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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 12. november 2015 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 75 (Alm. del) til sundheds- og ldreministeren, som hermed besvares.
Sp@rgsmalet er stillet efter gnske fra Liselott Blixt (DF).

Spgrgsmal nr. 75:

"Vil ministeren oplyse, hvad man ggr for at implementere den nationale strategi for
sjeeldne diagnoser og de 100 anbefalinger, jf. SUU alm. del — bilag 85 (2014-15, 2.
samling)? Hvordan bliver der koblet handlinger og konkrete forpligtelser pa strategi-
en?”

Svar:

Jeg kan oplyse, at strategien for sjeeldne sygdomme, som bl.a. er udarbejdet med
inddragelse af foreningen Sjaeldne Diagnoser, er offentliggjort i juli 2014. Det er
Sundhedsstyrelsen der, i samarbejde med Socialstyrelsen, fglger op pa den overord-
nede status for implementeringen af anbefalingerne.

Strategien er udarbejdet i et femarigt perspektiv, og det var videre anbefalingen, at
Sundhedsstyrelsen i samarbejde med Socialstyrelsen foretager opfglgning og status-
evaluering tre til fem ar efter udgivelse af strategien, dvs. i 2017-2019.

Sundhedsstyrelsen har i den forbindelse oplyst ministeriet om, at styrelsen forvente-
ligt vil indlede en opfglgning og statusevaluering i 2016 med inddragelse af arbejds-
gruppens parter, som anbefalet af arbejdsgruppen. Jeg kan desuden oplyse, at jeg i
brev af 13. november 2015 har svaret foreningen Sjaeldne Diagnoser, bl.a. om status
for implementeringen af strategien.

Med venlig hilsen

Sophie Lohde / Rasmus Thomsen



