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Nationella center och vardgaranti for
patienter med sillsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som i motionen
anfors om inrdttandet av nationella center och en nationell vardgaranti for
patienter med séllsynta diagnoser.

Motivering

Det saknas helhetssyn ndr det géller ansvaret for varden av patienter med
sillsynta sjukdomar. Idag leder bristande kunskaper om specifika, séllsynta
sjukdomar inte sdllan till felbehandlingar och onddigt lidande. Nationella
medicinska center med spetskompetens skulle minska denna brist inom sjuk-
varden — sérskilt i kombination med 6kad frihet for den enskilda patienten att
vilja vard som en generell nationell vardgaranti skulle innebéra.

Marfans syndrom é&r ett exempel pa en sddan séllsynt sjukdom. Marfans
syndrom ir en #rftlig bindvivssjukdom, som finns hos ca 800 svenskar. Arft-
ligheten &r 50 procent, men i ungefdr en fjardedel av fallen beror sjukdomen
pa en nymutation i arvsanlagen.

Marfans syndrom kan ge besvir frdn méanga delar av kroppen — frimst le-
der, skelett, 6gon, hjirta och kédrl. Symtomen har varierande svarighetsgrad,
och de flesta med syndromet kan leva ett helt vanligt liv om de far en adekvat
behandling. Sjukdomen kréver livsldng uppféljning och kontinuerlig kontroll.

Den svenska sjukvardens lasta strukturer, remisstvang och andra faktorer
innebér att patienter med Marfans syndrom och andra séllsynta sjukdomar
idag har begridnsade mdjligheter att ska vard och behandling dir kunskapen
finns. Situationen &r likadan for personer med andra séllsynta diagnoser. I en
kartldggning av livssituationen for personer med sillsynta diagnoser i Sve-
rige, genomford av Riksforbundet Sdllsynta diagnoser 2002, uppgav en tred-



Fel! Okint namn pa

jedel av de tillfragade att de hade felbehandlats och &nnu fler att de hade fatt
ett negativt bemdtande pa grund av okunskap.

Skapandet av nationella medicinska center skulle tillsammans med nation-
ella regler som garanterar patientens ritt att soka vard och behandling pé
dessa center — oavsett vid vilket sjukhus eller i vilket landsting det &r lokali-
serat — patagligt forbéttra situationen for personer med séllsynta sjukdomar i
hela landet.

Hjértkirurgin for barn med séllsynta hjértsjukdomar har blivit en riksange-
lagenhet, och all kirurgi har koncentrerats till universitetssjukhusen i Lund
och Goteborg, just for att kunna ge den bista varden och behalla kompeten-
sen. Denna typ av koncentration av hogspecialiserad kompetens ar lika viktig
for alla sdllsynta diagnoser, for att garantera en sédker vard. Manga patienter
upplever att de forvégrats vard inom det enskilda landstinget pa grund av
motsténd att anlita vard utanfor det egna sjukhuset eller det egna landstinget.
Béade ekonomiska skél och prestige leder till att man ofta ”behéller” patienten
och inte girna skickar specialistvardsremisser.

Konsekvenserna for patienten kan bli forodande, med felbehandling eller
ingen behandling alls pad grund av felaktig eller fordr6jd diagnos. Nar ett
kompetenscenter for en séllsynt diagnos finns och en person med en sddan
diagnos behover komma dit, maste man remittera patienten, och det egna
landstinget eller kliniken ska st& for kostnaden.

Jag anser att varden av patienter med sillsynta diagnoser skulle bli bttre,
effektivare och mer jamlik om nationella medicinska center inréttades samti-
digt som patienterna genom en nationell virdgaranti ges rétt att soka vérd pa
dessa center — oavsett vid vilket sjukhus eller i vilket landsting de ar beldgna.

Stockholm den 30 oktober 2006

Lars Elinderson (m)
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