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Battre hjalp for personer med sallsynta sjukdomar

Minniskor med sillsynta sjukdomar kommer att fa béttre och snabbare hjalp fran samhillet samtidigt som
kompetensen och erfarenhetsutbytet stirks hos de inblandade instanserna. Det blir forhoppningsvis resultatet
av Socialstyrelsens Nationella funktion for sillsynta sjukdomar, en upphandling som vanns av Agrenska
utanfor Goteborg.

Den 24 juli 2010 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att inrétta en funktion for samordning, koordinering
och informationsspridning inom omradet sillsynta sjukdomar. En sjukdom betecknas som séllsynt om en person per
10 000 invanare har den, eller maximalt 900 personer i Sverige. Séllsynta sjukdomar &r ofta syndrom, det vill sdga
kombinationer av flera olika symptom och funktionsnedséttningar. De leder vanligtvis till mangfacetterade och
fordanderliga behov.

Eftersom funktionsnedsdttningarna dr ovanliga finns séllan tillracklig kunskap utifran ett helhetsperspektiv inom
sjukvérd, habilitering, skola, socialtjinst, forsdkringskassa, arbetsformedling och andra samhéllsinstanser som
personerna dr beroende av. Sdllsyntheten i sig leder alltsa till sarskilda svarigheter.

Agrenska utanfor Goteborg var den aktdr som vann Socialstyrelsens upphandling och far dirmed inrétta Nationell
funktion for séllsynta sjukdomar med start den forsta januari 2012. Avtalet med staten omfattar bland annat att
* bidra till 6kad samordning och koordinering av héilso- och sjukvardens resurser for personer med sillsynta
sjukdomar samt 6ka samordningen med forsakringskassan, arbetsformedlingen, socialtjansten, frivillig-
organisationer och andra aktorer.
* bidra till spridning av kunskap och information.
* bidra till utbyte av kunskap, information och erfarenheter, 4ven internationellt.
* inventera tillgingliga resurser for personer med sillsynta sjukdomar.

“Mest tdnker jag pa den glddje som familjerna som har ett barn som har en séllsynt diagnos kénner infor
regeringens beslut att inrdtta denna funktion . Ett beslut att sitta helhetsperspektivet frimst. Jag ar stolt att
vi vunnit detta anbud och kiinner en #ra dver att Agrenska nu far mojligheten att utveckla och driva detta
arbete i samverkan med andra”, siger Anders Olauson, styrelseordforande for Agrenska AB.

For mer information, var god kontakta:
Anders Olauson, styrelseordforande Agrenska, telefon 0705 — 22 45 60
eller Robert Hejdenberg, VD Agrenska, telefon 0705 - 40 19 52

www.agrenska.se

Agrenska bedriver verksamheter utifran ett helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittning, deras
familjer samt professionella pa omridet. Agrenska vill verka som en kreativ och utvecklande métesplats mellan behov och
kunskap och 6ka ménniskors mojligheter att beméstra sin vardag och leva ett s gott och sjélvstiandigt liv som mojligt.
Agrenska grundades 1914 som konvalenscenthem for barn med datidens langvariga sjukdomar.

HM Drottning Silvia ér Agrenskas beskyddare.



