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Hvad ma betur fara - heilbrigdispjonusta

» Stodva parf landflotta leekna og annarra
heilbrigdisstarfsmanna.

» Tryggja parf ad fjolskyldum langveikra barna sé bodin
adstod i formi upplysinga, salgaeslu og fraedslu
varOandi félagsleg urraedi strax vid greiningu.

 Veita parf alvarlega langveikum bérnum sem sinnt er
heima meiri eftirfylgni.



Hvad ma betur fara — upplysingaflae0i

* Naudsynlegt er ad koma upp stofnun sem skrair,
bjonustar og vioheldur pekkingu um sjaldgaefa
sjukdoma.

» Koma parf upp ferli vardandi fraedslu til adstandenda
langveikra barna og akvarda hver ber abyrgd a henni.

» Baeta parf upplysingaflaedi medal peirra adila sem
vinna med langveik born.

 Skjala parf oll samskipti adila innan kerfisins og fylgja
samskiptum eftir.



Hvad ma betur fara — pverfagleg samvinna

* Einfalda parf kerfid pannig ad haldid sé utan um

fjolskyldur langveikra barna og malefni peirra a
einum stad.
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Hvad ma betur fara — félagspjénustan

* Tryggja parf med logum ad langveik born fai somu
bjonustu og fotlud boérn hvad vardar félagsleg urraedi
t.d. studningsfjolskyldu.

» Auka parf sveigjanleika og jafnraedi milli
bjonustulrraeda.



Hvad ma betur fara — proski og 6rvun

* Tryggja parf langveikum bornum sem geta ekki sott
leikskola heimapjonustu proskapjalfa eda
leikskolakennara, auk eftirfylgni og sérfraediradgjafar
vardandi proska.



Hvad ma betur fara - almannatryggingar

» Endurskoda parf reglugerd nr. 504/1997 um
fjarhagslega adstod vid framfaerendur fatladra og
langveikra barna .

e Endurskoda parf 16g nr. 22/2006 um greidslur til
foreldra langveikra og alvarlega fatladra barna.

e Endurskoda parf 3. mgr. 4. gr. laga nr. 99/2007 um
félagslega adstod.



Hvad ma betur fara - réttindabaratta

 Stydja parf foreldra langveikra barna til ad saekja rétt
sinn gagnvart kerfinu.



Samantekt

o Til a0 velferdarkerfid virki fyrir fjdlskyldur langveikra
barna parf ad:

= Veita fjolskyldum langveikra barna meiri studning og
eftirfylgni i gegnum heilbrigdiskerfid.

= Koma upp stofnun um sjaldgaefa sjukdéma.
= Auka upplysingaflaedi og samvinnu innan kerfisins.

= Tryggja ad langveik born fai somu pjonustu og fotlud born
hvad varOar félagsleg urraedi.

= Tryggja langveikum bérnum a leikskolaaldri rétt til
heimakennslu og eftirlits med proska.

= Endurskoda loggjof um malefni langveikra barna.
= Adstoda foreldra vid réttindabarattu.
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