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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.



Gudrun Helga Hardardéttir

Framkveemdastjori



Gardabar 29.09.2026

Umsogn Goovildar um 132. mal

Landsaztlun vegna sjaldgeefra sjukdoma fyrir arin 2027-
2031

Godvild fagnar framlagningu landsaeetlunar vegna sjaldgeefra sjikdoéma og telur hana
mikilveegt og 16ngu timabeert skref i pagu einstaklinga sem lifa med sjaldgzefa sjikdéoma og
fjolskyldna peirra.

Godvild vinnur med fjolskyldum barna og fullordinna sem glima vid langvinna, sjaldgzefa og
flokna sjukdoma og fotlun. Su reynsla synir ad vandinn er oft ekki eingdngu skortur 4
heilbrigdispjonustu heldur hversu sundurleit pjonustan er. Fj6lskyldur purfa gjarnan sjalfar ad
halda utan um samskipti milli heilbrigdiskerfis, félagspjonustu, skoéla, sveitarfélaga,
Sjukratrygginga Islands, Tryggingastofnunar og annarra pjénustuadila.

Fjolskyldan a ekki a0 purfa ad halda kerfinu saman.

Godvild telur pvi mikilvegt ad landsaaetlunin verdi ekki fyrst og fremst stefnumotandi skjal

heldur leidi til raunverulegra og maelanlegra breytinga i daglegu lifi einstaklinga og
fjolskyldna.

1. SKkyr malstjorn og einn abyrgoaradili

Goovild fagnar sérstaklega 10. adgerd tillogunnar um einstaklingsbundna pjéonustudaetlun sem
taki til heilbrigdis-, félags- og skolapjonustu.

Vid teljum b6 ad ganga purfi lengra.
begar einstaklingur parf pjéonustu margra kerfa stti ad vera skilgreindur einn abyrgdaradili
eda malstjori sem hefur yfirsyn yfir pjonustu einstaklingsins og ber abyrgd 4 samhaefingu

hennar.

bad ma ekki vera hlutverk foreldra, maka eda annarra adstandenda ad sinna peirri
samhzfingu.

Godvild leggur pvi til ad 1 landsazetluninni verdi sérstaklega kvedid 4 um rétt einstaklinga
med umfangsmiklar og fléknar pjéonustuparfir til samhaeforar malstjornar.

2. Stuoningur vio fjolskylduna veroi skilgreind pjonusta

19. adgerd segir ad , litid verdi til“ studnings vid fjolskyldur, medal annars med salfraedilegri
og félagslegri radg)of.

Godvild telur petta ordalag of veikt.



Sjaldgeefur og alvarlegur sjukdomur hefur ekki eingéngu ahrif 4 einstaklinginn sem greinist.
Abhrifin na til foreldra, systkina, maka og fjélskyldunnar 1 heild.

Langvarandi umoénnun getur haft mikil ahrif 4 atvinnupatttoku, fjarhag, félagslif og lifsgaedi
fjolskyldunnar.

Godvild leggur pvi til ad ordalaginu verdi breytt pannig ad Midstod sjaldgzefra sjikdéoma

tryggi eda samhaefi adgang fjolskyldna ad vioeigandi salfélagslegum studningi, par 4
medal studningi vid foreldra, maka og systkini pegar porf er a.

3. Samfella pjonustu vio 18 ara aldur

Godvild fagnar sérstaklega peirri dherslu tilldgunnar ad pjénusta falli ekki nidur pegar
einstaklingur verdur 18 ara.

Reynsla fjolskyldna synir ad pessi timamot geta verid medal erfidustu breytinga sem
fjolskyldur barna med fléknar pjonustuparfir ganga i gegnum.

Godvild telur hins vegar ekki negjanlegt ad azetlun um langtimapjénustu , liggi fyrir 4 atjanda
aldursari®.

Undirbiningur parf ad hefjast mun fyrr.

Vid leggjum til ad undirbuningur ad yfirfaerslu Gr barnapjonustu yfir i pjoénustu fullordinna
hefjist eigi sidar en vid 16 ara aldur og a0 fyrir 18 ara afmeeli liggi fyrir skyr og sampykkt
azetlun um heilbrigdispjonustu, félagspjonustu, busetu eftir pvi sem vid 4, framfaerslu, ndm

eda virkni, hjalparteki og aframhaldandi studning.

Markmi0id verdur ad vera ad engin fjolskylda upplifi pjonusturof vid 18 ara aldur.

4. Styttri timarammi

Godvild hefur dhyggjur af pvi ad sumar mikilveegar adgerdir eigi adeins ad hefjast innan
priggja eda jafnvel fimm ara.

bar ma nefna kortlagningu pjénustuparfa innan skoélakerfisins, midlun naudsynlegra
upplysinga til pjonustuveitenda og rafreena skraningu sjaldgeefra sjukdoma.

Fimm ar eru langur timi i lifi barns og fjolskyldu.

Barn sem er tiu ara i dag verdur fimmtan ara pegar vinna vid sumar pessara adgerda geeti
samkvaemt dzetluninni fyrst verid ad hefjast.

Godvild hvetur pvi Alpingi til ad endurskoda timaramma adgerdanna og flyta sérstaklega
peim adgeroum sem hafa bein ahrif 4 daglegt lif barna og fjolskyldna.

5. Alpjoodlegt samstarf og adgangur ad sérfradipekkingu



Fyrir morg sjaldgefustu sjikdoémsastandin er éraunhaeft ad 61l naudsynleg sérfradipekking
verdi til stadar & Islandi.

Alpjodlegt samstarf verdur pvi ad vera hluti af sjalfri heilbrigdispjéonustunni en ekki eingéngu
rannsOknastarfi.

Godvild leggur dherslu & ad islenskir sjuklingar hafi raunhaefan adgang ad erlendum
sérfredingum, alpjodlegum sérfraedinetum, kliniskum rannséknum, tilraunamedferoum og
nyjum medferdarurreedum pegar videigandi pekking eda medferd er ekki fyrir hendi hér 4
landi.

Skyrt parf ad vera hver ber abyrgo 4 ad koma sliku samstarfi 4 og hvernig kostnadur vegna
pess er fjarmagnadur.

6. Aokoma sjuklinga, fjolskyldna og félagasamtaka

[ greinargerd med tillsgunni er réttilega bent 4 mikilvaegi félagasamtaka og pa miklu
sérpekkingu sem par getur verid til stadar.

Godvild telur mikilveegt ad pessi adkoma verdi formleg.
Fulltriar einstaklinga med sjaldgzefa sjikddma, fj6lskyldna peirra og félagasamtaka aettu ad
hafa beina aGkomu ad innleidingu landsaaetlunarinnar, mati 4 arangri hennar og

framtidarendurskodun.

bao 4 ekki eingdngu ad leita til fjolskyldna pegar stefna er motud. baer purfa einnig ad sitja
vid bordid pegar stefnan er framkvaemd.

7. Fjarmognun, abyrgd og mzlanleg markmio

Godvild vekur athygli 4 pvi ad kostnadur vid stéran hluta adgerdanna er sagdur eiga ad
rumast innan nuverandi fjarheimilda.

Metnadarfull landsaeetlun hefur takmarkad gildi ef naudsynlegt fjarmagn fylgir henni ekki.
Godvild leggur pvi til ad med hverri adgerd verdi skilgreint:

hver beri abyrgd 4 framkvemd,

hvener henni skuli vera lokid,

hvada fjarmunir séu tryggoir til framkvemdarinnar,

hvada melikvardar verdi notadir til ad meta arangur,

e og hvernig einstaklingar og fj6lskyldur verdi spurd hvort pjonustan hafi i raun batnad.

Arangur landsazetlunarinnar etti ekki eingdngu ad melast { fjlda funda, verklagsreglna eda
utgefinna skjala heldur fyrst og fremst i pvi hvort lifsgaedi einstaklinga og fj6lskyldna batni.

8. Hjalpartaeki og einstaklingsbundnar parfir



Godvild fagnar sérstaklega peirri dherslu ad tryggja eigi adgang ad naudsynlegum
hjalpartekjum.

Vid leggjum po6 aherslu 4 ad vid mat 4 hjalpartaekjaporf einstaklinga med sjaldgaefa sjikddéma
verdi horft til einstaklingsbundinnar virkni, patttéku og lifsgeeda en ekki eingéngu prongra

flokka eda fyrirfram skilgreindra taekjalista.

Sjaldgeefir sjukddmar eru edli mals samkvaemt sjaldgeefir og parfir einstaklinga geta pvi fallid
illa ad st6dludum reglum kerfisins.

Kerfid parf ad geta lagad sig ad einstaklingnum — einstaklingurinn 4 ekki ad purfa ad laga sig
ad kerfinu.

Lokaoro

Godvild fagnar pvi a0 islensk stjornvold taki nlt markvisst & malefnum sjaldgeefra sjukdoéma
med sérstakri landsazetlun.

Aztlunin getur ordid mikilvaegt framfaraskref.
Til pess parf p6 ad tryggja ad hun verdi framkvaemd med skyrri abyrgd, fjarmoégnun og
malanlegum markmidum og ad einstaklingar med sjaldgeefa sjukdoma og fjolskyldur peirra

verdi virkir patttakendur 1 allri framkveemd hennar.

Fyrir fjolskyldu sem byr vid alvarlegan sjaldgaefan sjakdom skiptir ekki mestu mali hvada
stofnun ber abyrgd 4 hverjum hluta pjénustunnar.

bad sem skiptir mali er ad pjonustan virki pegar hennar er porf.

Markmioid @tti a0 vera einfalt: Fjolskyldan a ad geta einbeitt sér ad pvi ad vera
fjolskylda — ekki ad stjorna kerfinu i kringum sig.

F.h. Goédvildar
Sigurdur Hélmar Johannesson

Framkvaemdastjori
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