Jakob Falur Gardarsson framkveemdastjori Frumtaka, Anna Lilja
Gunnarsddttir fundarstjori, Rundlfur Pdlsson, forstjéri Landspitala, Li-
neik Anna Saevarsdottir, formadur velferdarnefndar Alpingis, Haraldur
Benediktsson, varaformadur fjdrlaganefndar, Tina Taube frd Evrépu-
sambandi lyfjaionadar og félagasamtaka, Kristina Levan, verkefnastjori
vid ATMP Centrum vid Sahlgrenskahdskolasjiikrahiisid og Hans Tomas
Bjdrnsson leeknir. Mynd/gag

Stondum i midri byltingu

WVid purfum ad byggja upp getuna til ad taka patt i kliniskum rannséknum

a erféasjukdémum,” segir Hans Témas Bjornsson erfdalaknir

»Lyfjapréfanir vid erfdasjikdémum eru
ein leid til ad gefa sjuklingum okkar kost
a a0 fa medferd eins fljott og heegt er, adur
en hiin fer 1 gegnum alla fasana. Svona
rannsoknir draga audeefi inn 1 kerfid.”

Petta sagdi Hans Tomas Bjornsson,
yfirleeknir 1 kliniskri erfdafraedi vid
Landspitala og professor 1 faersluvis-
indum sem og barnaleekningum vid
Héskola [slands { pallbordsumraedum
a radstefnu um teekifeeri og askoranir
sem felast i gena- og frumumedferdum.
A annad hundrad meettu & radstefn-
una sem haldin var af Frumtokum,
Landspitala og heilbrigdisraduneytinu &
Grand hoételi. Rundlfur Palsson forstjori
Landspitala tok undir ordin.

Hans Témas benti i erindi sinu &
mikinn kostnad vid pessi lyf sem hafi
verid sampykkt sidustu ar til ad med-
hondla erfdasjukdéma 1 Bandarikjunum.
Gera meetti rad fyrir 30 milljén kréna
arlegum kostnadi vi0 lyfjamedferd vid
slimseigjusjukdomi, 30 milljéonum a ari
vegna vOOvaslens tengdu meenutaugum
og 55 milljonum kréna vid transthyretin
amyl6id-sjukddmi.

Otikt milli heimsalfa

Hans Témas segir vid Laknabladid ad
nalgunin sé 6lik milli Bandarikjanna og
Evropu pegar komi ad pessum nyju lyfj-
um. ,Opnast hafa flédgattir i Ameriku &
medan Evropa er thaldssamari. Vid hof-
um reynt ad fylgja Evrépu en midad vid
hradra frampréun purfum vid ad hafa
ferlana okkar 4 hreinu.”

212 LAEKNABLABID 2023/109

mm® Gunnhildur Arna Gunnarsdoéttir

Bylting hafi ordid vid ad greina asteed-
ur proskaskerdingar med radgreiningu
heils erfdamengis. Ahrifin af pvi ad vita
greininguna geti verid mikil. Medlimum
i Einstokum bérnum hafi til ad mynda
fjolgad hratt og arid 2020 hafi 150 greinst
med genapréfunum hér a landi sem
einnig uppfylltu kroéfur Einstakra barna
um inngdngu pegar bidlistar voru unnir
upp hja Landspitala.

Lineik Anna Saevarsdottir, formad-
ur velferdarnefndar Alpingis, sagdist 1
pallbordsumraedum atta sig & pvi ad vid
séum stddd 1 byltingunni midri. ,Vid
getum ekki bedid og purfum ad takast a
vid verkefnid nina. Eg held ad vid séum
oll spennt fyrir pvi, hvort sem vid erum
sérfreedingar i erfdavisindum, stérfum 1
heilbrigdisgeiranum, stjérnsyslunni eda
stjornmalunum,” sagdi han.

,En vi0 eigum eftir ad moéta stefnu
og verklag og vid verdum ad gera pad 1
samvinnu vid ndgrannapjodirnar. Petta
er of stort verkefni fyrir okkur ein hér
& [slandi,” sagdi hun. Radast pyrfti { ad
mota stydjandi verklag um forgangsroo-
un verkefna.

Hans Témas sagdi fra avinningi
lyfjanna fyrir born med taugahrorn-
unarsjukdéminn SMA (Spinal muscular
atrophy). ,Petta eru krakkar sem voru
a spitala i morg ar. Med hjakrun allan
solarhringinn.” Nt geti pau fengid reglu-
legar sprautur sem hindra framgang
sjukdomsins. Pvi séu baedi lifsgeedi og
kostnadur pess virdi fyrir pessa akvednu
medferd.

Hann benti ad lokum 4 ad hai kostn-

adurinn sem nu1 veeri myndi med timan-
um leekka pegar einkaleyfi rynnu ut og
samheitalyf préud.

Attum ad radgreina alla
med erfdasjukdoma

, Er ekki augljost ad dllum sem eru

med sjaldgeefa sjukdoma eetti ad vera
bodin genaradgjof og genaprof,” spurdi
Gudjon Sigurdsson, formadur MND-
félagsins 4 radstefnunni. Lita purfi a
heildarmyndina: ,Hvad kostar ad halda
mér uppi heila aevi ef hefdi verid haegt
a0 leekna mig strax i upphafi?”

Hans Témas Bjornsson, yfirleeknir 1
kliniskri erfdafraedi vid Landspitalann,
sagdist sammala. ,Vid erum ad reyna
ad byggja upp svokallada Midsto0 sjald-
geefra sjukdoma til ad gera petta betur,”
sagdi hann og benti 4 ad moguleikarnir
til medferda veeru oft ekki pekktir fyrr
en eftir erfoaprof.

,Einhverjar pessara nyju adferda eru
tengdar akvednum genum og pvi er
gridarlega mikilveegt ad finna pad ut.
Pad getur opnad dyr hvort sem folk tek-
ur patt i rannsoknum hér eda erlendis.”

Hans Témas benti 4 ad islenska
pjodin veeri mest radgreinda pyodi ver-
aldar vegna starfs Kara Stefanssonar og
[slenskrar erfdagreiningar. ,Vid gaetum
pvi fengid pessar medferdir fyrr til Ts-
lands og ordid midstoo til ad profa pess-
ar medferdir, sérstaklega i sjukdéomum
sem eru algengir hja okkur.”




