Eurordis sommarskola starker diagnosbéararnas

inflytande pa sarlakemedel

I juni arrangerades en fyradagars “sommarskola” av Eurordis, den europe-

iska samarbetsorganisationen for sdllsynta diagnoser. Utbildningens mdl var

att oka diagnosbdrarnas inflytande vid utvecklingen av ldkemedel for smad

patientgrupper, sd kallade sdrlikemedel.

Sommarskolan var i Barcelona, Spanien
och samlade ett 40-tal kursdeltagare. De
fick lara sig hur sdrlikemedel tas fram och
det ur flera olika aspekter: medicinska,
juridiska och etiska. Stor vikt lades vid
erfarenhetsutbytet mellan kursdeltagar-
na. En av fyra svenskar pa skolbinken var
Riksférbundet Sillsynta diagnosers pro-
jektledare Maria Gardsiter. Hon berittar:
- Sommarskolan riktade sig till perso-
ner som vill representera diagnosbéra-
re i arbetsgrupper vid utveckling av sérla-
kemedel, "orphan drugs”. Kursen handla-
de framfor allt om vad som géller nr ett
medicinskt preparat ska testas kliniskt,
alltsd pad médnniskor.

Bli starka representanter
Maria fortsitter:

— Syftet var att forbereda deltagarna, som
oftast saknar medicinsk utbildning, p4 att
bli starka representanter i sammanhang
som traditionellt dominerats av industrins
och den medicinska professionens roster.

Eurordis spanska sommarskola genom-
fordes i samarbete med EMEA, det euro-
peiska likemedelsverket. Deltagarna vid
sommarskolan férdjupade sig i det som ar
specifikt for produktion av sirlikemedel.
Maria exemplifierar:

- Det finns ett tioarigt patentskydd fran

det att likemedlet lanseras. En annan
aspekt dr svarigheterna att testa sarléke-
medel for en liten grupp patienter pa ett
storre antal personer. Testerna gors for att
uppticka eventuella bieffekter.

Det framkom att patientrepresentan-
ter virderar egenskaper och bieftekter hos
lakemedel pé andra sitt 4n professionen,
som lakare. Andra teman var att bevaka
sidkerheten och livskvaliteten f6r dem som
deltar vid kliniska prévningar.

Utbildningen leddes av experter p4 ett
flertal omraden. Kursdeltagarna forbered-
des infor de teoretiska arbetspassen genom
diskussioner i mindre grupper, tillsam-
mans med tjanstemén fran Eurordis kansli.

Maria sammanfattar sina intryck:

- En verkligt trevlig kurs! Tid fanns {6r
givande erfarenhetsutbyte mellan deltaga-
re och larare. Eurordis mycket engageran-
de, kunniga och inspirerande personal var
tillganglig under hela kursen.

Aven Britta Berglund, ledamot i Séllsyn-
ta diagnosers styrelse, gick sommarskolan
och hon deltog bland annat i en workshop
om likemedelsinformation. Britta pipekar
att det sades att sommarskolan bér utvid-
gas sa flera kan delta. Dessutom ansdgs att
fordjupning ar nodvandig, for att ytterliga-
re Oka deltagarnas kunskaper inom detta
amnesomrade.
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Tillsammans dr vi manga!

Vi blir fler! Det konstaterade vi
nar vi nyligen raknade ihop alla
medlemmar. Ett 6kande medlems-
antal &r vardefullt for att vi ska

bli lyssnade pa. Vi har nu néstan
11 000 medlemmar. For varje per-
son som har en séllsynt diagnos
finns det flera andra som pa néra
hall ar berdrda av den séllsynta
problematiken.

Utanfor vart forbund finns det
dartill manga flera som har sall-
synta diagnoser. De kan vara
medlemmar i andra férbund, eller
sa har de av olika skal valt att inte
inga i nagon organisation. Vanli-
gaste orsaken ar kanske att det
inte finns nagon forening eller nat-
verk for deras diagnos.

Politiker och dvriga beslutsfatta-
re ser vart forbund som den sjalv-
klara résten for ménniskor som
har séllsynta diagnoser. Darfor ar
det vardefullt &r att vi &r manga,
att vi viaxer och att vi represente-
rar ett stort antal olika diagnoser.

Dessutom &r det vardefullt att
vi, genom det europeiska samar-
betet och EU:s radsrekommenda-
tion om séllsynta diagnoser, har
stod for vara synpunkter att livs-
villkoren maste forbéattras for vara
medlemmar.

Det géller for oss att alltid och
overallt paminna om att vi finns,
for att det ska tas nddvandiga
politiska beslut i syfte att pabdrja
aktiviteter som leder till de forbatt-
ringar som behovs.

Elisabeth Wallenius
Forbundsordforande
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Riksdagsledamot:
Lev upp till EU:s mal for séllsynta diagoser!

"Mot bakgrund av de brister i varden som mdnniskor med sdllsynta diagno-
ser moter och att Sverige i EU-samarbetet stillt sig bakom EU:s strategi for
sdllsynta sjukdomar, anser jag att det dr hog tid att Sverige vidtar de dtgirder
som behovs for att vi ska kunna leva upp till EU:s madl pa detta omrdde.” Det
skriver riksdagsledamoten Christer Winbdck (fp) i en motion om EU:s stra-
tegi for sdllsynta diagnoser. Den dr en av omkring ett halvt dussin motioner
fran Riksdagens allmdnna motionsperiod som tar upp sdillsynta diagnoser.

Den folkpartistiske motiondren paminner
om att den svenska regeringen har stallt
sig positiv till EU-strategin. Han ndimner
att Socialstyrelsen genomfor en utredning
om varden for méanniskor med sillsyn-

ta diagnoser. Men Christer Winbdck anser
att det dessutom behovs en utredning som
tar upp sociala och ekonomiska aspekter,
for att fa en helhetsbild av situationen for
ménniskor med séllsynta diagnoser. En
sddan utredning ger underlag for att upp-
ritta en nationell handlingsplan for sill-
synta diagnoser, nagot som &r en grund-
liggande del av EU-strategin.

I en annan motion framhaller riksdags-
ledamoten Raimo Pirssinen (s) att var-
den for séllsynta diagnoser méste koncen-
treras till ett fatal stillen. Hans motivering
ar att patientunderlaget ar for litet for att
varje enskilt landsting ska kunna utveck-
la de expertfunktioner som krivs. Vidare
anser Raimo Pirssinen att samarbete dver
nationsgrinserna kommer att vara néd-
vandigt; i synnerhet nir patientunderla-
get dr for litet dven pd nationell nivd. Slut-
klammen 4r att uppbyggnaden av natio-
nella medicinska center maste skyndas pa.

Se over varden!

”Varje enskild diagnos ar sillsynt, men
att ha nagon utav alla de ca 250 diagno-
ser som Socialstyrelsen klassar som ovan-
liga ar daremot langt ifran séllsynt” Det
konstateras i en motion fran vinsterpar-
tiets ledare Lars Ohly m.fl. Vansterparti-
ledaren skriver att “varden for dessa pa-
tienter ar i ett stort behov av 6versyn och
samordning”

Tva centerledaméter, Ulrika Carlsson

och Annika Qarlsson, féresprékar att ett
nationellt kompetenscentrum for sillsyn-
ta diagnoser ska byggas upp i G6teborg.
Centermotionirerna anfor att Agrenska i
Goteborg, tillsammans med Riksforbun-
det Sallsynta diagnoser, byggt upp en unik
verksamhet som kan utgéra grunden for
ett Nationellt kompetenscenter. De efter-
lyser kompetens, kunskap, nytinkande
och samverkan inom den offentliga sek-
torn for att situationen ska forbattras bade
vad giller medicinska aspekter och andra
konsekvenser av séllsynta diagnoser.

Karin Astrom och andra (s) ledaméter
ndmner Riksférbundet Sillsynta diagno-
ser som ett av flera handikappforbund som
arbetar for att synliggora “osynliga” funk-
tionsnedsittningar. Karin Astrom anser att
det brister i helhetstinkandet och samver-
kan hos myndigheter och vardgivare for
denna utsatta grupp.

Finn Bengtsson (m) uppméarksammar
forskning kring séllsynta diagnoser. Han
hénvisar till Socialstyrelsens vardutred-
ning som ror séllsynta diagnoser. Han
tycker det dr bra att utredningen gors, men
anser att den &r en alltfor begransad in-
sats ”i relation till problemets omfattning
och komplexitet”. Den moderate ledamo-
ten foresprakar offentligt finansierad forsk-
ning for att belysa flera aspekter av att leva
med en sdllsynt diagnos, exempelvis soci-
ala och arbetslivsorienterade. Forskningen
bor ocksé beakta de privatekonomiska och
samhillsekonomiska konsekvenserna vid
sidan av de rent medicinska foljderna.

Syftet ska, enligt Finn Bengtsson, vara att
ge en helhetsbild av situationen for perso-
ner som har sillsynta diagnoser.
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Kansliet har flyttat

Forbundskansliet har flyttat — ca
fem meter. De nya kanslilokalerna
finns alltsa i samma hus som det
gamla kansliet, varfor adress och
telefonnummer &r ofdréndrade.

Folj EU:s forslag for sdllsynta
diagnoser!

"Nu hoppas vi att den svens-

ka regeringen, i egenskap av EU-
ordforande, ska vara ett féredome
och ga i spetsen for att folja EU:s
forslag kring séllsynta diagnoser.
Men hittills intar Sverige en passiv
hallning.”

Det skrev férbundet i ett brev
som i september skickades till
socialminister Géran Hagglund.
Sallsynta diagnoser maste, enligt
forbundets asikt, ges lika hdg prio-
riteti Sverige som omradet sedan
flera &r har i EU-sammanhang.

| EU:s omfattande strategi ingar
bland annat att ta fram en nationell
handlingsplan for séllsynta diag-
noser.

Elisabeth “Lisa” Wallenius, for-
bundsordférande, kommenterar:
—Vimots alltid av forstaelse och
sympati for vara argument for en
battre vard. Men det racker inte.
Nu vill vi se en uppréattad hand-
lingsplan som far verklig betydel-
se for dem som har séllsynta diag-
noser.

—Var forhoppning &r att regering-
en nu agerar sa att férbattringarna
som EU foreslog i somras snarast
far genomslag i varden och forsk-
ningen!

Jag kan det jag kan!

| slutet av augusti arrangerade for-
bundet fér andra gangen kursen
"Jag kan det jag kan!”. Syftet ar
att stétta vuxna som har komplexa
funktionsnedsattningar till foljd av
séllsynta diagnoser.

Genom kursen skapade deltagar-
na tillsammans verktyg for att stér-
ka sin sjalvbild, sjalvfértroende och
formaga att kommunicera kring
sina behov av hjalp och stod.

Kursen anordnades pé Tollare
folkhdgskola i stra Stockholm.
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