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Barnaheill

Umsdgn Barnaheilla - Save the Children & islandi um tillégu til pingsalyktunar um skipun
starfshops um rétt til ad annast veikt eda slasad barn.

Barnaheill - Save the Children & islandi fagna umraeddri tillégu. Oll bérn eiga rétt & umodnnun og
vernd og ekki ma mismuna bérnum um pau réttindi vegna stddu peirra eda stodu foreldra peirra.
Um petta er kvedid & um i barnasattmala Sameinudu pjédanna. bvi er pad mikid framfaraskref i
réttindum barna ef ad i [l6gum er kvedid & um sjalfsteedan rétt hvers barns til ad njota uménnunar
foreldra sinna 6hao fj6lskyldustaerd eda annarra adstaedna.

Réttur barna sem eru veik eda hafa slasast, til ad njota umdnnunar foreldra sinna 4 ad mati
samtakanna ad vera tryggdur i Idgum um almannatryggingar, jafnt og 6had atvinnupatttéku eda
stéttarfélagi. PO ad stéttarfélog gegni mikilveegu hlutverki i ad tryggja launafélki sanngjarnan skerf
af veromeaetaskdpun og uppbyggingu réttlats samfélags eru ekki allir adilar i stéttarfélagi og tryggja
skal ad slikt studli ekki ad mismunun pegar kemur ad uménnun barna.

A islandi eru til fjslmorg samtok til studnings bérnum med fjdlbreytta sjukdoma eda heilkenni.
porf fyrir pessi samtok hefur verid mikil par sem studningur hins opinbera hefur ekki verid naegur
og upplysingaskyldu stjornvalda ekki verid sinnt sem skyldi. Foreldrar hafa purft ad hafa mikid fyrir
pvi ad leita upplysinga og finna leidir til ad fa adstod fyrir barn sitt. Umraedd samtdk hafa ekki sist
verid fjarhagslegur studningur fyrir fjdlskyldur langveikra barna, vegna tekjumissis sem foreldrar
verda fyrir vegna veikinda barnanna. A mati Barnaheilla er pad algjorlega 6aseettanlegt ad
fiolskyldur langveikra barna purfi ad bua vid fjarhagserfidleika vegna veikinda barnanna.

Barnaheill leggja til ad umreaeddur stafshopur hugi jafnframt ad pvi ad beeta upplysingaskyldu
stjornvalda, med pvi ad auka samvinnu kerfa. Jafnframt ad foreldrar purfi ekki ad standa straum af
kostnadi vegna veikinda barna sinna.

Barnaheill hvetja enn fremur til pess ad sjonarmidum um rétt barna til umoénnunar foreldra sinna
verdi beett vio frumvarp félags- og barnamalardadherra um sampaettingu pjénustu i pagu farseeldar
barna sem nu er i pinglegri medferd. Jafnframt verdi 16gd dhersla & ad einfalda foreldrum adgengi
ad naudsynlegum urraedum, fjarhagslegum sem og annars konar, svo pau megi sem best pjonusta
boérn sin. Tryggja parf j6fnud foreldra og barna til fjarhagsoryggis pegar veikindi eda slys barna
krefjast pess.

Barnaheill hafa Barnasattmalann ad leidarljosi i 6llu sinu starfi og leggja aherslu & bann vio
mismunun. SU stada sem nd er uppi mismunar bérnum um umoénnun foreldra sinna pvi réttur
hvers foreldris til hennar er byggdur & mismunandi kjarasamningum. Ur pvi parf ad beaeta og
tryggja ad réttur barnsins til uménnunar foreldra sinna verdi tryggdur og &n mismununar.
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W
Goavild

STVRKTARSIODUR

Reykjavik 18.3.2021

Efni: Umsdgn um pingslalyktun 191. Mal, 151. Léggjafaping. Skipun starfsh6ps um rétt til
ad annast veikt eda slasad barn

Umsdgn Géadvildar um tillégu til pingsalyktunar um skipun starfshéps um rétt barns til
umonnunar

S& hépur barna sem GAdvild sinnir eru langveik og/eda fotlud born.

Foreldrar pessara barna eru istédugum oOtta vid ad missa atvinnu sina vegna veikinda
barnsins. | dag er pessi veikindaréttur foreldra adeins 96 kist og eru pessar klukkustundir oft
uppurnar & fyrstu manudum arsins.

| flestum tilfellum eru pessir foreldrar uppa nad og miskun atvinnuveitanda sem oft & tidum
dregur pa tima sem falla utan pessara 96 kist af sumarorlofinu og pvi missir pvi barnio af
mikilveegum gaedastundum foreldra.

| dag er veikindaréttur foreldra langveikra eda/og fatladra barna s& sami og veikindaréttur
barna sem eru ekki langveik/fo6tlud og er pad pa undir hverjum atvinnuveitanda komid hvort
ad peir komi eitthvad til méts vid foreldra langveikra barna eda ekki.

Vio hofum adeins kynnt okkur pessi mal innan Evrépulandana og i flestum tilfellum er
aukinn veikindaréttur hja foreldrum langveikra/fatladra barna en med misjéfnum nélgunum.
bessi aukni veikindaréttur aetti ad vera greiddur af riki eda sveitafélagi svo ad hann leggist
ekki & atvinnuveitanda.

Nordurléndin eru med &kvedid marga daga aukalega & ari en td Italia er med aukalega 2 ar
sem foreldrar langveikra/fatladra barna hafa til umréda fra feedingu til 18 ara aldurs. Svo
eru ymis tilbrigdi parna a milli.

Edlilegast veeri ad fylgja fordeemi Nordurlandanna enda okkar stjérnsysla likust peirra.

Vio fognum pvi ad rétturinn til uménnunar faerist til barnsins en & sama tima parf ad hugsa
til pess ao foreldrar langveikra og fatladra barna eigi ekki & haettu ad verda taldir pridja
flokks starfsfolk og eigi erfitt med ad fa eda halda vinnu vegna pessa réttinda barnsins.

Einnig parf ad skilgreina foreldra i pessu tilviki sem eru ekki endilega blodforeldrar
hugsanlega veeri betra ad nota ordid ,forsjaradili" en hugtakido parf ad vera skilgreint.

Ad lokum viljum vid nefna ad vid erum tilbdin ad taka patt i vinnuhépnum verdi hann ad
veruleika.
Fyrir hénd Godvildar

Sigurdur Holmar J6hannesson
Framkveemdastjori
www.godvild.is
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Landssamtofiin

broshcihjalLp

Mannréttindifgrir alta!

Umsdgn Landssamtakanna Proskahjalpar um tillobgu til pingsalyktunar um
skipun starfshops um rétt til ad annast veikt eda slasad barn, 191. mal.

Landssamtokin broskahjalp vinna ad réttinda- og hagsmunamalum fatlads folks, med sérstaka
aherslu afotlud born og folk med proskahdmlun. Samtékin byggja stefnu sina a barnasattmala
Sameinudu pjodanna, samningi Sb um réttindi fatlads folks og 6drum fjolpjodlegum
mannréttindasamningum.

Landssamtokin proskahjalp stydja pau sjonarmid sem fram koma i frumvarpinu og taka undir
mikilveegi pess ad rétturinn til pess ad annast slasad eda veikt barn sé skilgreindur &
vinnumarkadi og taki tilllit til fjdlda barna. Slik radstéfun teeki med augljésum heetti mid af pvi
sem er barni fyrir bestu, likt og barnasattmali Sb og samningur Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks kveda & um. [ 2. mgr. 7. gr. sidarnefnda samningsins segir:

I 6llum adgerdum, sem snerta f6tlud born, skal fyrst og fremst hafa pad ad leidarljési sem er
viokomandi barni fyrir bestu."”

i 23. gr. samningsins, sem hefur yfirskriftina ,Virding fyrir heimili og fjoIskyldu" segir i 3. mgr.:

LAdildarrikin skulu tryggja fétludum bérnum jafnan rétt med tilliti til fjdlskyldulifs. Til pess ad
pessi réttur verdi ad veruleika og i pvi skyni ad koma iveg fyrir ad fotludoum bdrnum sé leynt,
pau yfirgefin, vanraekt eda ad pau séu polendur adskilnadar skulu adildarrikin skuldbinda sig
til pess ad veita fotludum bornum og fjdlskyldum peirra snemma alhlida upplysingar, pjénustu
0g studning."

Réttur foreldra til umdnnunar vegna veikinda eda slysa barna sinna er afar mikilvaegur
fotludum boérnum sem glima vid heilsubrest og/eda veikindi sem tengist fotlun peirra.
Landssamtokin proskahjalp telja ad pad veeri mjog til bota ad sa réttur teeki mio af fjolda barna,
p.e. ad hverju barni sé tryggd umonnun foreldra eda forsjaradila ef um slys eda veikindi er ad
reeda og stydja pvi heilshugar frumvarpid og ad skipadur verdi starfshépur um utfeerslu
pessara réttinda.

pPa Iysa samtdkin sig reidubuin tii samstarfs og radgjafar vid framkvemd
pingsalyktunartillogunnar verdi hin sampykkt og minna i pvi sambandi & samradsskylduna
sem melt er fyrir um i 3. mgr. 4. gr. samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks:

~pegar adildarrikin undirbta 16ggjof sina og stefnu samningi pessum til framkvaemdar og vinna
ad pvi ad taka dkvardanir um malefni sem varda fatlad folk skulu pau hafa naid samrad vid
fatlad folk og tryggja virka patttoku pess, einnig fatladra barna, med milligdbngu samtaka sem
koma fram fyrir pess hond."



Landssamtokin Proskahjalp éska eftir ad fa fund med velferdarnefnd til ad gera betur grein
fyrir aherslum sinum og sjonarmidum vardandi pingsalyktunartilléguna og skyld mal.

Virdingarfyllst.
Bryndis Snaebjornsdéttir, formadur Proskahjalpar.

Anna Lara Steindal, verkefnasjoéri i malefnum fatladra barna, ungmenna og félks af erlendum
uppruna.



Ladvik Jaliusson
Hraunbeer 58
110 Reykjavik

Alpingi - nefndasvid

b.t. Allsherjar- og menntamalanefndar
Kirkjustreeti

101 Reykjavik

Reykjavik, 26. oktober 2020

Efni: Umsdgn um pingsalyktun 191. mal, 151. 18ggjafarping. Skipun starfsh6ps um rétt til ad annast
veikt eda slasad barn.

Fyrir Alpingi liggur tillaga ad pingsalyktun um skipun starfshops um rétt til ad annast veikt eda slasad
barn.

Eg vil fagna pvi ad ahugi sé fyrir pvi ad beeta stédu barna og foreldra peirra. Ad nokkru parf p6 ad huga.

i pingsalyktuninni er hugtakid ,foreldri" ekki skilgreint. Hugtakid getur att vid mjog fjdlbreyttan hop
félks. Pessum hopi tilheyra einstedir foreldrar, forsjarlausir foreldrar, fraskildir foreldar med
sameiginlega forsja, einstedir foreldar sem hafa misst maka, foreldar sem eru i sambuad, fraskildir
foreldar i sambud, stjupforeldrar o.s.fr.v. betta er pvi mjog fjélbreyttur hépur.

peir foreldar sem fara med forsja og hafa forsjarskyldur eru foreldar sem fara med forsja barna sinna,
einnig sé forsja sameiginleg. bad er pvi ljost ad réttindin eru i einhverjum tilfellum ad fara 4 tvé heimili
barna.

Einn hopur foreldra sem oft er ekki talinn upp eru stjipforeldrar. peir hafa skyldur og abyrgd gagnvart
barni, 6had pvi hvort stjapforeldrid sé maki ldgheimilisforeldris eda ekki. Sumir hverjir hafa alid barn
upp fra blautu barnsbeini eftir frafall annars foreldrisins. bad er pvi naudsynlegt ad pessi hopur foreldra
fai somu réttindi og adrir foreldrar i peim tilfellum sem barn veikist eda slasast.

Eg vil einnig nota teekifeerid og benda 4 ad hugtakid ,forradamadur” er ekki lengur notad. i stad pess
er hugtakid ,,forsjaradili" notad, sbr. 28. gr. V. kafla barnalaga, 76/2003. Hugtakid ,,forradamadur" er
0ljost hugtak og er hvergi skilgreint i lbgum eda hefd.

Notkun hugtaka eins og ,,foreldri" og ,,forradamadur"” an pess ad pau séu skyrt skilgreind i [6gum geta
verid mjog villandi og ordid til pess ad baedi bdrn og foreldrar fai ekki pau réttindi sem l6g eiga ad

tryggja peim.

Virdingarfyllst,

Ladvik Juliusson



UMBOBSMADUR
BARNA

Allsherjar- og menntamalanefnd Alpingis

Reykjavik 18. mars 2021

Efni: Tillaga til pingsalyktunar um skipun starfshops um rétt til ad annast veikt eda
slasad barn, 191. mal.

Visad er i tolvupdst fra nefndasvidi Alpingis, dags. 9. mars sl., par sem 6skad var eftir umsdgn
umbodsmanns barna um framangreinda tilldgu til pingsalyktunar, en par er lagt til ad Alpingi
alykti ao fela félags- og barnamalarddherra ad skipa starfshép sem skodi hvort skilgreina eigi
rétt foreldra eda forsjaradila & vinnumarkadi til ad annast veikt eda slasad barn mead tilliti til
fjolda barna. Gerir tillagan rad fyrir pvi ad i starfshopnum eigi seeti auk umbodsmanns barna
fulltraar Alpydusambands islands, BSRB, BHM, Samtaka atvinnulifsins, Sambandi islenskra
sveitarfélaga, fjarmala- og efnahags- og félagsmalaraduneytis.

Umbodsmadur barna telur 16ngu timabeert ad taka til skodunar stédu langveikra og slasadra
barna, med sérstakri &herslu & rétt peirra til umdnnunar og studnings foreldra. Markmid
umraddrar tillégu er fyrst og fremst ad kanna hvort skilgreina eigi & vinnumarkadi rétt foreldra
og forsjaradila til ad annast veikt eda slasad barn, pannig ad hvert barn nj6ti einstaklingsbundins
réttar til umdénnunar foreldra i kjolfar slyss eda veikinda, i stad pess ad midad sé vid tiltekinn
fjolda daga fyrir hvert foreldri, 6h&d fjolda barna.

Umbodsmadur barna stydur sampykkt tilldgunnar, og mun veita verkefninu lidsinni sitt med
pvi ad taka patt i vinnu starfshopsins, komist hann a laggirnar. Ad lokum skal aréttad ad oroid
forradamenn barna sem er ad finna i tillégunni er ekki lengur ad finna i islenskri 16ggjof. Morg
ar eru sidan hugtokin forredi og forrddamadur voru tekin ur islenskri 16ggjof og skipt at fyrir
forsja og forsjaradila, i peim tilgangi ad leggja aherslu & umoénnunar- og verndarpétt
foreldraskyldna i stad foreldravalds.

Virdingarfyllst,

Salvor Nordal,
umbodsmadur barna



UMHYGGJA
Reykjavik, 21. mars 2021

Efni: Tillaga til pingsalyktunar um skipun starfshops um rétt til ad annast veikt eda
slasad barn - umségn

Til umsagnar er tillaga til pingsalyktunar um skipun starfhéps um rétt til ad annast veikt eda
slasad barn. Er markmidid ad kanna hvort skilgreina eigi rétt foreldra eda forradamanna a
vinnumarkadi til ad annast veikt eda slasad barn mead tilliti til fjélda barna.

Umhyggja - félag langveikra barna fagnar pessu og stydur eindregid skipun starfshops um
malid. Um er ad reeda mikilveegt hagsmunamal fyrir 6ll bérn i landinu og ekki sist pau sem glima
vid langvinn veikindi. | naverandi fyrirkomulagi standa bérn sannarlega ekki jafnvig pegar kemur
ad moguleikum peirra til ad njéta umoénnunar foreldra eda forradamanna, par sem fjoldi barna i
fiolskyldu hefur &hrif & pad hversu marga daga foreldri getur verid heima med hverju veiku barni
an pess aod verda fyrir tekjuskerdingu. Sem deemi ma nefna ad i dag getur einkabarn tveggja
foreldra notid uménnunar foreldra sinna samtals 20 veikindadaga a ari. Hins vegar getur barn
einstaeds foreldris sem er hluti af priggja barna systkinaho6pi adeins notid uménnunar foreldris i
3,3 daga a ari. bvi midur spyrja veirur og bakteriur ekki um st6du heima fyrir 4dur en peer taka
sér boélfestu i barni. bvi er brynt ad petta sé leidrétt og veikindadagar barna fylgi hverju og einu
barni, enda eetti réttur hvers barns til umdnnunar foreldris ad vera s& sami 6had systkinafjdlda.

Umhyggja vill um leid leggja fram eindregna 6sk um ad vaentanlegur starfshépur skodi hvort
breyta skuli peirri almennu reglu ad veikindadagar barna gildi adeins fyrir bérn fram ad 13 ara
aldri. Feera ma rok fyrir pvi ad heilbrigd boérn sem veikjast af umgangspestum geti i flestum
tilvikum verid ein heima séu pau ordin eldri en 13 ara. I tilvikum barna med langvinna sjukdéma,
fatlanir eda studningsparfir a petta hins vegar ekki vid. pad gefur auga leid ad bérn sem hafa
meiri studningsparfir en gerist og gengur heetta ekki ad purfa a slikum studningi ad halda, pegar
pau eru veik heima, daginn sem pau verda 13 ara. Sem deemi ma nefna ad vandkveedi t.d.
barna med sykursyki aukast mjog oft pegar pau na unglingsaldri, einmitt vegna breytinga i
hormdénakerfum likamans, pannig ad barn sem er 13-14 &ra getur purft meiri adstod i veikindum
en barn sem er 11 ara. bykir okkur pvi edlilegt og brynt ad midad sé vido ad 6llum peim bdérnum
sem eru med umdnnunargreidslur fylgi veikindaréttur til 18 ara aldurs.

Umhyggja - félag langveikra barna aréttar einleegan ahuga og vilja til samrads i malinu og er
tilbtid ad koma ad pvi a 6llum stigum i framhaldinu.

Fyrir hdnd Umhyggju - félags langveikra barna,

Arny Ingvarsdottir, framkveemdastjori






Austurstreeti 8-10
150 Reykjavik

Reykjavik, 22. mars 2021

Efni: Umsdgn Oryrkjabandalags islands (OBI) um tilldgu til pingsalyktunar um
skipun starfshéps um rétt til ad annast veikt eda slasad barn, pingskjal 192-

191. mal.

OBI stydur pingsalyktunartilldguna og vonast til pess ad hun verdi sampykkt.

OBI er sammala pvi ad endurskoda purfi réttindi fatladra og langveikra barna til
umonnunar foreldra/forsjaradila enda segir i 23. grein, 3, t6lulid i samningi
Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks, ,adildarrikin skulu tryggja fotludum
boérnum jafnan rétt med tilliti til fjdlskyldulifs. Til pess ad pessi réttur verdi ad veruleika
og i pvi skyni ad koma i veg fyrir ad fétludum bérnum sé leynt, pau yfirgefin, vanraekt
eda ad pau séu polendur adskilnadar skulu adildarrikin skuldbinda sig til pess ad
veita fotludum bornum og fjolskyldum peirra snemma alhlida upplysingar, pjénustu og

studning”.

OBI er heildarsamtok fatlads folks & Islandi og samanstendur af 42
adildarfélogum sem 0&ll eru hagsmunasamtok dlikra fotlunarhépa og er samanlagdur

félagafjoldi peirra um 40.000 manns.

OBI gerir alvarlegar athugasemdir vid pad ad fa hvorki umsagnarbeidni um
pingsalyktunartillbguna né vera talid upp dsamt peim adilum sem lagt er til ad
fai seeti i starfshépnum en par eru fyrir utan umbodsmann barna einungis

adilar sem snda ad vinnumarkadinum. OBI telur naudsynlegt ad

OBI | SigtanM2 | 105 Reykjavik | 530 6700 | obi.is | obi(a)obi.is



hagsmunasamtok fatlads folks eigi einnig seeti i starfshépnum til ad koma

hagsmunum fatladra og langveikra barna a framfeeri.

Rétt er ad minna & ad stjornvéldum er skylt ad hafa virkt samrad vio heildarsamtok
fatlads folks um akvardanir sem varda hagsmuni pess, samkveemt akveedum
Samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks (SSRF), enda segir i 3. mqgr.
4. gr., ,adildarrikin skulu, pegarpau undirbla og beita l16ggj6f sinni og stefnu
samningi pessum til framkveemda og vinna ad akvardanatoku um malefni fatlads
folks, hafa naid samrad og tryggja virka patttoku fatlads félks, p.m.t. fétlud bérn, med

milligdngu samtaka sem koma fram fyrir pess hond*.

Ekkert um okkar, an okkar!
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