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Riksforbundet Séllsynta diagnoser uppmarksammar sarlake-
medel under internationella dagen for forskning och hélsa

Den 20 maj dr internationella dagen for forskning och hilsa. Riksforbundet Sillsynta diagno-
ser kommer att uppmirksamma detta tillsammans med forskare, politiker och andra intresse-
organisationer pa utomhusmissan Forskning och hilsa i Kungstridgarden i Stockholm.

Efter méssan bjuder férbundet in till ett seminarium om sérlakemedel, lakemedel for séllsynta
diagnoser. Kerstin Westermark, ordforande i det europeiska likemedelsverkets vetenskapliga kom-
mitté for sirlikemedel (COMP) kommer att diskutera fragor som bland annat rér utveckling och
finansiering av sirlikemedel.

Frégan om finansiering av sirldkemedel blev hogaktuell i borjan av aret. Orsaken var ett beslut

fran Tandvards- och Likemedelsférmansverket (TLV) om att lakemedlet Kuvan for den sillsynta
diagnosen PKU inte skulle inga i hogkostnadsskyddet. TLV anser att Kuvan &r f6r dyrt i forhallande
till resultatet av behandlingen. Nu har ytterligare ett sirlakemedel, Soliris, uppmiarksammats mot
samma bakgrund: Den hoga kostnaden per patient och ar.

Riksférbundet Séllsynta diagnoser har linge foresprékat inréttandet av ndgra nationella medicinska
center, med ansvar for ett antal diagnosgrupper med behov av likartad vard och kompetens. En
nationell samordning av varden for sillsynta diagnosgrupper skulle ocksa innebara en kvalitets-
sikring for bedomningen av sarlikemedel.

Seminariet om sérlikemedel halls mellan kl. 17.00 och 20.30 i Sensus lokaler pa Klara sddra kyrko-
gata 1. For medverkan kontakta Maria Gardsiter, e-post maria.gardsater@sallsyntadiagoser.se

Om Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Med en sillsynt diagnos avses ett tillstand eller en sjukdom som leder till omfattande funktions-
nedsittningar och som finns hos hogst 100 personer per miljon invanare. Attleva med en sillsynt
diagnos innebér ofta komplexa vard- och stodbehov. I manga fall brister vdrden och stodet fran
samhillet i kvalitet och bemétande av den enskilde diagnosbararen. Riksférbundet Séllsynta diag-
noser verkar for att diagnosbarare skall f4 battre levnadsvillkor, bland annat genom forbattrad vérd
och omsorg. Forbundet har omkring 11 000 medlemmar fordelade pa drygt 35 diagnosforeningar.

Ytterligare information/kommentarer
Elisabeth Wallenius, forbundsordférande 070-570 54 48, info@sallsyntadiagnoser.se
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