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Efni: Tillaga til þingsályktunar um sértæka þjónustueiningu fyrir einstaklinga með sjaldgæfa
sjúkdóma og langveik böm, 57. mál, þingmannatillaga.

Visað er til tölvubréfs Alþingis frá 23. október 2020 þar sem óskað er álits Læknafélags íslands (LÍ) á 
tillögu til þingsályktunar um sértæka þjónustueiningu fyrir einstaklinga með sjaldgæfa sjúkdóma og 
langveikböm, 57. mál á 151. löggjafarþingi.

í tillögunni er lagt til að heilbrigðisráðherra verði falið að skipa starfshóp til að gera tillögur að 
fyrirkomulagi sértækrar þjónustueiningar fyrir einstaklinga, sem greinast með sjaldgæfa sjúkdóma. 
Þjónustueiningin verði til þess að tryggja að þessi hópur sjúklinga 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 hveiju sinni. Ráðherra geri Alþingi grein fyrir niðurstöðum starfshópsins 
eigi síðar en 1. júní 2021.

í greinargerð kemur firam að tillagan var áður lögð fram á 150. Iöggjafarþingi en er nú endurflutt með 
nokkrum breytngum. Þar er einnig rakin staða þessa hóps, sem starfshópurinn á að skoða og gera tillögur 
fyrir um fyrirkomulag þjónustu og stuðnings.

LÍ styður fram komna tillögu til þingsályktunar og telur mikilvægt að betur verði hugað að þjónustu- 
og stuðningsúrræðum fyrir þennan hóp einstaklinga.

Verði eftir því óskað er LÍ að sjálfsögðu tilbúið til að senda fulltrúa félagsins á fund velferðamefhdar til 
að ræða tíllöguna.

Virðingarfyllst, 
f.h. stjómarLI,

Reynir Amgrfmsson, formaður
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