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Samarbete kring sdllsynta sjukdomar

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att den nationella strategin for séllsynta sjukdomar maste
foljas upp och vidareutvecklas.

2. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att utreda mdjligheten att avsitta siarskilda medel for att ut-
veckla fungerande modeller for samarbetet 1 det arbete som utgér fran
den nationella strategin for sallsynta sjukdomar.

Motivering

Alltfler diagnoser och sjukdomar har fatt nationella riktlinjer eller strategier.
En del 4r initierade pa EU-niva, som till exempel strategin for sdllsynta sjuk-
domar. I borjan av hosten 2012 ska Socialstyrelsen visa ett strategiunderlag,
som ett resultat av ett uppdrag fran regeringen.

I strategin kommer en rad insatsomraden att ingd — nationella nét-
verk/regionala center, vardrekommendationer/program, kvalitetsregister,
forskning, likemedel/e-hilsa, definition/bendmning och ”patient empower-
ment”. Det dr vilkommet att strategin snart &r i hamn.

Stiftelsen Leading Health Care (LHC) presenterade i juni 2012 resultatet
av ett uppdrag som utforts for Socialstyrelsen i samrad med den nyinréttade
Nationella funktionen for séllsynta diagnoser, NFSD. Det arbete som pé nat-
ionell nivd inrymmer den nyetablerade nationella funktionen, utredningen om
prissittning pa lakemedel och en nationell strategi for séllsynta sjukdomar &r
viktiga dtgérder och utgdr pd manga sitt en utmaning for vart samhille.

LHC ansag att en fordndrad uppfoljning kan stodja de mél som efterstrivas
for den nationella strategin. Nér det giller forbattring av varden for séillsynta
patienter sétter LHC stort hopp till att nationella kvalitetsregister utvecklas.
Kvalitetsregister dr utan tvivel viktiga for att folja upp och jimfora specifika



Fel! Okint namn pa

utfall per diagnos och mellan vardgivare. De kan dven fungera som killor for
forskning och behandling.

Kvalitetsregister stodjer dock inte per automatik en nddvindig och efter-
strivad samordning mellan aktdrer. For att samverkan ska frimjas behdver
man utveckla en uppfoljning av resultat pa systemnivé, liksom en verksam-
hetsspecifik sddan. Sddana generella komplement kan exempelvis vara matt
pa total livskvalitet och métt pa funktionsforméga.

Center for séllsynta diagnoser dr grundpelare for att strategin ska kunna
forverkligas. En nationell samordning och samverkan mellan de center som
etableras dr nddvéndig. Likasd maste insatserna som anges i strategin utforas i
ndra samarbete med brukarorganisationerna, vilket dr en utmaning i sig dé det
dr ett stort antal och vitt skilda diagnoser vars gemensamma ndmnare &r det
sdllsynta.

Fungerande modeller for att detta samarbete ska vara till gagn for bade
vardgivare och brukare behover utvecklas pa bade regional och nationell niva,
inte minst for att i efterhand f6lja upp och vidareutveckla den nationella stra-
tegin. Att sdrskilda medel avsitts for detta &ndamaél &r en nédvéndighet. Detta
bor ges regeringen tillkédnna.

Stockholm den 3 oktober 2012
Penilla Gunther (KD)
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