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Efni: Tillaga til pingsalyktunar um sértaeka pjoénustueiningu fyrir einstaklinga med
sjaldgeefa sjukdéma og langveik bérn - Umségn

Til umsagnar er tillaga til pingsalyktunar um sértaeka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med
sjaldgeefa sjukdéma og langveik bérn. Er par lagt til ad heilbrigdisradherra skipi starfshop sem
geri tillogur ad fyrirkomulagi sérteekrar pjonustueiningar fyrir einstaklinga sem greinast med
sjaldgaefa sjukdéma. Pjonustueiningin verdi til pess ad tryggja ad sjuklingar hafi einn
vidkomustad i heilbrigdiskerfinu og til pess ad ny pekking og nyjustu rannsoéknir skili sér i beettri
pjonustu sem byggist & nyjustu gagnreyndu pekkingu hverju sinni. Starfshépnum verdi einnig
falio a0 skooda:

a. hvort slik pjéonustueining geeti haft pad hlutverk med héndum ad sinna 6llum
langveikum bdérnum og adstandendum peirra,

b. samlegd pess ad pjonustueining vio folk med sjaldgeefa sjukdéma hafi einnig med
héndum pjonustu og radgjof er vardar félagslega tengd Urreedi og studning,

C. hvernig megi tryggja einfaldara og skjotara adgengi ad naudsynlegum lyfjum vegna
sjaldgeefra sjukdoma.

Umhyggja - félag langveikra barna lysir yfir anaegju med ad malefni langveikra barna med
sjaldgeefa sjukdoma séu i umraedunni og itrekar mikilvaegi pess ad mélefni pessa hops komist i
godan farveg pegar kemur ad utanumhaldi, adstod og 6flun og midlun sivaxandi pekkingar.

Verdi stofnun sérteekrar pjénustueiningar ad veruleika telur félagid ad slikri einingu veeri best
borgid innan heilbrigdiskerfisins, i ljsi mikilveegis tengsla vid sérfreedinga beedi &
Landspitalanum og 6drum stofnunum rikisins sem hafa med malefni barna med sjaldgeefa
sjukdéma ad gera. Med pvi ad stadsetja slikt Urraedi a Barnaspitala Hringsins ma eetla ad
bodleidir styttist og ferlar verdi smurdari en ella. Umhyggja vekur jafnframt athygli a nystofnudu
Studnings- og radgjafarteymilangveikra barna med sjaldgaefa sjakdéma og miklar
studningsparfirinnan Barnaspitalans. Teymid var stofnad ad beidni heilbrigdisradherra fyrir
hvatningu hagsmunasamtaka og foreldra, og i undirbdningsferlinu var leitad upplysinga og alits
ymissa hagsmunaadila. Teymid tok formlega til starfa sidla ars 2019 og hefur ni pegar synt
fram & mikilveegi sitt ef marka ma nyafstadna pjénustukdnnun medal notenda. Markmid



teymisins er ,ad veita heildrasna pjénustu med fjdlskyldumidada nalgun; ad studla ad basttum
lifsgaedum fjdlskyldu; ad fyrirbyggja afleidingar afalls og langvarandi alags; ad studla ad og
styrkja sjalfstaedi og bjargrad fjdlskyldu.” Adstodin sem veitt er felst i ,studningi 4 medan a
greiningarferli stendur; adstod vid urvinnslu afalls; adstod vié ad byggja upp daglegt lif sem
hentar barni og fjdlskyldu; veita upplysingar um réttindi fjélskyldu og adstoda fjdlskyldur vid ad
seekja pau réttindi; studla ad og styrkja pjénustu i neerumhverfi fjélskyldu.” Starfsmenn
teymisins eru hjukrunarfraedingur, félagsradgjafi og proskapjalfi.

Umhyggja telur edlilegt ad horft verdi til studningsteymisins i fyrirliggjandi vinnu med pad i huga
ad byggja a pvi sem pegar er til stadar, en astla ma ad nyta meetti afrakstur vinnu pess
starfshéps og upplysinga sem aflad var vid stofnun teymisins. Med auknu fiarmagni meetti
utvikka starfsemi teymisins allverulega svo pad samrasmist poérfinni fyrir pjdbnustueiningu
sjaldgeefra sjukddma, enda faeri vel a pvi ad 6ll malefni sem tengjast pekkingardflun og pjonustu
vid fjélskyldur barna meé sjaldgaefa sjukddéma feeri fram undir sama hatti. Um leid meetti spara
pann kostnad og pa vinnu sem fer i ad setja nytt batteri a laggirnar i stad pess ad endurbasta
eba efla pa pjonustu sem nu pegar er farin af stad.

Umhyggja telur ad skoda meetti hvort model af pessu tagi gaeti nad yfir pjonustu langveikra
barna i heild sinni en telur pé edlilegt ad byrja a enda sjaldgaefra og alvarlegra sjukdéma enda
faest Urraedi i bodi fyrir pann hép eins og er, sékum smaedar hdpsins og peirrar staéreyndar ad
pbekking a nyjum sjukdomum er ekki jafn adgengileg og pekking a betur pekktum sjukdémum og
heilkennum.

Umhyggja tekur jafnframt undir mikilveegi pess ad kostnadur i lyfjapatttdku sé skodadur i
samraemi vid pad sem gerist i nagrannaléndum okkar.
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