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UMSOGN EINSTAKRA BARNA Landsamték barna med sjaldgzefa sjukdéma

Einstok born, landssamtok barna og ungmenna meo sjaldgeefa sjikdéma og fjolskyldna
beirra, fagna pvi ad loks liggi fyrir landséaetlun vegna sjaldgeefra sjikdéma & islandi og
lysa yfir eindregnum studningi vid framgang hennar.

Landsaseetlunin markar mikilveeg timamoét fyrir einstaklinga med sjaldgeefa sjukddéma og
fiolskyldur peirra og er afrakstur margra ara samtals, undirbldnings og aukinnar vitundar
um stodu pessa hops innan islenska velferdar- og heilbrigdiskerfisins.

Einstok born hafa i prja aratugi stadid vord um hagsmuni barna med sjaldgaefa
sjukdéma og fidlskyldna peirra. A sidustu tolf arum hefur félagid jafnframt verid i
fararbroddi peirrar vinnu ad kalla eftir heildsteedri landsaaetlun um sjaldgaefa sjukddoma
a[slandi. bad er pvi sérstakt fagnadarefni ad sja pa stefnumaétun sem fjdlskyldur, fagfolk
og hagsmunasamtok hafa lengi kallad eftir nu loks verda ad veruleika.

Um arabil hafa einstaklingar med sjaldgesefa sjukdéma, fjolskyldur peirra, fagfolk og
hagsmunasamtok bent a mikilveegi pess ad motud verdi heildstaed stefna a pessu svidi.
bPott 6nnur Nordurldnd hafi um langt skei® unnid eftir landsaaetlunum um sjaldgeefa
sjukdéma hefur sambeaerilega heildstaeda stefnumatun skort hér a landi. Framlagda
landsaseetlunin er pvi mikilveegt og longu timabeert skref.

Sjaldgeefir sjukdomar snerta margar hlidar samfélagsins

bott hver sjaldgeefur sjukddmur sé fatidur hafa sjaldgeefir sjiukdémar samanlagt ahrif a
storan hop einstaklinga og fjdlskyldna. Innan Einstakra barna eru einstaklingar/born
med hundrud mismunandi greininga og morg peirra eru pau einu 4 [slandi med sinn
sjukdoém. Telur félagid til i dag hatt i 1000 born og ungmenni med sjaldgeefar greiningar
fyrir utan fjolda foreldra og systkina. En innan félags teljast nd rumlega 4000 manns sem
koma ad hdpunum sem nzerfjolskylda.

Reynsla félagsins synir ad askoranir fjolskyldna takmarkast sjaldnast vid
heilbrigdispjonustuna eina og sér. Sjukdémurinn / greiningin sem er sjaldgsef og oft afar
litid pekkt, kallar 8 pad ad pjonustuumhverfid i kringum einstaklinginn byr oft yfir afar
takmarka®ri pekkingu a pjénustuporfum og eftirfylgd veikinda.



Einnig eru risavaxin fleekjustig vid yfirfaerslu ar barnakerfi i fullordinskerfi vid 18 ara
aldur, par parf ad vinna markvisst ad breytingum, med betra fleedi i sérfreedipjonustu,
lekna og annara fagadila. Vid teljum ad Midst6d Sjaldgeefra sjukdoma geti parna ad
einhverju leiti leyst ur vanda med utanumhaldi og pjénustu.

Askoranir félagsmanna snerta einnig menntakerfi, félagspjénustu, gedheilbrigdi,
atvinnupatttoku foreldra og almenna patttoku fjolskyldunnar i samfélaginu.

Greiningar, erfdarannsoknir og pekking

Félagid fagnar sérstaklega peirri aherslu sem logd er a greiningar, erfdarannsdéknir og
pekkingaruppbyggingu.

Fyrir einstakling med sjaldgaefan sjukdém getur greining haft afgerandi ahrif 8 méguleika
til medferdar, studnings og patttdéku i sérheefdri pjonustu, og adgengi i lyfjamalum.
Greining veitir jafnframt fjolskyldum mikilveegar upplysingar sem draga ur évissu og eru
forsenda markvissrar aaetlanagerdar til framtidar.

Alpjoolegt samstarf og skraning

Félagid fagnar einnig aherslu landsaaetlunarinnar a aukna pekkingaruppbyggingu og
alpjédlegt samstarf. Fyrir liti® samfélag eins og island er samstarf vid erlendar
sérfreedimidstddvar, rannsdknarnet og dnnur Lond lykilforsenda pess ad einstaklingar
meo sjaldgeefa sjukdéma hafi adgang ad bestu moégulegu pekkingu, Urreedum og nyjustu
upplysingum um lyf.

Samrad og eftirfylgd

Reynsla fagadila félagsins,foreldra og einstaklinga me® sjaldgeefa sjukdéma, hefur
mikilveegt gildi vid préun pjénustu og stefnumaétunar. Einstok born vilja sérstaklega
pakka fyrir pad samrad sem hefur att sér stad vid undirbuning landsaaetlunarinnar og vill
itreka mikilveegi pess ad skipud sé nefnd til ad fylgja eftir framkvaeemd asstlunarinnar og
sja til aframhaldandi samtals/samrads vid abyrgdaradila hvers flokks innan
azetlunarinnar.

Lokaord

Sampykkt landsazetlunar og stofnun midstddvar vegna sjaldgaefra sjukddéma innan
heilbrigdiskerfinsing markar timamét fyrir einstaklinga, born og fulloréna med sjaldgeefa
sjukdéma og fjolskyldur peirra. Han er mikilveeg vidurkenning a st6du pessa hops og
getur skapad traustan grunn fyrir aframhaldandi uppbyggingu pjénustu, pekkingar og
samstarfs a komandi arum ef vel er ad malum stadid.

Einstok born lysa yfir eindregnum studningi vid tilldguna og fagna pvi ad nu sé verid ad
stiga petta mikilveega skref i rétta att.

F.h Félags Einstakra barna — Landsamtok barna med sjaldgzefa, alvarlega sjukdoma.
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