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Til jeres orientering har Sjeldne Diagnoser sendt vedlagte brev til
Sundhedsminister Jakob Axel Nielsen samt til den franske president
Nicolas Sarkozy og den franske sundhedsminister Roselyn Bachelot-

Narquin.
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Torben Grennebak

Formand

Sjzldne Diagnoser er en ssmmenslutning af 35 foreninger for familier med sjzldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkdrene for de sjzldne sygdomsgrupper
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Keaere Jakob Axel Nielsen

Sjeldne Diagnoser, som er medlem af den europziske organisation for
sjeldne sygdomme Eurordis, beder ministeren om at give Danmarks fulde
statte til “Rare diseases, Europe’s challenge”, som er en meddelelse fra
Europakommissionen, der skal fremlegges pa radsmedet for
sundhedsministre den 15. og 16. december i &r.

Sjeldne sygdomme er livstruende og/eller kronisk sveekkende sygdomme
med en sjelden forekomst og en haj grad af kompleksitet. De fleste af dem
er genetiske sygdomme eller sjzldne kreftformer.

Det er nadvendigt med en kombination af national strategi og global
approach for, at de 30 millioner bergrte europaiske patienter opnér ret til
forebyggelse, diagnose og behandling pé lige fod med alle andre patienter.

Europakommissionen kan efter en lang proces indeholdende blandt andet en
succesfuld offentlig hering fremlaegge to dokumenter: meddelelsen "Rare
diseases, Europe’s challenge™ samt Radets anbefalinger. De er allerede pa
dagsordenen til kommiszerkollegiet den 5. november 2008.

Patienter og familier over hele Europa beder om alle medlemslandenes
vedtagelse pa det sidste mede for sundhedsministrene under det franske
prasidentskab den 15. december. Vi vil bede om din aktive medvirken til
denne vedtagelse.

Sjzeldne Diagnoser er en sammenslutning af 35 foreninger for familier med sjseldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkirene for de sjeldne sygdomsgrupper
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Kendetegnene for sjeldne sygdomme — et begranset antal patienter,
manglen pa relevant viden og ekspertise samt behovet for at samle de meget
fa ressourcer — ger sjzldne sygdomme til et enestdende omrade for fxlles
europziske vaerdier.

Der findes formentlig ikke et lignende omrade, hvor samarbejdet mellem de
27 forskellige nationale instanser kan blive s virkningsfuldt og effektivt
som ved de sjzldne sygdomme.

Derfor er vedtagelsen af Kommissionens meddelelse og de tilherende
anbefalinger inden udgangen af 2008 af storste vigtighed for vores
organisation og de patienter og deres pargrende, vi reprasenterer.

Vi ser derfor frem til din fulde stette til “Rare diseases, Europe’s challenge”
samt anbefalingerne.
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Dette brev er sendt i kopi til:

Den franske prasident Nicolas Sarkozy

Den franske sundhedsminister Roselyn Bachelot-Narquin
Folketingets Europaudvalg v. formand Svend Auken
Folketingets Sundhedsudvalg v. formand Preben Rudiengaard
Den danske sundhedsattaché i Brussels Hanne Findsen



