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Um vinnuhdpinn og verkefni hans

i 4gust 2025 fél heilbrigdisradherra landlaekni ad setja & fét vinnuhdp til ad fijalla um
fyrirkomulag heilbrigdispjonustu vid einstaklinga sem glima vid sjukdéma og heilkenni sem
kennd eru vid ME (Myalgic encephalomyelitis), langvinnt COVID-19 og POTS. Sidar var
umbhverfisveiki beett vid sem verkefni hopsins.

Skipan hépsins var eftirfarandi:

e Arndr Vikingsson, gigtarleeknir, formadur Endurhaefingarrads. Arnér sagdi sig ur
vinnuhépnum i mai 2026

e David O. Arnar, yfirleeknir hjartaleekninga a Landspitala. David sagdi sig Ur vinnuhépnum
juni 2026

e Freyjalmsland, doktor i erfdafraedi, fulltrii ME félags [slands

e  Fridbjorn Sigurdsson, laeknir, fulltrdi Akureyrarklinikurinnar

e Hugrun Vignisdéttir, salfraedingur, varaformadur og fulltrii Samtaka um POTS 4 [slandi
e Kristin Sigurdardéttir, slysa- og bradaleeknir, Lydheilsurad Li

e Linda Gunnarsdéttir, sjukrapjalfari, fulltrdi SUM — Samtaka um ahrif umhverfis a heilsu
e Maria Heimisdoéttir, landleeknir

e Maria Gudlaug Hrafnsdéttir, yfirtryggingalaeknir, fulltrii Sjukratrygginga islands

e NannaS. Kristinsdéttir, framkveemdastjori leekninga, fulltrii Heilsugeeslu
hofudborgarsveedisins

e Sigridur Elin Asgeirsdéttir, alpjédavidskiptafraedingur, en nd éryrki vegna langvinns
COVID-19, fulltrdi Sky - Félags folks med Post Covid

e Sigurveig b. Sigurdardoéttir, yfirleeknir ofnaemis- og 6naemisleekninga, fulltrdi Landspitala
e Una Emilsdéttir, sérnamsleeknir i atvinnu- og umhverfisleekningum

e Unnur Anna Valdimarsdattir, préfessor i faraldsfraedi, forseti Heilbrigdisvisindasvids
Haskoéla islands

Kjartan Hreinn Njalsson, adstodarmadur landlaeknis var starfsmadur vinnuhdpsins.

Tilurd vinnuhépsins ma rekja til aukinnar vitundar um pessa sjukdémahdépa undanfarin ar og
porf 4 ad baeta pjénustu vid pa sjuklinga sem glima vid pessa sjukddma og heilkenni.
Vinnuhépurinn skiladi skyrslu sinni til landlaeknis pann 22. september 2026. Hér ad nedan ma

hins vegar sja lykilatridi og helstu tillogur hépsins.
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l. kafli: Lykilatridi og helstu tillogur

Lykilatridi

e Sjuklingar med Myalgic encephalomyelitis (ME), langvinnt COVID-19, umhverfisveikindi,
POTS, og skylda sjukddma hafa margir gridarlega sjukddmsbyrdi sé midad vid sjuklinga
med adra alvarlega sjukddéma. bratt fyrir pad er pjonusta vid sjuklingahdpinn i engu
samraemi vid pa stadreynd.

e Sjukddémarnir eru mjog dyrir fyrir sjuklinga, fjolskyldur peirra og samfélagid, m.a. vegna
skertrar nams- og starfsgetu og brotthvarfs af vinnumarkadi eda skéla.

e Storefla parf heilbrigdis- og félagspjonustu vid pennan sjuklingahép.
e Storbaeta parf tryggingavernd sjuklinganna.

e Koma parf a videigandi endurhaefingardrraeedum, og tryggja ad skadlegri
endurhaefingarnalgun verdi ekki beitt.

e Sl4 parf afdrattarlausa varnagla vid pvi ad pessir sjukdémar séu afgreiddir, flokkadir eda
medhondladir sem salraenir eda salfélagslegir sjukdémar.

e Efla parfrannsdknir hérlendis a pessum sjukdédmum. Med markvissri uppbyggingu getur
island or&id leidandi i rannséknum og medferd 4 langvinnum afleidingum sykinga og
umhverfisahrifa.

e Auka parf fjarveitingar til malaflokksins i samraemi vid umfang hans og alvarleika.
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Helstu tillogur

Til heilbrigdisyfirvalda

e Pporf er d vitundarvakningu innan heilbrigdispjonustunnar a edli og alvarleika
sjukddmsflokksins.

e Storefla parf freedslu starfsfélks innan heilbrigdispjénustunnar og auka skilning pess a
bvi hversu alvarleg og raunveruleg veikindi pessara sjuklingahépa eru.

e Samreema parf og stadla greiningarkéda pannig ad unnt sé ad halda betur utan um
skraningu a algengi og nygengi.

o Heilsugaeslan er fyrsti vidkomustadur fyrir mat og upphafsmedferd sjuklinga, en flestir
peirra purfa meiri sérfreedistudning og eftirfylgd en heilsugaeslan getur bodid upp a.

e Efla parf starfsemi Akureyrarklinikunnar. HUn sinnir nt pegar 6llum pessum
sjuklingahépum, en pjénustuporfin er langtum meiri en heegt er ad anna med nuverandi
monnun. Lagt er til ad skodad verdi med hvada heetti sé best haegt ad styrkja
Akureyrarklinikina og tryggja 6rofna starfsemi hennar til framtidar. Formgera parf
samstarf Akureyrarklinikurinnar og Landspitala.

e Lagtertilad leidbeiningar fra Bateman Horne stofnuninni i Bandarikjunum vardandi ME,
langvinnt COVID-19 og skyld veikindi verdi hafdar til hlidsjénar i mati og medferd
hérlendis.

e Lagtertilad ME verdi skilgreint sem alvarlegur kréniskur taugasjukdémur par sem
hefdbundin endurheefing a ekki vid.

e Lagtertilad sérfraedialit um greiningu og medferd vid POTS fra Heart Rhythm Society,
Canadian Cardiovascular Society sem og adurnefndar leidbeiningar fra Bateman Horne
stofnuninni verdi hofd til hlidsjénar vid mat og medferd POTS hérlendis.

e Lagtertil ad rafreen sjukraskrarkerfi hins opinbera verdi sameinud hid fyrsta og ad gerd
verdi krafa um ad sjalfsteett starfandi sérfraedileeknar og medferdarstofnanir sem
kostadar eru af almenningi noti sameiginlegt og samheeft rafreent sjukraskrarkerfi.

e Lagtertil ad gerd verdi framskyggn rannsdkn hérlendis & avinningi af vokvagjof i aed fyrir
pessa sjuklingahdpa.

e Lagtertil ad framkveemd verdi klinisk rannsdkn vid Landspitala & arangri
haprystisurefnismedferdar vid pessum sjukdémum, eftir atvikum i samstarfi vid erlenda
haskoélastofnanir.

e Lagtertil ad heilbrigdispjonusta vid alvarlega veika sjuklinga verdi baett 4 heimauvelli,
medal annars med vitjunum, blédsynatoku og fjarpjénustu.

e Tryggja parf ad allt hisnaedi par sem heilbrigdispjénusta sé veitt sé heilneem, pannig ad
folk med umhverfisveiki verdi ekki fyrir skada af pvi ad leita sér pjénustu.


https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2025/05/Clinical-Care-Guide-First-Edition-2025-1.pdf
https://www.heartrhythmjournal.com/action/showPdf?pii=S1547-5271%2815%2900328-8
https://onlinecjc.ca/action/showPdf?pii=S0828-282X%2819%2931550-8
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Tryggja parf ad einstaklingar med pessa sjukdéma sem bua vid alagsépol og 6rmognun
vegna alags ver0i ekki fyrir skada vegna pess alags sem peir kunna ad verda fyrir innan
heilbrigdiskerfisins, hvort sem er vid endurhaefingu, 6rorkumat, vistun a
heilbrigdisstofnunum, eda pegar peir purfa ad leita annarrar heilbrigdispjéonustu.

bratt fyrir askoranir er mikil porf 8 endurhaefingardrraedum. Lagt er til ad stofnud verdi
sérheefd endurhaefingarmidstod fyrir pessa sjukddéma i nanu samstarfi vid
Akureyrarklinikina og sjuklingasamtok. Tryggja parf ad su starfsemi fari fram i heilneemu
husneedi.

Koma parf a fét lifsynasafni fyrir pessa sjukdéma i samstarfi vid Landspitala, Haskola
islands og Akureyrarklinikina.

Efla parf enn frekar alpjédlegt samstarf og er lagt til ad heilbrigdisradherra og
samstarfradherrar nyti vettvang Nordurlandarads i pvi skyni ad styrkja norraent samstarf
a pessu svioi.

Vondud skraning upplysinga er forsenda rannsdkna. Vinna parf ad innleidingu stadladra
skraningarkerfa og uppbyggingu gagnagrunns til ad stydja vid rannsdknir & pessum
sjukdémum.

Lagt er til ad stofnadur verdi vinnuhépur med adkomu heilbrigdisyfirvalda,
byggingaridnadarins og annarra fagadila sem mati tillogur um hvernig draga megi ur
heilsufarsahrifum 6heilneems husnaedis og tilfellum umhverfisveikinda.

Fjarmagna parf salfreedipjonustu innan opinbera tryggingakerfisins og sampaetta hana
vid pjonustu heilsugeeslunnar og Akureyrarklinikurinnar, sem og annarra sérhaefdra
Urreeda.

Skipuleggja parf herferd til ad uppraeta forddma medal fagadila gagnvart pessum
sjukddmum og tryggja ad sjuklingar hljéti videigandi méttokur og studning hvarvetna.

Efla parf nylidun og fjolga fagadilum sem eru sérfrédir i medferd pessara sjukdéma.

Pessir sjukdémar hafa verid vanrannsakadir midad vid fjolda sjuklinga og mikla
sjukddmsbyrdi peirra. bvi er ekki haegt ad gera hefdbundnar kréfur um ad einungis
gagnreyndum medferdum sé beitt til ad beeta lif sjuklinga. Pess i stad parf ad taka mid af
reynslu medferdaradila og sjuklinga, samhlida nyjustu visindalegu pekkingu.

Til félagsmalayfirvalda

Lagt er til ad sjuklingahdpurinn njoti sému félagslegu réttinda og adrir einstaklingar med
alvarlega og kréniska taugasjukdéma.

Tryggja parf ad heimilisadstod standi tilboda & sem flestum heimilum einstaklinga med
pessa sjukddma, 6had fjolskyldusamsetningu.

Lagt er til ad félagsmalaraduneyrid kosti eina stodu félagsradgjafa vid Akureyrar-
klinikina. Félagsradgjafinn hefdi pad hlutverk ad stydja sjuklinga og fjolskyldur peirra,
veita sveitarfélogum og 68rum pjonustuadilum radgjof, studla ad samraemingu
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félagslegra Urraeda og efla samfellu milli heilbrigdis- og félagspjonustu fyrir pennan
sjuklingahdp.

e Atak parftil ad tryggja ad leikskolar, skélar, vinnustadir og heilbrigdisstofnanir hafi
heilneemt inniloft.

e Hlua parf sérstaklega ad bornum peirra foreldra sem glima vid pessa sjukdéma til ad
tryggja ad pau verdi ekki fyrir skada vegna veikinda foreldris. [ sumum tilvikum kann ad
vera porf 8 sérteekum Urraedum innan félagspjonustu, svo sem studningsfulltrda, radgjof
eda annarri fjolskyldupjonstu.

e Tryggja parf ad born og ungmenni séu ekki tekin af foreldrum sinum vegna vantrdar
fagadila a tilvist sjukdémanna.

e Tryggja parfad born og ungmenni med pessa sjukdéma njoéti dyggs studnings til
menntunar pratt fyrir paer hindranir sem sjukdémarnir setja peim. Taka parf tillit til pess
ad skynreent umhverfi skéla getur reynst 6samraemanlegt skélagongu veikra barna med
verulega skert alagspol og ad margir skolar glima vid rakaskemmdir og myglu i husnaedi.

e borf er avitundarvakningu innan félagspjonustunnar a edli og alvarleika pessara
sjukdémsflokksina.

Til haskolayfirvalda

o Efla parfkennslu um pessa sjukdéma i heilbrigdisvisindagreinum i haskélum landsins,
sem og i framhaldsnami og simenntun heilbrigdisstétta.

e Lagtertil ad stofnud verdi sérstok kennslu- og rannséknarstada um pessa sjukdéma vid
Haskola islands.

e Tryggja parf fjarmognun til skraningar, lifsynasafns og rannsdéknarstarfs. Med markvissri
uppbyggingu getur island ordid leidandi i rannséknum & pessum sjukdémum.

e Stofna parf formlega ,,Rannséknasetur um langvinnar afleidingar sykinga og annarra
umhverfispatta“ i samvinnu Haskéla islands, Landspitala og Akureyrarklinikurinnar.

Til Tryggingastofnunar og Sjukratrygginga islands

e Lagtertil ad Tryggingastofnun rikisins og Sjukratryggingar islands vinni saman, i samradi
vid sjuklingasamtok, ad gerd upplysingaefnis um tryggingaréttindi einstaklinga med
pbessa sjukddéma innan opinbera kerfisins.

e Lagtertil ad stofnadur verdi vinnuhépur Lyfjastofnunar, Sjukratrygginga islands og
medferdaradila sem taki afstodu til greidslupatttoku einstakra lyfja, med peim fyrirvara
ad vid medferd vanrannsakadra sjukddma sé ekki heegt ad gera somu krofur um
gagnreyndar meoferdir og pegar um vel rannsakada sjukdéma er ad reeda.

o Lagtertilad reglugerd nr. 1143/2019 um greidslupatttoku Sjukratrygginga i lyfjakostnadi
verdi endurskodud med pad ad markmidi ad tryggja videigandi greidslupatttoku lyfja fyrir
pessa sjuklingahdpa.
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e Lagtertil ad fylgiskjal med reglugerd nr. 760/2021 um hjalparteeki verdi endurskodad
med pad ad markmidi ad tryggja ad pessir sjuklingahdpar hafi adgang ad hjalpartaekjum
og stodlausnum sem geta dregid Ur alagi og heegt 4 versnun sjukdéms.

o Lagtertilad gerd verdi breyting & reglugerd nr. 722/2009 pannig ad Sjukratryggingar geti
tekid patt i kostnadi vid ad fjarleegja ihluti pegar sjuklingur hefur verid greindur med
ihlutaveiki, svo sem vegna silikon brjostapuda.

e Heilsa, virkni, og samfélagspatttaka sjuklinga med pessa sjukddma eru oft verulega
skert vegna 6hentugs eda 6heilneems hdsneedis. Stydja parf sjuklinga til ad komast i
husnaedi sem stydur vid heilsu peirra og dregur ur 6rorkubyrdi.

Til fjarmalayfirvalda

e Fjarmalayfirvold eru hvott til ad stérefla fjarmognun til pessa malaflokks i samraemi vid
umfang hans og alvarleika.
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