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Umsogn Landssamtakanna broskahjalpar og Félags ahugafolks um Downs-
heilkenni um frumvarp til laga um pungunarrof.

149. l6ggjafarping 2018-2019. bingskjal 521 — 393. mal.

Landssamtdkin Proskahjalp og Félag ahugafdlks um Downs -heilkenni vilja koma eftirfarandi
a framfaeri vardandi frumvarpid.

Fulltrdafundur Landssamtakanna Proskahjalpar! sampykkti eftirfarandi alyktun vardandi
frumvarp ad 16gum um pungunarrof:

Fulltruafundur Landssamtakanna bProskahjdlpar, haldinn 27. oktober 2018, fagnar pvi ad i
frumvarpi ad I6gum um pungunarrof er 16gd dhersla ¢ ad afnema dkveedi nugildandi laga um
fostureydingar sem mismuna @ grundvelli fétlunar.

Greinargerd.

bo ad afnam mismununar @ grundvelli fétlunar sé mjég mikilvaegt og pvi mikid fagnadarefni
ad med frumvarpinu sé meelt fyrir um pad lysir fulltruafundurinn verulegum dhyggjum af pvi
ad i umségnum préngs hops sérfraeedinga um frumvarpid kemur fram ad mikilvaegt og edlilegt
sé ad mogulegt verdi ad eyda fostrum sem greinast med fétlun vid 20 vikna dmskodun. Su
afstada bendir til fordoma gagnvart fétludu folki sem eru til pess fallnir ad studla ad mismunun
i framkvaemd.

! Landssamtdkin broskahjalp vinna ad réttinda- og hagsmunamalum fatlads folks, med sérstaka dherslu & félk
med proskahémlun og fétlud boérn. Samtokin byggja stefnu sina 8 samningi Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlad folks. Um 20 félég, p.m.t. félag dhugafdlks um Downs-heilkenni, eiga adild ad samtékunum med um 6
pusund félagsmenn.



[ lj6si pessa telur fulltriafundurinn fullt tilefni til ad minna heilbrigdisyfirvéld og stjérnendur i
heilbrigdispjonustu @ skyldur peirra samkvaemt samningi SP um réttindi fatlads folks til ad
vinna gegn fordémum og mismunun gagnvart fétludu félki og ad vitundarvakningu medal
heilbrigdisstarfsfolks um mikilvaegi margbreytileikans fyrir samfélagid og réttindi, haefileika og
framlag fatlads folks.

Fulltraafundurinn skorar jafnframt & Alpingi, hlutadeigandi rddherra og stjornendur og
starfsfolk i heilbrigdispjonustu ad geeta sérstaklega ad eftirfarandi vid medferd frumvarpsins
og umraedu um pad:

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks, sem Island hefur fullgilt, bannar
mismunun @ grundvelli fétlunar. bennan mannréttindasdttmdla er nu verid ad innleida i
islenska 16ggjoéf, stefnumdatun, stérf og stjornsyslu. Eitt grundvallaratridi samningsins er ad lita
beri d@ fétlun sem hluta af mannlegum margbreytileika og mannkyni, ekki sem galla, fravik eda
personulegan harmleik sem koma skuli i veg fyrir.

Hinn 29. april 2016 sendu Landssamtokin broskahjalp og Downs-félagid umsogn til nefndar
um endurskodun laga nr. 25/1975, um radgjof og fraedslu vardandi kynlif og barneignir og um
fostureydingar og 6frjosemisadgerdir, par sem grein var gerd fyrir dherslum og sjénarmidum
félaganna og mikilveegum atridum og skyldum & svidi mannréttinda sem naudsynlegt er
stjornvold liti til vid umfjollun pessara madla og setningu laga og reglna & pessu svidi.
Landssamtdkin broskahjalp og Félag ahugafdlks um Downs-heilkenni hvetja velferdarnefnd og
alpingismenn eindregid til ad kynna sér pad sem fram kemur i pessu bréfi peirra sem nalgast
ma pessum hlekk:

https://www.throskahjalp.is/static/files/umsogn-um-log-nr-25-1975-Ith-downs.pdf

[ nidurlagi pessa bréfs segir:

Af 6llu framanréktu md ljost vera ad ymis afar mikilvaeg dlitamdl eru uppi vardandi
fosturskimanir, nytingu peirra, Downs-heilkenni, fostureydingar, 16g og reglur d pessu svidi og
framkvaemd peirra hér & landi. Einnig mda ljést vera ad vid greiningu, mat og téku dkvardana
vardandi pessi madl er mikil porf @, ad auk sérfraedinga a svidi heilbrigdismdla, taki virkan patt
sérfreedingar a ymsum 68rum svidum, s.s. sidfreedi, légfraedi og félagsfraedi, sem og fatlad folk
og fulltruar samtaka og félaga eins og peirra sem vid erum i forsvari fyrir, sbr. fyrrnefnda skyldu
stjornvalda til samrdds samkvaemt I6gum um mdlefni fatlads folks og samningi Sameinudu
bjodanna um réttindi fatlads folks.

Vid fégnum pvi ad nefnd um endurskodun laga nr. 25/197 hafi verid skipud. bad er afar
mikilvaegt og mjég timabeaert ad fram fari véndud og itarleg greining @ regluverki vardandi
fosturskimanir og fostureydingar, hvernig stadid er ad allri framkvaemd i pvi sambandi, radgjof
og upplysingamidlun til foreldra og ad 16g og reglur og 6ll stiornsysluframkvaemd verdi


https://www.throskahjalp.is/static/files/umsogn-um-log-nr-25-1975-lth-downs.pdf

endurskodud a grundvelli peirrar greiningar. Upplysingar um ad nu sé verid ad skoda nyja
adferd vid fosturskimun, eins og fram kom hér ad framan, gera pad enn pd brynna.

Landssamtokin broskahjalp og Félag ahugafdlks um Downs-heilkenni arétta ad ymis afar
mikilveeg 4alitamal eru uppi vardandi fésturskimanir fyrir fotlunum, nytingu peirra,
féstureydingar, l6g og reglur a pessu svidi og framkveemd peirra hér a landi. Jafnframt, ymis
sjonarmid afar prongs hodps sérfraedinga 4 heilbrigdissvidi i samradsgatt vid fyrri drog
raduneytis og vidtol i fjolmidlum baru vott um forddoma gagnvart fotludum, pekkingarleysi
viokomandi um lif og lifsgeedi fatlads folks og skorts a pekkingu @ mannréttindum peirra og
skuldbindingum islenskra stjornvalda til ad virda pau réttindi baedi i I6ggjof og framkvaemd. Er
bad afar midur ad tekid hafid verid tillit til slikra gagnrynisverdra sjonarmida i ndverandi
frumvarpi. [ pessu sambandi ma einnig geta pess ad engir sérfraedingar 4 heilbrigdissvidi sem
vinna med fotludum, p.m.t. barnaleknar, heimilisleeknar og proskapjalfar, téku undir
framangreind sjonarmid i framangreindu samradsferli. Einnig ma ljést vera ad vid greiningu,
mat og toku dkvardana vardandi pessi mal er mikil porf 4, ad auk sérfreedinga a svidi
heilbrigdismala, taki virkan patt sérfraedingar 8 ymsum 68rum svidum, s.s. sidfraedi, [0gfreedi
og félagsfraedi.

14. desember sl. var sagt frad pvi & heimasidu forsaetisraduneytisins ad sidfraeedistofnun muni
verda stjornvoldum til radgjafar i sidfreedilegum efnum timabilid 1. jandar 2019 til 31.
desember 2021. Fréttina ma nalgast hér:

https://www.stjornarradid.is/verkefni/allar-frettir/frett/2018/12/14/Undirritun-samnings-
um-radgjof-Sidfraedistofnunar-til-stjornvalda-um-sidfraedileg-efni/

Med visan til pess sem ad framan er rakid og visad til telja Landssamtdkin Proskahjalp og Félag
ahugafdlks um Downs-heilkenni ad frumvarp pad sem hér er til umfjollunar vardi beint og
Obeint svo mikilveeg sidferdileg dlitamal ad naudsynlegt sé ad Alpingi fai alit Sidfraedistofnunar
a bvi 40ur en pad afgreidir fumvarpid og leggja pvi eindregid til ad velferdarnefnd fai slikt alit
adur en han fjallar frekar um frumvarpid og tekur afstédu til pess.

Landssamtdkin broskahjalp og Félag ahugafdlks um Downs-heilkenni éska jafnframt eindregid
eftir ad fa ad koma a fund velferdarnefndar til ad gera nefndinni grein fyrir sjonarmidum sinum
aherslum vardandi frumvarpid.

Virdingarfyllst,

Bryndis Snaebjornsdottir, pordis Ingadottir,

formadur Landssamtakanna broskahjalpar formadur Downs-félagsins


https://www.stjornarradid.is/verkefni/allar-frettir/frett/2018/12/14/Undirritun-samnings-um-radgjof-Sidfraedistofnunar-til-stjornvalda-um-sidfraedileg-efni/
https://www.stjornarradid.is/verkefni/allar-frettir/frett/2018/12/14/Undirritun-samnings-um-radgjof-Sidfraedistofnunar-til-stjornvalda-um-sidfraedileg-efni/




