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Sallsynta diagnoser — en nationell
handlingsplan

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om att Sverige bor fardigstélla
och anta en nationell handlingsplan for omridet sédllsynta diagnoser och tillkdnnager
detta fOor regeringen.

Motivering

Enligt de svenska kriterierna har ca tvd procent av Sveriges befolkning en séllsynt
diagnos. I Sverige, sdsom i1 Norge, kallas en diagnos sillsynt om den forekommer hos
férre &n 100 personer per en miljon invénare och leder till funktionsnedsittning. I 6vriga
Europa ér kriterierna foljande, en diagnos kallas sdllsynt om den finns hos féarre dn 500
personer per en miljon invénare.

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

Eftersom diagnoserna dr sillsynta saknas ofta tillrdcklig kunskap i hélso- och
sjukvérden, Forsakringskassan, socialtjansten, skolan och hos andra samhallsaktorer.
Darfor finns det ocksé brister i samordning och helhetssyn vilket medfor sérskilda
svarigheter for personer som lever med séllsynta diagnoser. Denna komplexitet kraver
en samordnad strategi och kompetens.

Det pagar ett arbete med bildandet av regionala medicinska center for séllsynta
diagnoser vid vara universitetssjukhus — vilket dr bra. Idag ar det sex regionala centrum
for séllsynta diagnoser vid landets sju universitetssjukhus. Men det hade varit betydligt
battre och effektivare om detta arbete hade byggts pa en nationell handlingsplan/natio-
nella riktlinjer for sdllsynta diagnoser. Oroande &r att regeringen inte verkar forsta
vikten av en nationell handlingsplan/nationella riktlinjer for séllsynta diagnoser. Det ér
dags fOr regeringen att ta ansvar for en nationell samordning och ta fram en nationell
handlingsplan/nationella riktlinjer. Detta bor ges regeringen tillkénna.
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