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Landssamtökin Þroskahjálp þakka fyrir að fá til umsagnar fiximvarp til laga um greiðslur til 
foreldra langveikra og alvarlegra fatlaðra bama 209. mál.

Samtökin mæla eindregið með samþykkt þessa frumvarps enda er komið þar að flestu leyti á 
móts við þæi ábendingar sem samtökin gerðu við hliðstætt trumvarp í janúar 2006.

Þó vilja samtökin ítreka fyrri ábendingar um að æskilegra væri að slík löggjöf sem þessi væri 
einföld þannig að hinn almenni notandi gæti áttað sig á réttin sínum.

Einnig vilja samtökin árétta ábendingar sínar um rétt einstaklinga að trúnaðarupplýsingar um 
heilsufari o.fl fari ekki víðar í kerfinu en nauðsynlegt er. Sú ákvörðun að fela 
Vinnumálstofnun að annast framkvæmd laganna er því umdeilanleg. (sjá meðfylgjandi 
athugasemdir samtakanna frá 2001).

Sú viðbót sem er að finna í þessu frumvarpi um grunngreiðslur sem taki við er tekjutengdum 
greiðslum lýkur er síðan mikil réttarbót sem samtökin vilja sérstaklega fagna.

Nauðsynlegt er síðan í framhaldi af samþykkt þessara laga að taka til endurskoðunar 
Ummönnunarbótakerfí almannatrygginga.

Virðingarfyllst 

F.tt. Lanifesamtmanna Þ^oskahjálpar

Friðrik Sigurðsson, framkvæmdastj óri

Hjálagt: Umsögn samtakanna um 389.mál 132 löggjafarþings.

Landssamtökin Þroskahjálp Háaleitisbraut 1 3 1 08 Reykjavík Sími 588 9390 Fax 588 9272
www.throskahjalp.is Kennit. 521176-0409

http://www.throskahjalp.is


Nefndasvið Alþingis 
Austurstræti 8-10 
150 Reykjavík

Umsögn um frumvarp til laga um greiðslur til foreldra langveikra eða alvarlega fatlaðra 
barna. 389.mál 132. löggjafarþings.

Landssaxntökin Þroskahjálp þakka fyrir að hafa fengið til umsagnar ofangreint frumvaip. 
Samtökin fagna því að frumvarp þessa efois hafi verið lagt fram og hvetja þingmenn að 
samþykkja það.

Almennt um frumvarpið:

Svo virðist sem við gerð þessa frumvarps hafi verið lögð mikil áhersla á að réttindi skv. þeim 
komi þá og því aðeins til framkvæmda að fólk hafi nýtt allan rétt skv. öllum öðrum leiðum. Út 
af fyrir sig gera samtökin ekki athugasemdir við það en benda á að ýmis ákvæði eru afar 
þröngt túlkuð og veltur því á miklu að við framkvæmd laganna verði ekki beitt þrengstu 
skilgreiningum. Það er einnig umhugsunarvert að um ekki stærra mál þurfi að setja löggjöf 
uppá 20 greinar með tveimur reglugerðarheimildum. Hafa ber í huga að almennt er talið og 
um rætt að eftirsóknarvert sé að reyna að einfalda þjónustukerfi fyrir fólk almennt og ekki síst 
fyrir foreldra bama með sérþarfir, þessi lög eru ekki gott innlegg í það.

Samtökin gera eftirfarandi beinar athugasemdir við frumvarpið:

1. Að lögin komi ekki að fullu til framkvæmda fyrr en árið 2008.
Ástæðulaust er með öllu að fresta fullri gildistöku lagana til ársins 2008.
Astæðan fyrir gildistöku laganna í áföngum virðist aðeins vera fjárhagsleg. í umsögn 
fjárlagaskrifstofu fjármálaráðimeytis kemur þó fram að kostnaður vegna laganna fyrir árið 
2008, þegar þau hafa að fullu tekið gildi, sé áætlaður 130 miljónir. Vart er það ofvaxið 
greiðslugetu ríkissjóðs að reiða fram slíkar greiðslur þegar á þessu ári, ekki síst í ljósi þess 
hvaða hópi lögin eiga að þjóna, þ.e. foreldrum langveikra og alvarlega fatlaðra bama.
Með því að viðhafa það fyrirkomulag sem lagt er til að lögin taki gildi í áfðngum skapast 
það ástand um næstu tvenn áramót að freistandi er að draga að leggja niður störf formlega 
vegna greiningarferlis. Það ástand er ekki eftirsóknarvert hvorki fyrir foreldra eða böm.

2. Að greiðslur til foreldra skuli ekki nema haerri upphæð en kr. 93.000 og 
hækkanir á þeim ekki bundnar einhverju viðmiði eins og t.d launavísitölu.
Eðlilegt er að að lágmarki séu bætur þessar ekki lægri en bætur vegna atvinnuleysis af 
öðrum toga. Reynslan af því að slíta á tengsl launa og örorkubóta er ekki með þeim hætti 
að það auki fólki trú á þá aðferð að eflirláta stjómmálamönnum einum að ákveða hækkun 
bótaupphæða í framtíðinni.

3. Að stefnt sé að því að því að fela Vinnumálastofnun að annast framkvæmd 
efnisákvæða laganna ( sjá athugasemdir við 5 grein í frumvarpinu).
Fyllsta ástæða er ávallt að gæta að því að trúnaðarupplýsingar varðandi veikindi og fötlun 
fari ekki víða. Ekki á þessi varúð síst við þegar um böm er að ræða. Vandséð er hvemig 
hægt er að hugsa sér að Vinnumálastofnun sjái um framkvæmd laga þessara án þess að þar 
verði lagðar til grundvallar viðkvæmar trúnaðarupplýsingar.

x>JLroskahjálp
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Þroskahjálp leggst ekki gegn því að Vinmunálastofinm sjái um útborgun bótanna en telur 
að efiiisumjQöllun og ákvarðanir sem byggjast á sjúkrasögu og greiningarferli bama verði 
falið þar til bærum aðilum t.d. Tryggingastofiiun Ríkisisins þar sem gögn um þessa 
einstaklinga eru annaðhvort til eða líkur á að stofnunin þurfi á þeim að halda síðar vegna 
greiðslu umönnunarbóta.

Landssamtökin Þroskahjálp árétta að þrátt fyrir að þetta frumvarp verði að lögum er staða 
foreldra á Islandi hvað varðar rétt þeirra til að vera fiá vinnu vegna veikinda bama afleit. 
Samtökin skora því á þingmenn að halda áfiam að beijast fyrir nauðsynlegum réttarbótum 
hvað það varðar.

Undirrituð eru tilbúin til að koma á fund félagsmálanefndar til að gera frekar grein fyrir 
skoðun samtakaxma sé þess óskað.
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