Go6oan dag,

Lyfjastofnun visar til nedangreindrar beidni um umsdgn um tillégu til pingsalyktunar um
sértaeka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med sjaldgeefa sjukdéma, 28. mal. i ljosi pess ad
tillagan felur i sér ad starfshépur sem heilbrigdisradherra a ad skipa 4 ad leita leida til ad
tryggja einfaldari og skjétari adgengi ad naudsynlegum lyfjum vegna sjaldgeefra sjukdéma
vill Lyfjastofnun koma eftirfarandi & framfaeri vid velferdarnefnd.

Adgengi sjaklinga hér & landi ad naudsynlegum lyfjum vid sjalfgeefum sjukdémum strandar
yfirleitt ekki & sk. skraningu lyfsins. Algengustu hindranirnar & vegi pessara lyfja til sjuklinga er
ao finna vid toku akvardana um greidslupatttoku og akvordun heilbrigdisstofnanna um
innleidingu peirra. Lyfjastofnun hefur yfir ad bia mérgum urreedum sem nyta ma svo flyta
megi fyrir notkun peirra, p.e. um fram pad sem ma kalla hefdbundna leid lyfs &markad. Hér
ma nefna sk. undanpéagulyfsedil (fyrir lyf sem ekki hafa hlotid islenskt markadsleyfi og/eda
eru ekki markadssett af markadsleyfishafa hér & landi) og einnig sk. null daga ferlar pegar
kemur ad skraningu lyfsins og Gtgafu markadsleyfis.

Telji velferdarnefnd pad gagnlegt er Lyfjastofnun bodin og buin til ad senda fulltria sina &
fund nefndarinnar pegar petta mal kemur til umfjollunar til frekari skyringa & pvi sem hér ad
framan greinir.
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