshopsins ad vinna ad sliku midad vid efni fyrrnefnds skipunarbreéfs.

[ starfshopinn voru skipud Ingibjérg Georgsdottir, formadur an tilnefningar, Andrés
Ragnarsson, tilnefndur af Umhyggju, félagi til studnings langveikum bdérnum, Elly Alda
porsteinsdottir, tilnefnd af Sambandi islenskra sveitarfélaga, Gudni Olgeirsson, tilnefndur af
menntamalaraduneyti, og  Margréet  Bjornsdéttir,  tilnefnd  af  heilbrigdis-  og
tryggingamalaraduneyti. P4 sat Ragna Marindsdottir, tilnefnd af Umhyggju sem varamadur
Andrésar Ragnarssonar, fundi starfshopsins. Starfsmadur hépsins var Bjarnheidur Gautadottir,
I6gfraeedingur i félagsmalaraduneytinu.

pa kom fram i fyrrnefndu skipunarbréfi ad hopurinn skyldi skila tillégum til radherra fyrir 15.
febraar 2008.

2. Forsaga, storf fyrri nefnda og skilgreiningar

A lidnum arum hafa mismunandi vinnuhépar og nefndir skilad alitum um pad sem betur matti
fara vardandi pjonustu vid langveik boérn. Nefnd um réttarstodu langsjukra barna (1995) og
samradsnefnd Tryggingastofnunar rikisins um pjonustu vid sjuk og fotlud bérn (1996, 1997 og
1998) 16gdu medal annars til aukna adstod vid foreldra vegna veikinda barna en peer tillogur
leiddu til breytinga, einkum & svidi sjukratrygginga, almannatrygginga og I6gum nr. 99/2007, um
félagslega adstod. I skyrslu nefndar um langveik born fra arinu 1999 komu fram umfangsmiklar
tillégur um Urbaetur & svidi heilbrigdispjonustu, skdlapjonustu og félagspjonustu sem fengu
brautargengi ad hluta til i kjolfar stefnu rikisstjornarinnar i malefnum langveikra barna sem
sampykkt var &rid 2000. Engu ad sidur stendur eftir ad veigamikil atridi peirrar skyrslu hafa ekki
nad fram ad ganga.

Pegar raett er um langveik born hefur verido midad vid pau bérn sem purfa ad vera undir
leekniseftirliti i a.m.k. prja manudi samfellt vegna sjukdoma sem hafa veruleg ahrif & daglegt lif
peirra. EKKi eru til nakveemar télur um fjolda langveikra barna hér a landi en gjarnan hefur verid
litid til fjolda peirra barna sem njota umonnunargreidsina samkvemt I6gum nr. 99/2007, um
félagslega adstod. Samkvaemt yfirliti frd Tryggingastofnun rikisins fra pvi i desember 2006 var
fjoldi langveikra barna i umoénnunarflokkum 1, 2 og 3 um 300 talsins en pad eru 6f6tlud born
med alvarlegustu sjukdémana. Til vidbdtar voru um 140 langveik 6f6tlud born sem einnig purftu
umtalsverda adstod og umonnun i daglegu lifi en voru skilgreind i 4. uménnunarflokk og 1.463
born sem purftu reglulegt eftirlit laeknis og reglulega lyfjagjof og voru skilgreind i 5.
umonnunarflokk. Til samanburdar voru & sama tima 1.080 bérn med fétlun i umdnnunarkerfi
Tryggingastofnunar rikisins (tafla 1). begar skodadar eru tolur Tryggingastofnunar rikisins um



hjakrun barna i heimahtdsum liggur fyrir ad arid 2007 var farid i um 4.000 vitjanir til 119
langveikra og langveikra fatladra barna.

A vegum menntamalaraduneytis er starfandi nefnd sem hefur pad hlutverk ad fjalla um
tilhdgun og fjarmégnun & pjonustu vio fotluo boérn & leik- og grunnskolastigi, p.m.t.
sjukrapjalfun, idjupjalfun og talpjalfun.

Pegar litid er til peirrar pjonustu sem langveik bérn og bérn med fotlun njota eru flestir
samméala um ad ekki er grundvallarmunur & peirri pjonustu sem veitt er bérnum innan
heilbrigdiskerfisins, en par njota langveik born og fotlud born sému pjonustu og sama adgengis.
Hins vegar skilur & milli pessara hopa barna pegar litid er til pjonustu innan menntakerfisins og
innan félagslegrar pjénustu par sem bérnum med fotlun eru tryggd ymis réttindi og pjonusta med
[6gum nr. 59/1992, um maélefni fatladra, nr. 78/1994, um leikskola, og nr. 66/1995, um
grunnskola. Ber par einkum ad nefna félagsleg studningsurraedi, skammtimavistun, lidveislu,
radgjof, pjonustu leikfangasafna sem og sérkennslu og pjalfun innan leikskéla og grunnskéla.
Pad hefur verid sameiginleg nidurstada fyrri nefnda um malefni langveikra barna ad engin
haldbaer rok séu fyrir pvi ad svipud studningsdrraedi skuli ekki standa langveikum bdrnum og
fjolskyldum peirra til boda og tekur starfshdpurinn undir pau sjénarmid.

3. Storf starfshopsins

Starfshopurinn tok strax til starfa og hittist fimm sinnum. I stérfum sinum leit hopurinn medal
annars til greinargerdar med I6gum nr. 158/2007, um breytingu & 16gum um greidslur til foreldra
langveikra eda alvarlega fatladra barna, nr. 22/2006. I greinargerdinni segir medal annars:

Boérn med fotlun eiga rétt 4 félagslegri pjonustu a grundvelli laga nr. 59/1992, um malefni
fatladra. L6gd hefur verid ahersla & ad langveikum boérnum og fjélskyldum peirra verdi veitt
samberilegt adgengi ad félagslegri pjonustu sem og ad salfélagslegur studningur vid
fjolskyldur pessara barna verdi efldur. Tilgangurinn er ad veita langveikum bérnum umdénnun
og pjalfun dsamt naudsynlegri adstod vio fjolskyldur peirra svo unnt sé ad bua bérnunum érugg
og proskaveenleg uppeldisskilyrdi pratt fyrir veikindin. Mikilveaegt er ad audvelda fjolskyldum
langveikra barna ad lifa sem edlilegustu lifi sem og ad efla proska barnanna i samrami vid edli
og parfir hvers peirra og hlGa ad peim svo pau fai notid bernsku sinnar. Er petta jafnframt i
samremi vid markmid pingsalyktunar um adgerdadatlun til fjogurra ara til ad styrkja stodu
barna og ungmenna sem Alpingi sampykkti i juni 2007. Sem deemi um slika pjonustu mé nefna
skammtimavistun, studningsadila og ymiss konar pjalfun. begar um er ad raeda langveik born
kann pjonustan, svo sem skammtimavistun eda studningsadilar, ad vera ad miklu leyti veitt &
heimili fjolskyldu langveiks barns, par sem pad getur ekki vegna sjukdéms sins verid utan
heimilisins eda innan um 6nnur born.

Enn fremur leit starfshopurinn til IX. kafla laga nr. 59/1992, um malefni fatladra, en sa kafli
fjallar um mélefni barna og fjélskyldna fatladra. P& fjalladi starfshopurinn um reglur um sjuk
born samkvaemt 16gum nr. 74/1997, um réttindi sjuklinga, sem og um ny frumvorp til laga um
leikskdla, grunnskdla og framhaldsskdla sem 16gd hafa verid fram & Alpingi.

[ frumvorpum sem liggja fyrir Alpingi um leikskola, grunnskéla og framhaldsskéla eru margs
konar réttarbaetur skilgreindar fyrir nemendur med serparfir, p.m.t. langveika nemendur.
Logbundid er i fyrsta skipti ad leikskélar og grunnskolar skulu vera an adgreiningar, akvaedi um
sérfraedipjonustu eru gerd skyrari og sjukrakennsla er 16gbundin & grunnskolastigi i fyrsta skipti.
Nemendaverndarrad eru légbundin i grunnskdlum og akvedi sett um ad samhafa purfi storf



peirra fagstétta sem vinna med bdrnum og ungmennum innan skoéla-, félags- og
heilbrigdispjonustu. Réttindi langveikra nemenda eru batt 4 framhaldsskélastigi og nytt akvadi
um freedsluskyldu til 18 ara aldurs i framhaldsskdla gefur aukid svigrum til ad sinna porfum
langveikra nemenda. Pess er vanst ad frumvorpin verdi sampykkt & Alpingi a vorpingi 2008 og i
kjolfarid parf ad semja ymsar reglugerdir vid ny 16g par sem medal annars mun verda tekio &
skélapjonustu vid langveika nemendur i leikskdlum, grunnskélum og framhaldsskélum. Einnig
parf ad endurskoda adalndmskrar fyrir pessi skélastig i kjolfario. Framundan er einstakt teekifeeri
til ad byggja upp laga- og reglugerdarumhverfi fyrir leikskéla, grunnskdla og framhaldsskola
med samfellda, samhafda og markvissa pjonustu ad leidarljosi a vegum rikis og sveitarfélaga.

Leitad var til eftirfarandi sérfreedinga vardandi radgjof og tillogur um Urbaetur: Asgeirs
Haraldssonar, professors og forstdduleknis Barnaspitala Hringsins, Sigurdar Kristjanssonar,
svidsstjora leekninga & barnasvidi Landspitala, Onnu Olafiu Sigurdardottur, svidsstjora hjikrunar
4 barnasvidi Landspitala, Eiriks Arnar Arnarsonar, forstodusalfredings salfredipjonustu &
endurhafingarsvidi Landspitala, Gudranar Bryndisar Gudmundsdottur, yfirleknis Barna- og
unglingageddeildar Landspitala, Doru Gudrdnar Kristinsddttur, sjukrakennara & Barnaspitala
Hringsins og Aslaugar Johannsdéttur, leikskolastjora 4 Barnaspitala Hringsins. Einnig barst bréf
fra borsteini Olafssyni fyrir hond Styrktarfélags krabbameinssjiikra barna med abendingum um
Urbeetur i malefnum langveikra barna.

[ bréfi sinu til starfshopsins lagdi Asgeir Haraldsson medal annars &herslu & betra adgengi
langveikra barna ad sjukrapjalfun, idjupjalfun og talpjalfun baedi innan og utan sjukrahdsa.
Einnig lagdi hann &herslu & aukna salfredipjonustu vid langveik bérn sem og ad pérfum systkina
langveikra barna fyrir salgaeslu og studning yrdi meett (fylgiskjal 1).

[ bréfi peirra Sigurdar Kristjanssonar, Eiriks Arnar Arnarsonar og Onnu Olafiu Sigurdardéttur
til starfshopsins kom medal annars fram hugmynd ad skipulagi salfredipjonustu vid langveik
bérn & Barnaspitala Hringsins (fylgiskjal 2).

| bréfi Gudranar Bryndisar Gudmundsdottur til starfshopsins var medal annars 16gd ahersla &
naudsyn sampeettrar, heildsteedrar pjonustu vid langveik bdrn med proskaskerdingu,
hegdunarraskanir og gedrenan vanda sem pyrfti ad fela i sér langtimamedferdardrraedi utan
sjukrahusa, skammtimavistanir og heilsdagsskélapjonustu. Sérstaklega pyrfti ad huga ad
langveikum nemendum i framhaldsskélum sem pyrftu ad eiga kost & heilsdagsskola. Enn fremur
pyrfti ad skapa moguleika fyrir pann aldurshop & starfstengdu ndmi med studningi. Fram komu
abendingar um aukinn studning, radgjof og medferd fyrir fjolskyldur langveikra barna og
unglinga sem purfa ad takast a vid sorg til vidbotar vid aukid alag vegna veikinda barnanna. Bent
var & naudsyn a lidveislu fyrir langveik bérn og unglinga og ad baeta pyrfti kjor peirra sem taekju
ad seér slik storf. P4 taldi Gudrun Bryndis ad stofhun pjonustuteymis med patttoku peirra sem
koma ad medferd og umoénnun langveikra barna med gedraskanir myndu pjona fjélskyldum
peirra vel (fylgiskjal 3).

[ bréfi peirra DOru Gudranar Kristinsdottur og Aslaugar Jéhannsdéttur komu fram abendingar
um ad naudsyn veeri & betri sjukrakennslu til langveikra barna og unglinga og ad huga pyrfti vel
ad stoéou landsbyggdarbarna og -unglinga sem sakja pjonustu & Barnaspitala Hringsins. peer
bentu sérstaklega & mikilvaegi pess ad langveikum unglingum og ungmennum i
framhaldsskdlanami veeri tryggd fullnaegjandi kennsla og studningur til ad halda &fram nami sinu
pratt fyrir langvinn veikindi og dvdl a sjukrahtsum (fylgiskjal 4).

I bréfi porseins Olafssonar til starfshopsins komu fram upplysingar um aframhaldandi
veikindi og siobunar afleidingar krabbameins hja bérnum, langvinnum &hrifum peirra & bornin
sjalf, foreldra og systkini. I bréfinu var einnig visad til atrida sem sett voru fram arid 2000 i
stefnumo6tum rikisstjérnarinnar og varda sérteka studningspjonustu vid langveik bdrn og



fjolskyldur peirra & vegum félagspjonustu sveitarfélaga og proska- og leikpjalfun sem taeki vid af
starfsemi leikfangasafna. Auk pess var gerd itarleg grein fyrir umsdgn Styrktarfélagsins um
frumvorp til laga um leikskola, grunnskéla og framhaldsskola. 1 peim umségnum komu fram
abendingar um ad kveda purfi fastar ad ordi vardandi réttindi langveikra barna, systkina peirra og
foreldra vardandi leikskolapjénustu, grunnskoélapjonustu og framhaldsskdlapjonustu. Ad lokum
benti Porsteinn a naudsyn pess ad hlutast yrdi til um pad ad freedsla um malefni langveikra barna
verdi efld i Kennarahaskola islands og i endurmenntun starfandi kennara (fylgiskjal 5).

4.

Tillogur starfshopsins

Starfshopurinn telur tveer leidir feerar til ad na fram verulegum Urb6tum vardandi pjonustu vid
langveik born:

A.

AJ sett verdi sérlog um malefni barna med serparfir sem feli i sér sému pjénustu- og
studningsurreedi fyrir 6ll born med sérparfir, medal annars til langveikra barna og barna
med fotlun, par sem einnig yroi sérstaklega litid til parfa foreldra og systkina vidkomandi
barna fyrir aukinn studning og radgjof. Med slikri 16ggjof meetti tryggja sama rétt
langveikra barna til pjénustu eins og born med fétlun hafa i dag. Enn fremur veeri unnt ad
tryggja sampeetta salfélagslega pjonustu vid langveik born, foreldra peirra og systkini &
Ollum pjonustusvidum, pjénustu sem sarlega vantar i dag. Sérstok 16g um malefni barna
med sérparfir geaetu briad vel timabil umbreytinga hvad vardar verkaskiptingu rikis og
sveitarfélaga, til demis i tengslum vid malefni fatladra og hvad vardar heilsugaslu. Ef pessi
leid yroi farin er lagt til ad litid verdi til reynslu svaedisskrifstofa mélefna fatladra vardandi
radgjof og pjonustu vid born med fotlun og fjolskyldur peirra og ad komid verdi & svipudu
pjonustukerfi fyrir 61l born med sérparfir, par & medal fyrir langveik bérn og fjolskyldur
beirra.

Starfshdpurinn telur mogulegt ad gera breytingar a gildandi I6gum sem feli i sér
naudsynlegar Urbatur innan heilbrigdispjonustu, félagspjonustu og skdlapjonustu og tryggi
aokomu rikis og sveitarfélaga ad pvi verkefni ad veita langveikum bdérnum og fjélskyldum
beirra naudsynleg studningsurreedi med sama hetti og fotludum bdrnum og fjélskyldum
beirra er veitt.

Helstu tillégur starfshdpsins sem hopurinn leggur aherslu & ad verdi meett:

1. Langveikum bérnum & leikskolaaldri verdi gert kleift ad fa sjukrapjalfun, idjupjalfun og
talpjalfun i leikskdlum pegar fagleg rok meela med pvi og pad er talid heppilegt.

2. Langveik born & leikskolaaldri njoti leidsagnar leikskolakennara/proskapjalfa & heimilum
sinum pegar pau geta ekki heilsu sinnar vegna sott leikskola.

3. Langveikum boérnum & grunnskolaaldri verdi gert Kkleift ad fa naudsynlega
heilbrigdispjonustu i skélum, p.m.t. sjukrapjalfun, talpjalfun og idjupjalfun, pegar fagleg
rok mela med pvi og pad er talid heppilegt sem og eftirlit og umonnun
hjukrunarfreedings. Heilbrigdispjonusta fyrir langveik bérn i framhaldsskolum verdi
skodud sérstaklega.

4. Kennsla og heimapjonusta kennara standi langveikum grunn- og framhaldssk6lanemum
til boda pegar peir geta ekki sott skola vegna veikinda sinna. Sérstaklega verdi hugad ad
nytingu upplysingatekni, medal annars med fjarkennslu, dreifmenntun og netnami.



5. Langveik born, unglingar og ungmenni eigi kost & felagslegri studningspjonustu, lidveislu
og skammtimavistun til samraemis vid pad sem fotlud born eiga kost a, sbr. 16g nr.
59/1992, um mélefni fatladra.

6. Alvarlega langveik bdrn og unglingar geti notid hvildar og umodnnunar &

hjakrunarheimili. Sérstaklega parf ad huga ad poérfum langveikra ungmenna sem eru

ordin 18 ara og geta ekki aldurs sins vegna dvalid i Rjodri, hjakrunarheimili fyrir
langveik born yngri en 18 éra.

Systkini langveikra barna eigi kost & félagslegri studningspjénustu og salgaeslu.

Foreldrar langveikra barna eigi kost & sélgaslu og sélfélagslegum studningi.

9. Ahersla verdi 16gd & ad veita sem mest af naudsynlegri heilbrigdispjonustu i neerumhverfi
langveikra barna, unglinga og ungmenna.

10. Langveikum bornum, unglingum og ungmennum verdi tryggd naudsynleg
sélfreedipjonusta innan Barnaspitala Hringsins og & barnadeildum sjukrahusa.

11. Foreldrar langveikra barna verdi avallt upplystir um rétt langveikra barna og ungmenna til
skolagongu og pa moguleika & sjukrakennslu sem standa til boda.

12. Sérstok ndms- og starfsradgjof verdi veitt langveikum bérnum og ungmennum.

13. lIslendingar taki virkan pétt i evropsku samstarfi sjukrahtsakennara med pad ad markmidi
ad lera af reynslu annarra pjoda & pessu svidi og beaeta skilyrdi langveikra barna og
ungmenna til menntunar hér a landi.

14. Fram fari konnun i leikskdlum, grunnskélum og framhaldsskolum & naverandi pjonustu
vid langveika nemendur.

o N

Nénar um tillogur starfshopsins:

Leikskolapjonusta fyrir langveik born

Fjoldi langveikra barna nytir ser leikskolapjonustu sveitarféelaga pratt fyrir sjukdéma sina. Reglur
um nidurfellingu gjalda vegna langvinnra veikinda hafa nyst foreldrum peirra sem og reglur um
forgang systkina ad leikskdlarymum i peim sveitarfélogum par sem slikum reglum er til ad
dreifa.

Starfshépurinn leggur til ad beett verdi stada langveikra barna innan leikskola med pvi ad
skapa peim rétt til naudsynlegrar studningspjonustu innan leikskélanna pegar sjukdomar peirra
gera krofur um sérstaka pjalfun eda medferd sem alla jafna er veitt innan heilbrigdispjonustu. Ad
mati starfshopsins parf einnig ad skapa farveg fyrir sérstaka radgjof og pjonustu leikskdlakennara
og proskapjalfa inn a heimili peirra langveiku barna sem ekki geta nytt sér reglulega
leikskolapjonustu. Utfera parf rétt langveikra barna til menntunar og pjonustu leikskdla i
reglugerd um starfsemi leikskdla og i adalnamskréa leikskdla sem menntamalardduneytid gefur ut.

Skélapjonusta fyrir langveik born

NU er til stadar almenn skélapjonusta sem langveik born geta nytt sér préatt fyrir sjakdom peirra
0g skdlapjonusta i tengslum vid dvol a sjukrahusi. Jofnunarsjodur sveitarfélaga greidir kostnad
sem samsvarar einu stodugildi kennara til ad sinna slikri pjonustu vegna peirra grunnskolabarna
sem eiga logheimili i 6drum sveitarfélogum en Reykjavikurborg. Kennarar sem starfa a
Barnaspitala Hringsins sja um kennslu langveikra barna og unglinga sem par dvelja i samvinnu
vid kennara i viokomandi skélum. pratt fyrir akveedi reglugerdar um sérkennslu i grunnskolum
frd 1996 um sjukrakennslu i tengslum vid veikindi barna hefur slik pjonusta pé verid af skornum
skammti. [ frumvarpi til nyrra grunnskélalaga sem na liggur fyrir & Alpingi eru akveedi um



sjukrakennslu sett i grunnskolalég, i stad reglugerdar &dur, med pad ad markmidi ad tryggja betur
rétt langveikra nemenda til menntunar.

Starfshopurinn leggur til ad baett verdi stada langveikra barna & skoélaaldri med pvi ad skapa
peim rétt til naudsynlegrar studningspjonustu innan veggja skélanna sem sjukdomar peirra gera
krofur um, til demis rétt til sérstakrar pjalfunar eins og sjukrapjalfunar, idjupjalfunar og
talpjalfunar. Ad mati starfshdpsins er einnig naudsynlegt ad unnt sé ad veita sérstaka medferd
innan skolanna, til deemis vardandi lyfjagjafir, eftirlit skdlahjukrunarfreedings eda uménnun og
adstod sem alla jafna er veitt innan heilbrigdiskerfisins eda félagslega kerfisins pegar fagleg rok
mela med pvi. Nénari utfersla verdi i reglugerd um sérkennslu og sérfreedipjonustu sem verdur
sett vid ny grunnskolaldg.

P& leggur starfshopurinn til ad skapadur verdi farvegur fyrir sérstaka radgjof, kennslu og
heimapjonustu kennara inni a heimilum peirra langveiku barna sem dvelja veik heima og geta
ekki sott skdla um tiltekinn tima. Mikilveegt er ad sa réttur verdi Gtferdur sérstaklega i reglugerd
med pad ad markmidi ad langveikir nemendur geti stundad grunnskolanam eins og nokkur er
kostur, medal annars med pvi ad peir fai heimakennslu og med nytingu upplysingataekninnar.

AJd mati starfshépsins parf ad huga sérstaklega ad porfum langveikra framhaldsskélanema og
tryggja samberilegan studning, rddgjof og kennslu vegna langveikra ungmenna i
framhaldsskélum og langveikra barna a grunnskoélaaldri. Langveikum nemendum verdi tryggd
videigandi pjonusta framhaldsskola ad 18 &ra aldri og framhaldsskolar kosti kapps um ad veita
peim fraedslu vid hafi.

Félagsleg studningspjonusta fyrir langveik born

Samkveemt légum um malefni fatladra er kvedid & um pjénustu & vegum sveedisskrifstofa
malefna fatladra, p.m.t. pjonustu studningsfjolskyldna, skammtimavistun, sumardvol og frekari
lidveislu fyrir born med fotlun. Samkveemt 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga stendur
bornum og fjolskyldum peirra til boda studningur & vegum félagspjonustu sveitarfélaga en sa
studningur er skilgreindur & mismunandi hétt fra einu sveitarfélagi til annars og tekur mid af
fjarhagslegum og félagslegum adstedum. Mikilvaegt er ad leggja aherslu a peer félagslegu
adsteedur sem skapast i fjolskyldum langveikra barna og meta peer til samraemis vid adstedur
fjolskyldna fatladra barna eftir pvi sem vid a.

Pegar um alvarlega langveik boérn er ad raeda er moguleiki & hvildardvol i Rjodrinu,
hjukrunarheimili fyrir langveik bdrn, sem rekid er i tengslum vid Barnaspitala Hringsins.
Pjonusta Rjédursins ner til afmarkads hops langveikra og langveikra fatladra barna en eftirspurn
eftir dvol par er meiri en unnt er ad koma til mots vid.

Starfshopurinn leggur til ad til vidbotar fyrrnefndum Grreedum verdi langveikum bérnum og
foreldrum peirra tryggdir moguleikar a studningi fra studningsfjolskyldum, skammtimadvol utan
heimilis, sumardvol og lidveislu &n pess ad adrir erfidleikar en langvinn veikindi barnsins purfi
ad vera til stadar. Einnig er lagt er til ad samberileg pjonusta og Rjodrid veitir verdi aukin pannig
ad fleiri langveikum bdrnum gefist tekifeeri til hvildardvalar & hjukrunarheimili og ad sérstaklega
verdi hugad ad porfum langveikra ungmenna sem eru 18 ara eda eldri og geta ekki vegna aldurs
sins dvalid i Rjédrinu.

pa telur starfshopurinn brynt ad farid verdi yfir hvernig til hafi tekist i peim sveitarféelogum
par sem gerd var tilraun med yfirferslu & malefnum fatladra fra riki til sveitarfélaga.

Félagsleg studningspjonusta fyrir systkini langveikra barna
Starfshopurinn leggur til ad serstaklega verdi hugad ad porfum systkina langveikra barna og
leitad leida til pess ad tryggja ad pau njoti bernsku sinnar pratt yfir pad aukadlag sem umdénnun



langveikra systkina hefur & fjolskylduna. Systkini langveikra barna kunna ad purfa somu
studningsUrraedi og radgjof og talin eru naudsynleg fyrir langveik born, p.e. studningsfjolskyldur,
skammtimadvdl utan heimilis, sumardvdl og lidveislu.

Heilbrigdispjonusta fyrir langveik born og fjélskyldur peirra

Starfshopurinn telur mikilvaegt ad innan heilbrigdispjonustu verdi gert kleift ad veita pa pjonustu
sem telst innan almennrar heilbrigdispjonustu i nerumhverfi barns. Einkum er hér att vid ad
langveik born fai sjukrapjalfun, idjupjalfun og talpjalfun inni & leikskélum, i skélum og &
heimilum peirra eftir atvikum pegar fagleg rok mala med pvi og pad er talid heppilegt. Ad mati
starfshopsins er naudsynlegt ad styrkja afram fyrsta og annars stigs heilbrigdispjonustu, p.m.t.
starfsemi sjalfsteett starfandi sérfreedinga og greiningar-, medferdar- og rddgjafarteyma & vegum
heilsugeaeslu og sveitarfélaga, svo draga megi Ur tilvisunum & pridja stig pjonustunnar a
Barnaspitala Hringsins, Barna- og unglingageddeild Landspitala, barnadeild Sjukrahussins &
Akureyri og Greiningar- og radgjafarstdd rikisins.

P4 telur starfshépurinn brynt ad beeta adgengi langveikra barna, systkina peirra og foreldra ad
salfélagslegri radgjafarpjonustu. Tryggja purfi salgeslu, medferd, studning og radgjof
sélfreedinga til langveikra barna, foreldra peirra og systkina, badi i tengslum vid dvol peirra &
Barnaspitala Hringsins og eftir ad sjukrahdsdvol peirra lykur.

Starfshopurinn telur mikilveegt ad vid skipulag heilbrigdispjonustu vid langveik born sé horft
til heildreenna lausna. Vid medferd flokinna sjukddéma og heilkenna er porf & sérfreedipekkingu,
medferd og eftirfylgd i morg ar. Framfarir i medferd alvarlegra sjukdoma hafa leitt til pess ad
fleiri bérn og ungmenni lifa af alvarlega sjukdoma en adur og i sumum tilvikum leidir medferd til
alvarlegra afleidinga sem hafa ahrif & lif barnanna og fjélskyldna peirra um alla framtid. pvi er
brynt ad tryggja langveikum boérnum og fjolskyldum peirra nagan studning, salgeslu,
bverfaglegra rddgjof og medferd til ad pola hid langvinna alag og streitu sem fylgir veikindum
barnanna.

[ Evropu eru starfandi samtok sjukrahtsakennara, HOPE (Hospital Organisation of
Pedagogues in Europe), sem eru vidurkennd af Evropuradinu sem hagsmunasamtdk a pessu
svidi. Samtokin standa reglulega ad radstefnum og namskeidum um kennslu langveikra barna og
ungmenna og vinna ad pvi ad beta réttindi peirra til menntunar. Samtokin halda ati vefsiou
(www.hospitalteachers.eu) med upplysingum um sjukrakennslu i ymsum Evropuléndum og hafa
auk pess tengsl vid adila um allan heim. Samtokin hafa gefid Gt Evrépuvidmidanir um menntun
langveikra barna og ungmenna & sjukrahisum og heimakennslu sem askilegt veeri ad innleida
hér a landi. Einn adili vid Barnaspitala Hringsins hér & landi er pegar tengdur starfsemi
samtakanna.

5. Lokaoro

Langveik born, foreldrar peirra og systkini hafa um margra ara skeid verid vidfangsefni
opinberra nefnda og starfshdpa sem endurtekid hafa komist ad peirri nidurstodu ad verulega
skorti 4 ad adstod samfélagsins sé nagjanleg til pess ad bornin og fjolskyldur peirra standi af sér
b4 erfidleika og alag sem fylgja veikindum barnanna. I pessari skyrslu starfshops a vegum félags-
og tryggingamalaraduneytis ario 2008 er bent & leidir til arbdta innan heilbrigdiskerfis,
félagskerfis og menntakerfis sem audvelt er ad hrinda i framkveemd i aféngum og myndu hafa
veruleg ahrif til hins betra & lif og lidan langveikra barna og fjolskyldna peirra.


http://www.hospitalteachers.eu/
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