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Umsdgn um frumvarp til laga um réttindi sjuklinga

Petta frumvarp er 4gett svo langt sem bad nzr. Po teljum vid ekki nzgilega

sterkt ad ordi kvedid hvad vardar réttindi langveikra barna.

VL kafli frumvarpsins gengur Gt fr4 adst63u barna sem dveljast 4 heilbrigdis-
stofhun. Langveik born dvelja ni meira heima hjé sér en 48ur var og pvi finnst
okkur a0 pad purfi ad tryggja réttindi pessara barna jafnt innan sjukrastofnana
sem utan. Til demis kvedur 4. mgr. 27. gr. aum ad ,Sjiik born & skélaskyldu-
aldri, sem dveljast ¢ heilbrigdisstofiun, skulu hafa adgang ad kennslu sem
heefir aldri peirra og dstandi”. Hvernig er b4 med adgang sjtikra barna a8

kennslu sem dvelja heima hja sér?

Eins og malin standa i dag er erfitt a8 £ fram heildsteeda mynd af réttindum
langveikra barna. Pad teljum vid vera m.a. vegna bess ad ekki er tekid &
malefnum langveikra barna eins og tekid er 4 malefhum fatladra barna 1 [6gum
um malefni fatladra. Vid dkvardanir 4 malefhum langveikra barna i kerfinu,
t.d. hja Tryggingastofnun rikisins, er oft studst vi3 ymsar heimasmiadar reglur
0g mat sem veldur misreemi i dkvardanatoku. bvi viljum vid ad malefni barna
me0 proskafravik, langveikindi og fatlanir falli undir ein log 0g a0 maletni
barnanna heyri undir sama raduneytid. Pad er mjog Oheppilegt og veldur hetty
a mismunun ad sjuk bom falli yndir heilbrigdisraduneytid en f6tlud born undir
félagsmélaraduneytid auk pess sem morg born eru 4 ,,grau” svaedi barna 4 milli.
Mikill munur er 4 ymsum trreedum og bjonustu milli pessara hépa, sjukum
bornum mjog i 6hag. Hér ma sem demi nefha a0 f6tlud born og foreldrar

beirra eiga rétt 4 stodpjonustu i ymsu formi t.d. studningsfjolskyldur eda



lidveisiu. Langveik bom sem ekki falla Jjafnframt undir b4 skilgreiningu a3
vera fotlud eiga ekki kost 4 pessari bjénustu bratt fyrir ad borfin sé oft 4 tiflum
mikil. Langveik born eru mismiklir sjuklingar eins og f5tiud bom eru
mismikid fotlud en vid sem bium vid veikindi barna okiaur erum jath hefi

lifsbardttunni og foreldrar fatladra barna.

111 kafla frumvarpsins um upplysingar kemur skyldan il upplysingagjafar
ekki nzgilega skyrt fram ef eitthvad hefur farid trskeidis. T.d. hafs foreldrar
barna sem lent hafa { axtarklemmu § feedingu kvartad vfir pvi a8 peir hafl
fengid litlar sem engar upplysingar um hvad for Grekeidis | feebingunni, um
medierd og horfur vegna skalans. Foreldrar hafa Hka sett Ut 4 bad hvernig bmr
liths upplysingar sem gefnar eru ery settar fram. A feedingardeild og barnadeild
eru iélegar adstzdur til ad veita upplysingar og vidkvemear upplysingar eru

e.Lv. veittar fyrir ,allra augum™.

OrBalag 2. msg. 5. gr. a8 upplysingar skulu veittar | efisr pvi sem vié &7 er alltof
opiG og vidtaekt og mat 4 upplysingaborf er lagt { hendur starfsmanns 1 pad og
bad skiptid. Petta er hvorki Gtskyrt § gremargerd né greininni sjalfri. Spurning
er hvort ekki eigi ad fella betta orbalag nidur bar sem undanpégur fra

upplysingagjéfinni eru 1 6. gr,

i leknalogum eru akvedi um tilkynningu til Landlaeknis fari eitthvad rskeidis
vegna misteka eSa annarra astaedna vid leknisverk inni 4 sjlikrastofnun.
Spuming er hvort petta dkveedi, 4 pann hatt sem pad snyr a8 rétti sjuklings, seth
a0 vera { framvarpinu. Hér md sem deemi nefha a8 ekki eru 1! t6lur 4 landsvisu
um tidni axlarkiemmufedinga og varanlegt likamstjon vegna peirra pratt fyrir
a0 akvaedid f leknalogunum hafi stadid um arabil Landlekni er 2ilad a8 sinna
akvednu eftirlitshlutverki sem hann getur ekki, sinni heilbrigdisstofhanir ekki

bessari tilkynningarskyldu sinni eins 0g raunin virdist vera.



Foreldrar langveikra barna kvarta undan bvi ad erfitt sé ad f4 upplysingar um
ba bjénustu og pann rétt sem peir eiga t.d. i almannatrygginéakerfinu eda peir
Jafnvel fai per ekki. Heilbrigdisstofnunin sem barnid fer sina bjonustu 4 og
Tryggingastofhun rikisins séu sem tveir adskildi heimar. Vid leggjum aherslu
a upplysingafledi barna & milli og ad sjuklingi standi ekki emngongu
leknisfreeilegar upplysingar til boda inni & heilbrigdisstofnunum heldur

Jatnframt upplysingum um félagslegan rétt.

Vi vonum ad tekid verdi tillit til athugasemda okkar vid endurskodun

frumvarpsins. Virdingarfyllst,

fh. stjérnar og adildarfélaga Umhyggju,
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