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Nationell handlingsplan f0r sallsynta
sjukdomar

Forslag till riksdagsbeslut

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

Motivering

Riksforbundet Sillsynta diagnoser dr en samarbetsorganisation som hyser ett sextiotal
nationella diagnosforeningar och narmare 15 000 enskilda medlemmar. I Sverige anses
en diagnos sdllsynt om den forekommer hos hogst 1 pa 10 000. Den europeiska
definitionen &r dock 1 pa 2 000, och i Sverige borde vi revidera vér definition till att
harmoniera med den inom EU. Under dessa forutsittningar har idag cirka 500 000
svenskar en sillsynt diagnos.

Séllsynta diagnoser beror framst de genetiska syndromdiagnoser med vanligen
komplexa och livslanga tillstdnd som inte ryms inom nagon annan sjukdomsgrupp.
Tillstanden ar darfor livsldnga och dven om de inte gar att bota sa finns det inte sillan
framgéngsrika mojligheter att behandla dem. Sammantaget ér det inte ovanligt att ha en
séllsynt diagnos. I dagsléget berdknas att det finns cirka 7 000 definierade séllsynta
diagnoser.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser har framstéillt en prioriteringslista 6ver brister
som finns i virden av patienter med sillsynta diagnoser idag och som man 6nskar ska
atgirdas sa skyndsamt som mdjligt. Det som star hogst upp pa listan &r att infora en
nationell handlingsplan for sillsynta diagnoser i Sverige.

Inom néstan hela EU finns idag nationella 6vergripande insatser, handlingsplaner,
som innehaller ekonomiska resurser i syfte att effektivisera och dka réttvisan i hur
patienter med séllsynta sjukdomar och deras nérstaende blir bemoétta och behandlade.
En sddan struktur utgdende fran en nationell handlingsplan saknas fortfarande i Sverige.

Detta har lett till att endast ett ytterst fatal sdllsynta diagnoser fatt nationellt stod
med bland annat statliga pengar. Men den absoluta huvudparten av séllsynta diagnoser
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har inte fitt denna mojlighet, utan &r i mangt och mycket underkastade de enskilda
sjukvéardshuvudménnens godtycke att tillhandahalla vard f6r den som drabbats av en
séllsynt sjukdom. Detta 1 sin tur riskerar leda till att den som lider av en séllsynt
sjukdom erbjuds sjukvérd och behandling som mer beror pé var vederborande rakar bo
an vad som borde vara lika for alla enligt den praxis som bor kunna faststéllas for hela
nationen.

Jag anser dérfor att det borde vara en sjdlvklarhet att &ven vi 1 Sverige organiseras
via en enhetlig nationell handlingsplan som innefattar alla sillsynta diagnoser, i linje
med hur 6vriga EU valt att gora detta.
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