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Behov av battre vardorganisation for
sdllsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att skapa forutséttningar for att, pa nationell niva, kunna ge
ett samordnat stod till uppbyggnaden av regionala medicinska center for
sdllsynta diagnoser.

2. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att ha den nationella cancerstrategin som en forebild for
motsvarande centrala och samordnande insatser vid utvecklandet av reg-
ionala medicinska center for séllsynta diagnoser.

3. Riksdagen tillkédnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att verksamheten vid de regionala medicinska centren for
sdllsynta diagnoser ska bedrivas ur ett livstidsperspektiv.

4. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om nddvandigheten av att utveckla ett nytt remitteringssystem,
dér vardtagare med sidllsynta diagnoser har rétt att fa specialiserad vérd
dér den finns — oavsett landstingsgrénser eller befintlig vard lokalt.

Motivering

I oktober 2011 beslutade regeringen att ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta
fram underlag till en strategi for séllsynta sjukdomar, detta i enlighet med
rekommendationen fran Europeiska unionens rad fran juni 2009, om en sats-
ning avseende sillsynta sjukdomar. Strategiforslaget dr publicerat i rapporten
”Séllsynta sjukdomar — En slutrapport om nationell funktion och forslag till
strategi, 2012-10-31”. Slutrapporten Overldmnades till Socialdepartementet
for fortsatt beredning.

Center for séllsynta diagnoser kan ses som en grundpelare for att ovriga
delar/insatsomraden av strategin ska kunna forverkligas. Centren ska ha en



Fel! Okint namn pa

helhetsbild av diagnoserna som de ansvarar for, vilket omfattar samtliga vard-
insatser som &r aktuella for diagnoserna, bade avseende sporadiska behand-
lingar och regelbundna habiliterings- eller rehabiliteringsinsatser.

Centren skoter koordineringen av samtliga véardinsatser och ansvarar for
varden av personer med sillsynta diagnoser under hela livet, eller sa linge
behov finns. Den kunskap och samlade erfarenhet som centren successivt
bygger upp av hur diagnosen paverkar hela livssituationen, kan ge stod och
information som underléttar vardagen for dessa personer.

Vid landets universitetssjukhus etableras nu regionala medicinska center
for sdllsynta diagnoser. Samverkan &r hér A och O, dels for att de da kan dra
nytta av varandras erfarenheter och dels for att s& manga diagnosgrupper som
mojligt far tillgang till center. Det dr dérfor 1att att konstatera att det behdvs
en gemensam nationell styrning, med bred professionell kompetens och bru-
karinflytande.

Inspiration till detta kan aterfinnas i de centralt styrda satsningar som
gjorts inom den nationella cancerstrategin. Strategin handlar bland annat om
att etablera sex regionala cancercenter. De regionala centren samordnas av
resurser vid Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Kvalitetskriterier
maste uppfyllas for att sjukhusen ska fd medel till verksamheten som omfattas
av cancerstrategin.

Arbetet med den nationella cancerstrategin visar pa mdjligheterna att
komma tillrdtta med brister som ojamlik vard och fragmentiserade vardked-
jor, vilket d&ven drabbar personer som har séllsynta diagnoser. Att ha cancer-
strategin som forebild kan darfor troligen dven forbattra varden for personer
som har séllsynta diagnoser.

Ett av de storsta hindren i varden for personer som har séllsynta diagnoser
och tillstdnd ar landstingsgrinserna och svérigheten att bli remitterad till rétt
specialistvardsinstans, i den mén sadan finns. Dagens system for specialist-
vardsremisser, som kan vara landstingsoverskridande, dr inte anpassat for
dem som har sillsynta diagnoser.

Remittering bekostas i regel endast av hemlandstinget, om motsvarande
vérd visserligen finns i det egna landstinget men anses vara otillricklig. I det
géngse sillsynta scenariot finns ingen lokal vardgivare att jimfora med. Detta
utgor ett grundlaggande hinder for att diagnosbédraren ska kunna fa specialist-
vérdsremiss till ett annat landsting.

Centraliserad vard for sma brukargrupper vid regionala/nationella medi-
cinska center &r det bésta sattet att gdra varden mer jamlik och séker. Darfor
ar det nodvandigt att utveckla ett nytt system, dir de med séllsynta sjukdomar
och tillstdnd har ritt att f4 specialiserad, diagnosspecifik véard dér den finns —
oavsett landstingsgrinser eller befintlig vard lokalt. Fokus bor vara pa de
diagnoser vars vardbehov inte tillgodoses i det befintliga vardsystemet.

Stockholm den 27 september 2013
Christina Zedell (S)
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