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Svar pa Socialstyrelsens enkat: Begrepp inom
omradet sillsynta halsotillstand

Neuro...

Ja Nej
... tillstyrker féreslagen term
... tillstyrker féreslagen definition

... tillstyrker féreslagen anmarkning

Motivering till varfor vi inte tillstyrker termen:

Begreppet “hélsotillstand” signalerar att det ror sig om ett 6vergaende tillstand, snarare
an ett langvarigt. De av vara medlemmar som har ”sallsynta diagnoser” har kroniska
sjukdomar som varar livet ut.

Motivering till varfor vi inte tillstyrker definitionen:

Den av Socialstyrelsen rekommenderade definitionen, som endast baseras pa prevalens,
ar anpassad utifran sarldkemedelsindustrins behov. Den fungerar sémre om den
anvands av beslutsfattare for att organisera varden for sallsynta diagnoser.

Att bredda definitionen medfor risker: begreppet kommer att inbegripa ocksa grupper
som séllsynta cancerformer, till exempel, dar patientgruppen inte alls stoter pa samma
problematik i kontakt med varden som personer med mindre kdnda ”"séllsynta
halsotillstand”.

Om en mer omfattande definition infors (farre an 5 av 10 000 invanare) behdver ocksa
begreppet “extremt sallsynt” tillampas, for att de allra minsta diagnosgrupperna inte ska
hamna i skymundan.

Slutligen féredrar vi att ni anvander ordet "forekomst” istallet for “prevalens”, da det
forra ar lattare att forsta.
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Motivering till varfor vi inte tillstyrker anmarkningen:

Det som nu ar formulerat ar en bra bérjan, men for abstrakt och otillrdckligt. Goda
exempel finns fran Danmark, vilka inkluderar till exempel féljande kriterier:

o Oftast genetiskt

J Allvarligt och komplext

. Begransad kunskap om diagnos och behandling och hur det ar att leva med ett
séllsynt hélsotillstand

Box 49084, 100 28 Stockholm | 08 677 70 10 | neuro.se



