Avarp heilbrigdis- og tryggingamalaradherra
a raostefnunni
“pjonusta vio born meo CP”
haldin i Hringsal LSH
fostudaginn 8. oktober 2004, k1. 08:40.

Ageetu radstefnugestir.

bad er mér anagja ad avarpa pessa radstefnu sem fjallar um pjoénustu vid born med CP, Cerebral
palsy.

It is also a pleasure to welcome distinghished guests and lecturers from Canada and Sweden.
Your presence here to-day is important because international cooperation, such as sharing
knowledge and experience in a conference like this is very important for Iceland. I am sure that
you will have enlightning and interesting discussions here to-day and hopefully they will move
us forward towards our goal for quality health care.

Go0ir gestir.

Efnid sem fjallad verdur um hér i dag er mikilvaegt fyrir islenska heilbrigdispjonustu. Dagskrain
er baedi fjolbreytt og metnadarfull og endurspeglar pverfaglega nalgun ad vidfangsefninu. Eg sé
einnig ad a4 dagskrd er erindi fra fulltria notenda pjonustunnar en par @tlar formadur CP-
félagsins 4 Islandi ad lysa framtidarsyn sinni 4 pjonustu vid born med CP. betta er mikilsvert pvi
¢g tel ad sjonarmid peirra sem pjonustuna nota attu ad heyrast sem oftast og vidast. Pbad er
jafnframt pydingarmikid ad draga ad reynslu og rannsoknir frd 6drum 16ndum eins og hér er gert
og ba ekki sist beggja vegna Atlantshafsins.

[slenskir heilbrigdisstarfsmenn hafa einmitt oft statad sig af pvi ad draga ad pad besta fra
Bandarikjunum og Evrépu yfir 1 heilbrigdispjonustuna hér a landi og pad 6érugglega med nokkru
sanni.

Eg vil pvi nota petta taekifaeri og pakka peim sem stadid hafa ad undirbuningi pessarar radstefnu
fyrir gott framlag og ég vaenti pess ad umradan hér og per upplysingar sem fram koma verdi til
pess ad baeta pjonustu vid bérn med CP.

Malefni barna og unglinga med CP snerta dkaflega morg svid velferdarpjonustunnar og pa ekki
sist abyrgdarsvid heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytisins og félagsmalaraduneytisins.
Sampeetting pjonustu hlytur pvi alltaf ad verda ofarlega 4 bladi pegar pessi malefni eru raedd.
Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid fer med malefni langveikra barna, en morg af peim
bornum sem eru med CP eda heilaldomun eru einnig langveik en pé alls ekki 6ll. Pad er pvi
naudsynlegt ad pessi kerfi tali vel saman, ef svo matti ad ordi komast, en einnig er skoélakerfid
mikilvegt i pessu samhengi.

Eins og moérgum ykkar er kunnugt um sampykkti rikisstjornin stefnu i malefnum langveikra
barna i februar arid 2000 og er starfandi sérstok nefnd sem falid hefur verid ad fylgja henni eftir.
bar eru einmitt fulltrGar pessara raduneyta, p.e heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytisins,
félagsmalaraduneytisins, menntamalaraduneytisins og jafnframt situr par fulltrai
fjarmalaraduneytisins. Pessi nefnd hélt i desember sl. fund med fjolmorgum adilum sem tengjast



malefnum langveikra barna, eda hatt i 30 manns. Par kom glogglega i 1jos hversu 6lj6s mork
milli langveikra og fatladra barna eru oft 4 tidum og hversu mikid starf er 6unnid a svioi
sampettingar og samramingar i pjonustu vid pessi born.

bessu hefur reyndar verid gefinn sérstakur gaumur i heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytinu
sidast lidin ar og ymsar leidir farnar til pess ad bata um betur. Petta & vid um badi born og
fullordna sem purfa 4 pjonustu pessara kerfa ad halda og ég vil geta pess hér ad i sidasta manudi
var auglyst eftir verkefnisstjora til starfa i heilbrigdisraduneytinu en eitt af verkefnum hans
verdur ad hafa umsjon med malefnum fatladra sem falla undir félagsmalardduneytid og
heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio.

Nu pegar er mikid samstarf & milli pessara raduneyta og raunar fleiri raduneyta og vil ég hér
sérstaklega nefna vinnu vid endurskodun & grunnreglum Sameinudu pjédanna um ad jafna
patttoku fatladra en i tengslum vid pad starf fer fram vidtek stefnumoétunarvinna undir forystu
félagsmalaraduneytisins par sem koma ad morg raduneyti dsamt fulltrGum hagsmunaadila. Stefnt
ad pvi ad i1 framhaldinu verdi 16g0 fram framkvaemdaazatlun i pessum malaflokki og pad vonandi
4 neesta ari.

Stjornvold hafa einnig 4ttad sig 4 mikilvaegi pess ad upplysingar og pjonusta sé samhafd med
pvi ad styrkja vid stofnun og rekstur Sjonarhols sem er pjonustumidstdd fyrir fjolskyldur barna
med sérparfir en um 40 félog standa ad baki rekstrinum. Med stofnun pjonustumidstodvarinnar
er stefnt ad battri pjonustu & forsendum foreldranna sjalfra. Par er gert rad fyrir ad til verdi a
einum stad adgengileg sérpekking & porfum fjolskyldna barna med sérparfir og verdur Sjonarholl
vaentanlega kaerkomid bakland og studningur vid fjolskyldurnar.

Eins og €g kom inn & 4dan pa pjast morg béorn med CP einnig af langvinnum sjukdomum og
parfnast par af leidandi sérhafdrar pjonustu heilbrigdisstarfsfolks. A sidasta ari urdu straumhvorf
i heilbrigdispjonustu vid langveik born med tilkomu hins nyja Barnaspitala Hringsins sem ég
vaenti ad hafi gjorbreytt adstodu fyrir 611 veik bdrn og fjdlskyldur peirra. Onnur stor breytingin
felst i nyju hvildar- og endurhefingarheimili fyrir langveik og langveik f6tlud born sem hlotid
hefur natnid Rjodur og var opnad sl. vetur. Heimilid er fyrir bérn sem parfnast innlagnar 4n
pess ad leggjast a sjukrahus og hefur raduneytiod falid Landspitala — haskolasjukrahusi rekstur
pess. A heimilinu er 16gd 4hersla 4 heimilislegt umhverfi, hvild, endurhafingu, hjikrun,
laekningar og adra medferd og studning eftir porfum vid allar athafnir daglegs lifs. Bornin
dveljast fyrst og fremst 4 heimilinu um skemmri tima til uménnunar og medferdar og til hvildar
fyrir fjolskyldu peirra. Eg veenti pess ad petta urradi eigi eftir ad breyta miklu i lifi peirra barna
og fj6lskyldna sem parna munu njota pjonustu & pann veg ad lifsgaedi peirra aukist.

Mér er tjad ad einmitt um pessar mundir sé verid ad undirbua i Rjodrinu sérstaka pema-helgi
fyrir born med CP og fjolskyldur peirra. Fyrirhugad mun vera ad hafa slikar pema-helgar fyrir
pennan hop prisvar 4 ari i framtidinni.

Eg sagdi hér i upphafi ad pau malefni sem eru til umraedu hér i dag varu mikilvaeg og ég vil
itreka pad. Til ad arangur ndist i pjonustu vid born med CP purfa margir ad leggjast 4 ploginn og
vinna saman, badi stjornvold, stofnanir, fagfolk og foreldrar. Pa er einnig mikilvaegt ad skiptast a
reynslu og pekkingu eins og gert verdur hér i dag. Mér er kunnugt um ad a morgun fer fram
vinnudagur par sem folki sem er vel inni i malefnum barna med CP er bodid ad taka patt i
umreduhdpum. Eg hef 6skad eftir pvi ad raduneytinu verdi sendar nidurstodur pess starfs og



vona ad unnt verdi ad nyta par til ad baeta heilbrigdispjonustu vid born med CP og fjolskyldur
peirra.

Eg vanti pess einnig ad dagurinn i dag verdi i senn freedandi og uppbyggilegur og segi pessa
radstefnu setta.



