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Séllsynta dagen sétter fokus pa sallsynta diagnoser

Sondag 28 februari ir det den Sillsynta dagen i Sverige och ménga andra linder. Syftet med
dagen dr frimst att 6ka medvetenheten om att sillsynta diagnoser finns och vad det innebir att
leva med en sillsynt diagnos.

Séllsynta dagen instiftades pa Riksférbundet Sillsynta diagnosers initiativ den 29 februari 2008, pa
skottdagen som i sig sjdlv ar en “sdllsynt” dag. Vart initiativ har spridit sig till manga andra nationer
i Europa och bland annat USA, Sydafrika och Argentina. ”Rare Disease Day” har blivit en 4rligen
forekommande dag som firas den sista februari. Den 28 februari dr nu pa séndag. Medlemmar i
Riksforbundet Séllsynta diagnoser sitter da upp affischer om Sillsynta dagen pa ett 25-tal sjukhus
och vardcentraler 6ver hela landet samt delar ut forbundets film ”Sdllsynt men inte ovanlig”. Detta
gors i samarbete med Eurordis, den europeiska paraplyorganisationen for sillsynta diagnosgrupper.

- Sammantaget dr det tusentals personer som berdrs av en séllsynt diagnos, enbart i Sverige.

Men de som har en sillsynt diagnos hamnar dnda i en ovanlig situation. Vi vill 6ka medvetandet i
samhillet om det, sdger Riksforbundet Sillsynta diagnosers ordforande Elisabeth Wallenius.

Tillracklig kunskap om séllsynta diagnoser saknas inom vérden. Den som har en sallsynt diagnos
blir ddrfor ofta tvungen att ga till ett flertal sjukhus och i manga fall sjélv informera sin ldkare om
diagnosen, snarare én att fa hjilp. Den enskilde riskerar dartill att bli "budbérare” mellan olika
medicinska specialister, vilket ar tvivelaktigt med tanke pa patientsidkerheten. Férbundet anser
darfor att det 4r viktigt att inrdtta nationella medicinska center f6r personer som har sillsynta diag-
noser. Var asikt far stéd av EU, genom en rekommendation om séllsynta sjukdomar fran juni 2009,
vilken undertecknats dven av socialminister Goran Hégglund.

- Inget landsting tar ett heltickande ansvar for vard till sillsynta diagnosgrupper. Rikstdckande
vard for de sillsynta diagnosgrupperna ér en forutsittning for okade majligheter till ratt diagnos,
vl fungerande vard och minskat lidande for den enskilde, understryker Elisabeth Wallenius.

Ett exempel som belyser situationen dr den aktuellt debatten om Kuvan, det enda likemedel som
finns for den sillsynta diagnosen PKU. Kostnaden for likemedlet, ca en halv miljon kronor per
patient och ar, anses vara for hog, enligt Tandvards- och Lakemedelsformansverket (TLV).

- Nationella medicinska center ar det enda sittet att fa basta mojliga vard och gora vil under-
byggda bedomningar av likemedel for sillsynta diagnosgrupper, betonar 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. Attleva med en sillsynt
diagnos innebir ofta komplexa vard- och stodbehov. I manga fall brister vdrden och stodet fran
samhillet i kvalitet och bemétande av den enskilde diagnosbéraren. Riksférbundet Sallsynta diag-
noser verkar for att diagnosbarare skall f4 battre levnadsvillkor, bland annat genom forbattrad véard
och omsorg. Férbundet har omkring 11 000 medlemmar fordelade pé drygt 35 diagnosféreningar.
Ytterligare information/kommentarer

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