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Nationell handlingsplan f0r sallsynta
diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om att utarbeta en nationell
handlingsplan for séllsynta diagnoser och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

Den svenska definitionen av en ”sdllsynt” diagnos ar att det giller en ovanlig
sjukdom/skada som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst 1 av
10 000 innevanare. Ofta ingdr manga olika symtom 1 problembilden, som leder till
omfattande och komplexa funktionsnedsattningar. Det innebar i sin tur att den enskilde
nddgas ha kontakter med flera olika medicinska specialister.

Trots att det endast &r ett fital personer som ingér i varje enskild diagnosgrupp ar det
dandd sammantaget manga ménniskor som berdrs. Inte minst anhoériga. Om personer som
har sdllsynta diagnoser ska fa tillgang till den vard och omsorg de behdver ér en
grundlidggande forutséttning att det finns en nationell handlingsplan. Det &r nu hog tid
att en svensk handlingsplan for séllsynta diagnoser fardigstélls och antas.

De flesta europeiska ldnder har en nationell plan for sdllsynta diagnoser. Sverige,
tillsammans med Litauen, d4r ensamma i EU om att sakna en saddan nationell plan.
Socialstyrelsen 6verlamnade redan for sex ar sedan ett forslag pa att ta fram en saddan
plan till Socialdepartementet, men fortfarande har inget hént.

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser (NFSD) har 1 uppdrag att mojliggora
samordning av insatserna inom detta omrade. Daremot saknar NFSD mandat att styra
over uppbyggnaden av centrumen, exempelvis genom att ange vilka diagnoser som
varje centrum ansvarar for. NFSD:s verksamhet bedrivs dessutom utan medicinsk
kompetens. Darmed dr NFSD saledes inget alternativ till en nationell plan.

Utifréan handlingsplanen ska behoven analyseras och verksamheterna for séllsynta
diagnoser anpassas ddrefter. Da ar det brukarnas/patienternas behov som ér det centrala.
En utredning bor dérfor faststélla hur alla de olika diagnoserna far adekvat vérd.



Prioriteringsomraden som skulle kunna innefattas i en nationell handlingsplan:

e Samordning av hélso- och sjukvardens resurser och centrumbildningar

e Okad patientmedverkan och samverkan pa olika niver inom systemet

e Strategisk satsning pé forskning, kliniska prévningar, kvalitetsregister

e Implementering av behandlingsrekommendationer

e Implementering av ICD-10/11 och orphakoder i befintliga system

e Mojliggora delaktighet i europeiska satsningar som
https://www.nfsd.se/kunskapslankar/Europeiska-Referensnatverk-ERN/

e Arbeta med séllsynta diagnoser ur ett livslangt perspektiv

e Arbeta forebyggande med hdlsohot och prioritera séllsynta diagnoser ur ett
folkhilsoperspektiv

e Aktivt arbeta med strategiska prioriteringsomriden och framtida satsningar

o Kartlaggning av behov och kunskapsluckor, till exempel dldrande

e Satsning pa utbildning for att sékerstilla kompetens inom yrkesomraden

Regeringen bor tillse att en nationell handlingsplan for séllsynta diagnoser arbetas fram
och att forslagen implementeras.
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