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2016/17:1121 Sillsynta diagnoser

Socialstyrelsen redogdr i rapporten Om sdllsynta diagnoser for hur organisering
av resurser for personer med sdllsynta diagnoser och information till patienter
med séllsynta diagnoser och deras anhoriga ser ut och fungerar. Slutsatsen ar att
hur det fungerar skiljer sig vasentligt at beroende pa vilken diagnos det handlar
om. Dartill rader det brist pa kunskaper i varden i stort avseende sillsynta
diagnoser.

I Socialstyrelsens rapport foreslas att man ser dver mojligheterna att utreda
vidare om det dr mojligt att ta fram en nationell modell for finansiering av
sdllsynta diagnoser som 1 dagslidget medfor mycket dyra utredningar och
behandlingar samt dartill se 6ver mdjligheterna att exempelvis gora insatser for
att 6ka samordningen av vdrdprogram och riktlinjer for séllsynta diagnoser i
hélso- och sjukvérden. (Kélla: Likemedel for djur, maskinell dos och sdllsynta
tillstand, SOU 2014:87.)

I Socialstyrelsens kunskapsdatabas finns for ndrvarande drygt 300 diagnoser
beskrivna. For att en diagnos ska betecknas som en ovanlig eller séllsynt
diagnos ska sjukdomen finnas hos hogst 100 ménniskor per 1 miljon invénare.
Det innebér att trots att varje enskild diagnos &r séllsynt sa medfor det stora
antalet diagnoser att manga méanniskor och deras anhoriga ar berérda. Det &r
viktigt att lyfta situationen i varden for personer som har séllsynta diagnoser.

Socialstyrelsen har, pd uppdrag av den tidigare alliansregeringen, uppréttat en
nationell funktion for sillsynta diagnoser — Nationella funktionen sillsynta
diagnoser, NFSD. Denna har till uppgift att ansvara for samordning,
koordinering och spridning av information om séllsynta diagnoser och
sjukdomar. Nu behovs emellertid ytterligare steg tas. Ett led 1 att kunna hdja
kvaliteten i varden av personer med séllsynta diagnoser kan vara koncentration
av den avancerade hogspecialiserade véarden.

Mot bakgrund av ovanstaende vill jag fraga statsradet Gabriel Wikstrom:

Vilken analys gor statsradet Wikstrom av utvecklingen rorande varden av
personer med séllsynta diagnoser, och vilka konkreta atgérder avser statsradet
att vidta nu for att stirka kvaliteten i1 varden av personer med sdllsynta
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diagnoser?
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