SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

i

PRESSMEDDELANDE 2010-07-01

Séllsynt manga i Almedalen
Tusentals svenskar paverkas av olika sallsynta diagnoser,
var ska vi lagga var rost?

Riksforbundet Sillsynta diagnoser representerar sillsyntheten under hela Almedalsveckan.
Torsdagen den 8 juli arrangerar Sillsynta diagnoser tillsammans med Agrenska stiftelsen ett
seminarium pa temat: Hur varden bor organiseras for Sillsynta diagnosgrupper.

I seminariet deltar Kenneth Johansson, centerpartist och ordférande i Riksdagens socialutskott,
Elisabeth Wallenius, ordférande i Riksférbundet Séllsynta diagnoser och Anders Olauson, ordfo-
rande i Agrenska stiftelsen.

Regeringen beslutade i férra veckan att ansla tre miljoner kronor fér utvecklandet av en nationell
funktion for koordinering och informationsspridning kring vard av sillsynta diagnosgrupper.
Elisabeth Wallenius kommenterar beslutet:

— For oss innebdr det att vara fragor och forslag till forbéttringar har uppmérksammats pa riks-
niva. Men arbetet kvarstar att utforma en langsiktig, nationell modell {or att sikerstilla att personer
som har séllsynta diagnoser fér tillgéng till en god, siker och likvardig vérd.

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. Att leva med en sallsynt
diagnos innebir ofta komplexa vard- och stodbehov. Riksférbundet verkar for att diagnosbérare
skall fa bittre levnadsvillkor genom forbittrad vard och omsorg. Forbundet har for narvarande ca
11 000 medlemmar som foretrader ett 50-tal sillsynta diagnosgrupper.
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