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Efni: Tillaga til þingsályktunar um sértæka þjónustueiningu fyrir einstaklinga með 
sjaldgæfa sjúkdóma og langveik börn - Umsögn

Til umsagnar er tillaga til þingsályktunar um sértæka þjónustueiningu fyrir einstaklinga með 
sjaldgæfa sjúkdóma og langveik börn. Er þar lagt til að heilbrigðisráðherra skipi starfshóp sem 
geri tillögur að fyrirkomulagi sértækrar þjónustueiningar fyrir einstaklinga sem greinast með 
sjaldgæfa sjúkdóma. Þjónustueiningin verði til þess að tryggja að sjúklingar hafi einn 
viðkomustað í heilbrigðiskerfinu og til þess að ný þekking og nýjustu rannsóknir skili sér í bættri 
þjónustu sem byggist á nýjustu gagnreyndu þekkingu hverju sinni. Starfshópnum verði einnig 
falið að skoða:

a. hvort slík þjónustueining gæti haft það hlutverk með höndum að sinna öllum
langveikum börnum og aðstandendum þeirra,

b. samlegð þess að þjónustueining við fólk með sjaldgæfa sjúkdóma hafi einnig með
höndum þjónustu og ráðgjöf er varðar félagslega tengd úrræði og stuðning,

c. hvernig megi tryggja einfaldara og skjótara aðgengi að nauðsynlegum lyfjum vegna
sjaldgæfra sjúkdóma.

Umhyggja - félag langveikra barna lýsir yfir ánægju með að málefni langveikra barna með 
sjaldgæfa sjúkdóma séu í umræðunni og ítrekar mikilvægi þess að málefni þessa hóps komist í 
góðan farveg þegar kemur að utanumhaldi, aðstoð og öflun og miðlun sívaxandi þekkingar.

Verði stofnun sértækrar þjónustueiningar að veruleika telur félagið að slíkri einingu væri best 
borgið innan heilbrigðiskerfisins, í ljósi mikilvægis tengsla við sérfræðinga bæði á 
Landspítalanum og öðrum stofnunum ríkisins sem hafa með málefni barna með sjaldgæfa 
sjúkdóma að gera. Með því að staðsetja slíkt úrræði á Barnaspítala Hringsins má ætla að 
boðleiðir styttist og ferlar verði smurðari en ella. Umhyggja vekur jafnframt athygli á nýstofnuðu 
Stuðnings- og ráðgjafarteymi langveikra barna með sjaldgæfa sjúkdóma og miklar 
stuðningsþarfir innan Barnaspítalans. Teymið var stofnað að beiðni heilbrigðisráðherra fyrir 
hvatningu hagsmunasamtaka og foreldra, og í undirbúningsferlinu var leitað upplýsinga og álits 
ýmissa hagsmunaaðila. Teymið tók formlega til starfa síðla árs 2019 og hefur nú þegar sýnt 
fram á mikilvægi sitt ef marka má nýafstaðna þjónustukönnun meðal notenda. Markmið



teymisins er „að veita heildræna þjónustu með fjölskyldumiðaða nálgun; að stuðla að bættum 
lífsgæðum fjölskyldu; að fyrirbyggja afleiðingar áfalls og langvarandi álags; að stuðla að og 
styrkja sjálfstæði og bjargráð fjölskyldu." Aðstoðin sem veitt er felst í „stuðningi á meðan á 
greiningarferli stendur; aðstoð við úrvinnslu áfalls; aðstoð við að byggja upp daglegt líf sem 
hentar barni og fjölskyldu; veita upplýsingar um réttindi fjölskyldu og aðstoða fjölskyldur við að 
sækja þau réttindi; stuðla að og styrkja þjónustu í nærumhverfi fjölskyldu." Starfsmenn 
teymisins eru hjúkrunarfræðingur, félagsráðgjafi og þroskaþjálfi.

Umhyggja telur eðlilegt að horft verði til stuðningsteymisins í fyrirliggjandi vinnu með það í huga 
að byggja á því sem þegar er til staðar, en ætla má að nýta mætti afrakstur vinnu þess 
starfshóps og upplýsinga sem aflað var við stofnun teymisins. Með auknu fjármagni mætti 
útvíkka starfsemi teymisins allverulega svo það samræmist þörfinni fyrir þjónustueiningu 
sjaldgæfra sjúkdóma, enda færi vel á því að öll málefni sem tengjast þekkingaröflun og þjónustu 
við fjölskyldur barna með sjaldgæfa sjúkdóma færi fram undir sama hatti. Um leið mætti spara 
þann kostnað og þá vinnu sem fer í að setja nýtt batterí á laggirnar í stað þess að endurbæta 
eða efla þá þjónustu sem nú þegar er farin af stað.

Umhyggja telur að skoða mætti hvort módel af þessu tagi gæti náð yfir þjónustu langveikra 
barna í heild sinni en telur þó eðlilegt að byrja á enda sjaldgæfra og alvarlegra sjúkdóma enda 
fæst úrræði í boði fyrir þann hóp eins og er, sökum smæðar hópsins og þeirrar staðreyndar að 
þekking á nýjum sjúkdómum er ekki jafn aðgengileg og þekking á betur þekktum sjúkdómum og 
heilkennum.

Umhyggja tekur jafnframt undir mikilvægi þess að kostnaður í lyfjaþátttöku sé skoðaður í 
samræmi við það sem gerist í nágrannalöndum okkar.
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