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Debattartikel om séllsynta diagnoser i Jonkdpings-Posten
idag, da EU:s hélsoministrar traffas i Jonkoping

I Jonkopings-Posten i dag, da EU:s hilsoministrar triffas i Jonkoping, publicerar tva
handikappférbund en debattartikel om sillsynta diagnoser.

Riksférbundet Séllsynta diagnoser och Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR) konstate-
rar i sin artikel att EU:s halsoministrar nyligen antagit en rekommendation for sillsynta diagnoser.
Denna innebdr att medlemsldnderna bor gora vissa specificerade satsningar.

I Sverige, EU:s ordférandeland, uppfylls dock inte EU:s rekommendationer, utan Sverige ligger
efter, konstaterar NHR och Séllsynta diagnoser i debattartikeln.

EU har rekommenderat bland annat:
- nationella handlingsplaner f6r behandling av séllsynta diagnoser,
- bildande av medicinska center,

- battre patientdatabaser.

Debattartikeln i sin helhet finns pa de tva forbundens hemsidor, pa nhr.se och

sallsyntadiagnoser.se, samt pa newsmill.se. Artikeln stdds av en rad lakare och forskare.

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 innebér ofta komplexa vard- och stodbehov. Riksférbundet verkar for att diagnosbara-

re skall fa battre levnadsvillkor genom férbattrad vard och omsorg. Férbundet har for nérvarande
9 000 medlemmar férdelade pa 35 diagnosféreningar och enskilda.

Kontaktinformation:
Riksférbundet Sallsynta diagnoser:
Elisabeth Wallenius, férbundsordférande, 070-570 54 48

Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR):
Stefan Kall, generalsekreterare, 070-600 35 13
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