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Den 1 . nOVCmber 2006 ILK H. Kronprinsesse Mary

Vedr.: Fransk forslag om en EU High Level Group for sjzldne
sygdomme

Kare sundhedspolitiske ordferer, kare Europa-ordferer

Som du méske ved, vil Frankrig pa det naste ridsmede for
sundhedsministre foresla, at der nedsattes en EU High Level Group
omkring sjeldne sygdomme. I Sjzldne Diagnoser stotter vi meget op om
dette initiativ og haber, at vi med denne henvendelse kan fange din
opmarksomhed omkring initiativet.

Hvad er Sjzeldne Diagnoser?

Sjzldne Diagnoser arbejder for at bedre livsvilkarene for alle, der har en
sjelden sygdom. Nogle grupper omfatter flere hundrede patienter, mens
andre udgeres af ganske fa. Sjeldne Diagnoser er en paraplyorganisation
med 34 medlemsforeninger i Danmark.

Sjzldne Diagnoser er medlem af den europaiske paraplyorganisation
EURORDIS (European Organisation for Rare Diseases), der har
medlemmer i 31 forskellige lande, heraf 19 EU-lande.

I Danmark defineres sygdom som sjelden, hvis den rammer hgjst 1.000
personer. Der findes flere hundrede forskellige sjzldne sygdomme i
Danmark. De fleste er arvelige og genetisk betingede. Mange af
sygdommene kan ikke behandles og der er ofte tale om meget alvorlige
sygdomme.

Sjzldne Diagnoser er en sammenslutning af 34 foreninger for familier med sjeeldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkirene for de sjeeldne sygdomsgrupper
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Hvorfor fortjener det franske forslag stette?

Felles for foreningerne i Danmark og i resten af Europa er, at vi organiserer
mennesker med en alvorlig sjelden sygdom eller handicap, der ofte har
vanskeligt ved at fa diagnostik, behandling, radgivning og stette. Der er kun
ganske fa specialister til rddighed og interessen for at forske og udvikle ny
medicin og behandling for sjeldne-grupperne er lille, da markedet er meget
begranset.

Netop pé grund af den sjaldne forekomst af de forskellige sygdomme, er det
afgerende med europisk samarbejde omkring forskning, udvikling og
behandling. Siden 1999 har EU gradvis sget fokus pa sjeldne-omradet, bl.a.
med forordningen om ”orphan drugs” (legemidler udviklet til sjeeldne
sygdomme) samt ved inkludere forskning i sjeldne sygdomme i 7.
rammeprogram. Nogle medlemslande har endvidere udviklet nationale
handlingsplaner.

Nu foreslar Frankrig en EU High Level Group for sjzldne sygdomme med
henblik pd at styrke EU’s position pa omradet og for at give mulighed for
tettere samarbejde (traktatens artikel 11) for de lande, der gnsker det. En
sadan High Level Group kan sédledes vare med til at satte fokus pa sjeldne
sygdomme til gavn for de mange patienter, der dagligt lever med en alvorlig
sygdom og dens konsekvenser.

Vi haber derfor, at du vil gere din indflydelse som sundhedspolitisk
ordferer/Europa-ordferer gzldende ved at opfordre den danske
sundhedsminister til at stette det franske forslag.
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