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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 23. november 2015 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 130 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Liselott Blixt (DF).

Spgrgsmal nr. 130:
"Vil ministeren redeggre for, hvordan kendskabet til sjseldne sygdomme, herunder
dercums sygdom, kan udbredes blandt lseger og offentlige myndigheder? ”

Svar:
Til brug min besvarelse af spgrgsmalet har ministeriet indhentet bidrag fra Sundheds-
styrelsen, som oplyser fglgende:

"Sundhedsstyrelsen udgav i juli 2014 National strategi for sjaeldne sygdomme. Af stra-
tegien fremgar det, at Sundhedsstyrelsen i samarbejde med Socialstyrelsen skal fore-
tage en opfglgning og statusevaluering tre til fem ar efter udgivelse af strategien.

Dette arbejde vil blive igangsat i 2016 ved at indkalde de parter, som deltog i udvik-
lingen af strategien. Hermed vil status for implementering af de enkelte anbefalinger
bliver drgftet.

Sundhedsstyrelsen forventer, at leeger og offentlige myndigheder har kendskab til
strategien fra 2014 og som led i den planlagte opfglgning vil blive gjort yderligere be-
kendt med strategiens anbefalinger og med kendskabet til sjaeldne sygdomme gene-

relt.”

Jeg kan henholde mig til oplysningerne fra Sundhedsstyrelsen.

Med venlig hilsen
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