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EU-strategi for séllsynta diagnoser fastslagen

En EU-strategi kring vard och forskning gillande sillsynta diagnoser fastslogs i dag av EU:s
Ministerrad. EU uppmanar medlemsstaterna att uppritta nationella handlingsplaner for sill-
synta diagnoser fore ar 2013.

Ministerrddets rekommendation innebér atgirder pa bdde EU och nationell niva och &r stor bety-
delse for att utveckla véard och forskning for personer som har séllsynta diagnoser. I Sverige finns
cirka 100 000 personer som har en séllsynt diagnos. Rekommendationen innebér bland annat:

* Inférande av sektorsévergripande nationella handlingsplaner for sillsynta sjukdomar.

* Mekanismer for att inventering, definition och riktlinjer kring sillsynta diagnoser.

* Utarbetande av riktlinjer for god praxis bade for diagnostik och f6r delning av kunskap.

* Framjande av forskning kring séllsynta diagnoser.

* Identifiera nationella medicinska center och framja deras samverkan i europeiska
referensnitverk.

* Vidta atgdrder for att stirka patienters och patientorganisationers egenmakt och 6ka deras
deltagande p4 alla nivaer.

Rédets rekommendation dr kulmen pé en rad forslag som lyfter fram sillsynta diagnoser som ett
prioriterat omrade. Gemensamma mekanismer avseende terminologi, databaser och biobanker ér
centrala for att utveckla forskningen kring sillsynta diagnoser.

EURORDIS, och dess nationella medlemsorganisationer som foretrader personer med séllsynta
diagnoser, har varit drivande i denna process och fort fram patienternas krav p& en EU-policy.

- Réadets rekommendation ar en viktig milstolpe for personer med séllsynta diagnoser, var
forhoppning dr nu att den svenska regeringen ska se till att forbattringarna far praktisk betydelse
i vérden och forskningen for dessa personer sa snart som mojligt, siger Elisabeth Wallenius, for-
bundsordforande i Riksférbundet Sallsynta diagnoser.

Om Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Med en sillsynt diagnos avses ett tillstand eller en sjukdom som leder till omfattande funktionsned-
sattningar och som finns hos hogst 100 personer per miljon invénare. Att leva med en séllsynt diag-
nos innebdr ofta komplexa vard- och stodbehov. Riksférbundet verkar for att diagnosbarare skall fa
béttre levnadsvillkor genom f6rbéttrad vard och omsorg. Férbundet har for nirvarande 9 000 med-
lemmar fordelade pa 37 diagnosforeningar och enskilda.

Ytterligare information/kommentarer
Elisabeth Wallenius, féorbundsordférande 08-764 49 99, 070-570 54 48
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