Enskild motion

Motion till riksdagen 2015/16:869
av Alexandra Volker (S)

Samordning och stimulans vid uppbyggnaden av
medicinska centrum for séllsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om att se dver hur
forutséttningar for att centralisera varden for sillsynta diagnoser vid medicinska
centrum kan skapas och tillkédnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att se dver om en
nationell samordningsfunktion kan stirkas genom statliga stimulansmedel i syfte att
stimulera och styra uppbyggnaden av de regionala centrumen for séllsynta

diagnoser och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

For att en person ska definieras ha en sillsynt diagnos ska det gélla en ovanlig
sjukdom/skada som leder till omfattade funktionshinder och som finns hos hogst 1 av
10 000 innevanare. Det finns tusentals olika séllsynta diagnoser. Definitionen innebér
att alltifran ett fatal personer till hogst 900 personer i hela Sverige kan ha en viss,
sillsynt diagnos. I dagsldget finns omkring 300 sddana diagnoser beskrivna i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas samtidigt som det berdknas finns 7 000 — 8 000
sdllsynta diagnoser och som drabbar omkring 2 procent av befolkningen. Manga av
diagnoserna ér syndrom, vilket betyder att flera olika symtom ingar. Detta leder till
omfattande och komplexa funktionsnedsattningar, vilket innebar att den enskilde
nodgas ha kontakter med ménga olika medicinska specialister. Att diagnosen dessutom
delas av sé fi innebdr att kunskapen om den ofta &r bristféllig i den allménna

sjukvarden.
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Okunskapen kring de sillsynta diagnoserna &r sdrskilt problematiskt d& det dr grupper
som har behov av kvalificerad vard genom hela livet. Samordning av hilso- och
sjukvérdens resurser dr grundldggande for att ritt diagnos stills, samt for att kompetent
och likvérdig vard ges till dem som har sdllsynta diagnoser. Dérfor &r centraliserad vard
vid medicinska centrum det enda sittet att géra varden mer jimlik for personer som har
séllsynta diagnoser, jamfort med dem som har mer vanligt forekommande tillstand.
Utifrédn behovet bor dessa ansvara for ett flertal olika sdllsynta diagnoser med likartade
vardbehov. Det dels for att sékerstélla patientunderlaget, dels for att garantera alla
diagnoser tillhorighet till ett center.

Fordelarna med ett nationellt medicinskt center dr flera. Genom ett stort patientunderlag
fir de erfarenheter som leder till snabbare utredning och diagnostik. Genom att samla ett
antal diagnosgrupper med behov av likartad kompetens kan patienterna garanteras bra
vard for just sin diagnos. Nationella center kan dven samla och ta initiativ till forskning,
samt samarbeta internationellt.

Vid inférande av nationella center dr det viktigt att de kan erbjuda regelbundna
vérdinsatser och att de &r tillgédngliga for patienten livet igenom. For att fa en
fungerande helhetsvard for patienten ar det viktigt att centren samverkar med och verkar
som ett stod till savil patientens lokala vardgivare som till tandvérden.

Behovet av att ”samla expertis for séllsynta sjukdomar” samt att “organisera vardvéigar
genom att samarbeta med relevanta experter inom landet eller vid behov utomlands™ har
aven lyfts av EU:s ministerrad i deras rekommendation avseende séllsynta sjukdomar
(2009/C151/02).

Aven Socialstyrelsen har i en rapport frén 2010 ”Ovanliga diagnoser. Organisationen av
resurser for personer med sillsynta diagnoser” pekat pa att den kvalitativa
specialiserade vérd, som trots allt finns om séllsynta diagnoser, &r utspridd, sarbar och
ojamnt fordelad dver landet.

Vid landets universitetssjukhus etableras nu regionala medicinska centrum for sillsynta
diagnoser. Grundpelaren for de medicinska centrumens verksamhet borde inledningsvis
vara en kartliggning av diagnosbérarnas behov av véard och stod. Men istéllet ar
utgangspunkten i1 praktiken vardens intresse av att bygga vidare pa sina befintliga
resurser for enstaka diagnoser. Detta dr en foljd av att det inte finns ndgon central
styrning av hur centrumen byggs upp och hur verksamheten ska inriktas. En gemensam
nationell styrning dr nddvéndig, for att s manga diagnosgrupper som mdjligt ska fa
tillhorighet till ett centrum, samt for att undvika att vard for en viss sdllsynt diagnos ges
vid flera universitetssjukhus.

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser (NFSD) har i uppdrag att mojliggora

samordning av insatserna inom detta omrade. Ddremot saknar NFSD mandat att styra
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over uppbyggnaden av centrumen, exempelvis genom att ange vilka diagnoser som
varje centrum ansvarar for. Stimulansmedel vore ett incitament for att uppna
samordning och styrning av centrumens verksamhet.

De fétaliga centrum for séllsynta diagnoser som redan finns i Sverige, exempelvis for
sjukdomen cystisk fibros, dr mycket framgéngsrika, d&ven ur ett internationellt
perspektiv. Det dr dock inte en framkomlig vdg att ha ett centrum for varje diagnos. Da
blir minga diagnosgrupper utan tillgdng till centrum, vilket dkar skillnaderna och
ojamlikheten 1 varden. Dérfor behdver de medicinska centrumen vid

universitetssjukhusen omfatta flera olika diagnoser med liknande véardbehov.

Alexandra Volker (S)



