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EU-rekommendationen for séllsynta diagnoser 9 juni 2009
ar ett foredéme som bor tilldmpas av EU:s ordférandeland

I bérjan av sommaren antog EU:s ministerrad en omfattande strategi for vard och forskning
kring sdllsynta diagnoser. Vi anser att EU-strategin dr utmarkt. Nu giller det att férverkliga
strategin pa nationell nivéd, dar mycket aterstér att gora. Framfor allt beh6vs en nationell
handlingsplan for sillsynta diagnoser. Nu hoppas vi att den svenska regeringen, i egenskap av
EU-ordférande, ska vara ett foredome och ga i spetsen for att f6lja EU:s forslag kring séllsynta
diagnoser. Men hittills intar Sverige en passiv hallning.

Viinser att vard dr en nationell angeldgenhet och att landstingen ansvarar for varden i Sverige.
Inget landsting tar dock ett heltickande ansvar for fragan om vérd till sdllsynta diagnosgrupper.
Séllsyntheten i sig gor att vardcentraler och sjukhus inte kan ha kunskap om hundratals séllsynta
diagnoser. Patientunderlaget ar for litet for att varden ska kunna utvecklas. Darfor ar nationella
medicinska center det enda sittet att ordna optimal vard for de diagnosgrupper férbundet
representerar. Sddana center kan samla specialistlikare och annan expertis och, genom att ha
hela landet som upptagningsomrade, fa ett tillrackligt stort patientunderlag for att sdkra den
erfarenhet som krdvs. Pa centren kan man f6lja den snabba kunskapsutvecklingen och dairmed
ge den bésta varden, samt fora kunskap om diagnosen till sjukvérden pa patientens hemort.

Ministerradets uppmaning fran den 9 juni ar kulmen pa en rad forslag som lyfter fram sallsynta
diagnoser som ett hogprioriterat omrédde inom EU. Denna hoga prioritet bor dven ges i Sverige.
Socialstyrelsen har startat en utredning om séllsynta diagnoser. Det dr bra. Men det racker inte.
Svenska regeringen borde ta ett mera omfattande ansvar och se till att arbetet med en nationell
handlingsplan for sillsynta diagnoser snabbt paborjas. Vi vill att tydliga mélsattningar anges i
handlingsplanen, samt nar malen ska vara uppnadda.

Var férhoppning dr att regeringen nu agerar sa att forbattringarna som EU foreslagit snarast far
genomslag i varden och forskningen. Vi ser giarna att Riksforbundet Séllsynta diagnoser erbjuds
mojlighet att delta vid utformningen av handlingsplanen.

Med vinliga hélsningar

Elisabeth Wallenius, forbundsordforande
elisabeth.wallenius@sallsyntadiagnoser.se
070-570 54 48

Sturegatan 4c, Box 1386 Kontor +46 (0)8 764 49 99 www.sallsyntadiagnoser.se Virepresenterar tusentals séllsynta personer.
172 27 SUNDBYBERG Fax +46 (0)8 546 40 494 info@sallsyntadiagnoser.se Tillsammans talar vi med en séllsynt stark rost.



