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Riksforbundet Sillsynta diagnoser manar socialminister Géran Higglund till handling:

Lat Sverige ga i spetsen for EU:s rekommendationer
gallande vard av personer med séllsynta diagnoser

I bérjan av sommaren antog EU:s ministerrdd en rekommendation med en omfattande strategi for
vard och forskning gillande séllsynta diagnoser. Riksférbundet Sillsynta diagnoser anser att EU-
strategin dr utmarkt. Nu giller det att Sverige som ordférandeland i EU snarast forverkligar stra-
tegin och uppréttar den anvisade nationella handlingsplanen for séllsynta diagnoser. Den svenska
regeringen bor ga i spetsen i EU och handla mer aktivt i frdgan, menar Riksférbundet.

- I alla ssmmanhang méts vi av forstaelse och sympati men det réicker inte. Nu vill vi se handling
och en upprittad handlingsplan som fér verklig betydelse f6r manniskor med séllsynta diagnoser,
sager Elisabeth Wallenius, forbundsordférande i Riksforbundet Séllsynta diagnoser.

Hon fortsitter:

- Regeringen maéste hoja statusen i fragan. Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och Landsting
samt Socialdepartementet méste samverka sa effektivt som mojligt i arbetet med handlingsplanen.
Vii Riksfoérbundet Séllsynta diagnoser bidrar gdrna med kunskap.

Riksforbundet har i en skrivelse till socialminister Goran Hiagglund pamint om EU:s rekommen-
dation och uppmanat till handling.

- Vir férhoppning 4r nu att regeringen agerar sé att forbattringarna som EU foreslagit snarast far
genomslag i virden och forskningen, sager Elisabeth Wallenius.

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 sillsynt
diagnos innebir ofta komplexa véird- och stodbehov. Riksférbundet verkar for att diagnosbérare
skall fa bittre levnadsvillkor genom forbattrad vard och omsorg. Férbundet har fér nérvarande ca
11 000 medlemmar som foretrader ett 50-tal sillsynta diagnosgrupper.

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