SVERIGES hid t&d
RIKSDAG hdd
SKRIFTLIG FRAGA TILL STATSRAD

Fran Riksdagsforvaltningen
2016-11-17

Besvaras senast
2016-11-23 kl. 12.00

Till statsradet Gabriel Wikstrom (S)

2016/17:330 Jamlik vard vid séllsynta diagnoser

Enligt de svenska kriterierna har ca 2 procent av Sveriges befolkning en
sallsynt diagnos. I Sverige, s som i Norge, kallas en diagnos séllsynt om den
forekommer hos farre 4n 100 personer per miljon invanare och leder till
funktionsnedsattning. I 6vriga Europa &r kriterierna foljande: En diagnos kallas
sallsynt om den finns hos férre an 500 personer per miljon invénare.

Sverige dr ett av de ldnder som inte har f6ljt den rekommendation som gjordes
2009 om att anta en nationell plan eller strategi for sillsynta diagnoser. Vissa
initiativ har tagits, men tyvérr dr dessa otillrackliga.

Eftersom diagnoserna &r sillsynta saknas ofta tillracklig kunskap 1 hélso- och
sjukvarden, hos Forsdkringskassan, hos socialtjansten, i skolan och hos andra
samhéllsaktorer.

Diérfor finns det ocksa brister i samordning och helhetssyn, vilket medfor
sarskilda svarigheter for personer som lever med sdllsynta diagnoser. Denna
komplexitet krdver en samordnad strategi och kompetens.

Det pagar ett arbete med bildande av regionala medicinska center for sallsynta
diagnoser vid vara universitetssjukhus — vilket &r bra. Men det hade varit
betydligt bittre och effektivare om detta arbete hade byggts pa en nationell
handlingsplan/nationella riktlinjer for séllsynta diagnoser. Det dr oroande att
regeringen inte verkar forsta vikten av en nationell handlingsplan/nationella
riktlinjer for sillsynta diagnoser. Det ar dags for regeringen att ta ansvar for en
nationell samordning och ta fram en nationell handlingsplan/nationella
riktlinjer. En samordning av insatser over landet dr nodvindigt for en jamlik
vard for patienter med sillsynta diagnoser.

Med anledning av ovanstdende vill jag fraga ansvarigt statsrad, Gabriel
Wikstrom:

Prioriterar statsradet och regeringen en nationell plan/nationella riktlinjer for
sdllsynta diagnoser, och om si ér fallet, ndr kommer detta att vara pa plats?
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