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Sallsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om séllsynta diagnoser med sérskild hdnsyn tagen till EU:s rddsrekom-
mendation for séllsynta sjukdomar.

Motivering

Att ha en diagnos som é&r sdllsynt innebér att den enskilde maste bli ndgot av
en expert pa sin egen diagnos. Detta for att han eller hon ska kunna ge ritt
information till vardgivare och myndigheter som for det mesta saknar kun-
skaper om séllsynta diagnoser.

Foljande atgirder dr nédvéndiga for att forbéttra situationen for dem som
har sdllsynta diagnoser och deras nérstaende, framfor allt vad géller varden:

- Forverkliga EU-rekommendationen for sdllsynta sjukdomar fran juni
2009, bland annat genom att sammanstélla en nationell handlingsplan som
ska vara klar senast 2013.

- Etablera en centraliserad vard for séillsynta diagnoser enligt det koncept
som tagits fram av Riksforbundet Séllsynta diagnoser och som fatt stod dven
av andra forbund for funktionshindrade som organiserar séllsynta diagnos-
grupper.

Séllsynta diagnoser dr ett prioriterat omrade i EU:s pagéende folkhilso-
program 2008-2013. Den 9 juni 2009 antog EU:s ministerrdd en omfattande
rekommendation i form av en strategi for vard och forskning om sillsynta
diagnoser. Nu géller det att forverkliga EU-rekommendationen pa nationell
niva. I detta ingér faststéllande av en nationell handlingsplan samt ett flertal
andra atgérder.

Rédets rekommendation ar kulmen pé en rad forslag som lyfter fram séll-
synta diagnoser som ett prioriterat omrade. I regeringens svar pa Europeiska
kommissionens offentliga samrdd Séllsynta sjukdomar: en utmaning for



Fel! Okint namn pa

Europa sédgs foljande: ”"Regeringen stéller sig bakom den dvergripande mal-
sittningen som anges i det offentliga samradet, dvs. att forbéttra patienternas
mojligheter att fa lamplig diagnos, information och vard i rétt tid.”

I juni 2010 publicerade Socialstyrelsen rapporten “Ovanliga diagnoser.
Organisationen av resurser for personer med ovanliga diagnoser”. Syftet var
att ge en ldgesrapport inom omradet och ringa in centrala forbattringsomra-
den, frimst inom varden. Socialstyrelsen fastslog att det decentraliserade
finansieringssystemet for hélso- och sjukvard “innebar att ekonomiska hénsyn
behover tas vid remittering nér det géller de ovanliga diagnoserna, dér utred-
ning och behandling medfor stora kostnader”. Tillgangen pa kvalificerad vérd
for dem som har sillsynta diagnoser beror pa var man bor och om nagon &r
beredd att betala for varden, exempelvis dyra ldkemedel, sarldkemedel.

Vidare papekade Socialstyrelsen att specialistkunskap om sillsynta sjuk-
domar i viss man formedlas av expertteam. Men oftast dr det slumpen som
avgjort pa vilket sjukhus dessa finns, om de finns. I dagsldget saknas, enligt
rapporten, forutsittningar att systematiskt och samordnat utveckla den hogt
specialiserade kunskap som behdvs for séllsynta diagnoser.

Som en konsekvens av Socialstyrelsens rapport beslt regeringen att in-
ritta en “nationell funktion for samordning, koordinering och informations-
spridning inom omradet sillsynta sjukdomar”. Syftet dr att battre léinka sam-
man insatser, kunskap och information som ror séllsynta diagnoser inom
vérden, frivilligorganisationer och andra berdrda parter. Enligt regeringsbe-
slutet ska funktionens arbete avrapporteras i december 2011.

Att ha en séllsynt diagnos som leder till flera funktionsnedséttningar inne-
bér ofta stora svérigheter for den enskilde att fa korrekt vard. Den nuvarande
decentraliserade vardorganisationen saknar forutséttningar att bedriva tillrack-
ligt bra vérd for personer som har séllsynta diagnoser. Detta resulterar i ono-
digt lidande for den enskilde och hoga sjukvéardskostnader for samhillet.
Dirfor behovs en samordnad och centraliserad vard som ger specialiserad
vard for séllsynta diagnoser och som tar emot patienter antingen fran hela
landet eller hela regionen, beroende pa patientunderlagets storlek.

De sillsynta diagnoserna innebér oftast komplicerade och livslanga funkt-
ionsnedsattningar. Trots att de séllsynta diagnoserna dérfér medfor stora
véardbehov &r den befintliga varden inte anpassad for att, pa ett andamalsenligt
satt, ge ratt vard till personer med sillsynta diagnoser. Méjligheten att uppné
god livskvalitet minskar. Sammantaget dr det tusentals ménniskor som
tvingas uppleva att de inte far den vard de behover och det under hela sin
livstid.

Specialistkunskap och samordning av hilso- och sjukvérdens resurser for
personer med séllsynta diagnoser dr grundliggande forutsittningar for ratt
diagnos samt kompetent vard. Darfor krivs ett samlat grepp med centraliserad
och specialiserad vard som bygger pa en helhetssyn ur ett livsldngt perspek-
tiv.

Inget landsting tar ett heltickande ansvar for frdgan om vard till sdllsynta
diagnosgrupper. Patientunderlaget ar for litet for att varje enskilt landsting ska
kunna utveckla de expert- och spetsfunktioner som behdvs. Det kan dven visa
sig att samma forhallande rader dven pa den regionala nivén, atminstone vad
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giéller de mest séllsynta diagnoserna. I sadana fall &r ett nationellt medicinskt
center, med hela landet som upptagningsomrade, den enda fungerande 16s-
ningen. Centraliserad regional vard kan dock dndéa vara ett forsta steg som
visar om den regionala nivéan ger ett tillrackligt antal patienter for att fa en vél
fungerande vard.

Centraliseringen innebér att vardgivaren far méta fler personer med samma
diagnos. Darmed fir de som ger virden battre kunskap om dessa komplexa
tillstdnd. Det skulle 6ka mdjligheten till en god och sékrare vard och uppfylla
intentionen om rétt till vard pa lika villkor.

Genom att bygga upp nationella medicinska center kan kompetens samlas
fran olika professioner, s.k. tvirmedicinska team. Grundtanken med det pro-
fessionella nétverket dr att de medicinska specialisterna och andra berdrda
yrkesgrupper ska samarbeta och komplettera varandra. Diarmed uppnés den
helhetssyn som nu saknas. Det skulle innebéra forutsittningar for en sdker
och god vard, oavsett var i landet diagnosbéraren ar bosatt.

De fétaliga center av denna typ som redan finns i Sverige, bland annat for
sjukdomen cystisk fibros, dr mycket framgangsrika, dven ur ett internationellt
perspektiv.

Regeringen bor snarast dterkomma till riksdagen med ett forslag som till-
godoser intentionerna i motionen.

Stockholm den 4 oktober 2011

Christer Winbdick (FP)
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