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Forbattra EU-forskning om séllsynta diagnoser

Behandlingen av sillsynta diagnoser kan bli béttre genom att det skapas nationella medicin-
ska center. Dessutom maste forskningen kring dessa diagnoser stirkas pa EU-niva. Det anser
Riksforbundet Sillsynta diagnoser och far stod av Vetenskapsradet. Fragorna diskuteras just
nu i EU-parlamentet.

Det finns tusentals sillsynta diagnoser. Aven om det 4r f4 personer i varje diagnosgrupp sa ér det
sammantaget manga som berors av ovanliga diagnoser. Forskningen om dessa kan stirkas och
effektiviseras, vilket dven bidrar till 6kad kunskap om folkhilsosjukdomar.

- Genom att koppla forskningen kring séllsynta diagnoser till de nationella medicinska center
som bor inrdttas kan bade vetenskapen och varden for diagnosbarare bli bittre, sager Elisabeth
Wallenius, férbundsordférande i Riksforbundet Séllsynta diagnoser.

Vetenskapsradet betonar i samradsremissen om sillsynta sjukdomar till EU-kommisionen 2007
att gemensam struktur av databaser och biobanker &r viktigt for att utveckla behandlingar.

I EU-kommissionens meddelande fran 11 november 2008 om rekommendationer for nationella
riktlinjer for séllsynta diagnoser uppmuntras helhetssyn pa behandling likvil som samordning av
insatser i form av exempelvis nationella center, men ocksé referenscenter pa europeisk basis.

— Nationella medicinska center lampar sig vl f6r insamling och férvaltning av sjukdomsdata
s att tillrackligt stort underlag skapas for framgéngrik forskning och klinisk praktik p4 EU-niva,
sdger Elisabeth Wallenius.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser medverkar pa temadagen om “Forskning och hilsa” i Kungs-
tradgarden i Stockholm den 20 maj, dir dessa fragor belyses bland annat under den hearing med
kandidater till Europaparlamentet som kommer att 4ga rum.

Om Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Med en séllsynt 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 sill-
synt diagnos innebir ofta komplexa vard- och stddbehov. Riksforbundet verkar for att diagnos-
barare skall fa battre levnadsvillkor genom forbattrad vard och omsorg. Forbundet har for nérva-
rande 9 000 medlemmar férdelade pa 50 diagnosféreningar och enskilda.

Ytterligare information/kommentarer

Elisabeth Wallenius, forbundsordférande 070-570 54 48, info@sallsyntadiagnoser.se, kansli
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