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Angaende remiss: EU:s konsultation avseende europeiska atgarder inom omradet
sdllsynta sjukdomar

Lakarforbundet har fatt rubricerade konsultation pa remiss fran Socialdepartementet. Det &r
EU-kommissionen som stéller ett antal fragor rérande europeiska atgéarder inom omradet
sallsynta sjukdomar. Innan den svenska regeringen svarar har den sant konsultationen pa
remiss. Dokumentet kom till SFOG den 20 december med krav pa svar senast den 21 jan,
vilket med tanke pa jul-nyarshelger maste anses vara en mycket kort remisstid.

SFOG har pga detta inte kunnat sétta sig in i dokumentets alla detaljer. SFOG stddjer dock
intentionen att inom EU utveckla mojligheten till samordning av resurser och referensnétverk
for centrum for expertis i fraga om sallsynta sjukdomar, daribland vissa som drabbar gravida
kvinnor och deras barn. Detta kan, genom samordning av forskning och utveckling, ge 6kad
kunskap om dessa ovanliga men allvarliga tillstand. Med gemensamma definitioner for
diagnos och behandling och forebyggande atgarder ges skydd for manskliga rattigheter till
rattvis och jamlik vard.
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