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Samordnad vard for personer med sillsynta
héalsotillstand

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att det behdvs en
nationell samordningsfunktion i syfte att stimulera och styra uppbyggnaden av de
regionala centrumen for sillsynta diagnoser och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att skyndsamt anta en
nationell handlingsplan for omradet sdllsynta diagnoser och tillkdnnager detta for
regeringen.

3. Riksdagen stiéller sig bakom det som anfors i motionen om att driva pa for att
intensifiera samverkan inom omradet sillsynta hélsotillstind inom Europeiska
unionen och tillkdnnager detta for regeringen.

4. Riksdagen stiller sig bakom det som anf6rs 1 motionen om att mojliggdra ett mer
jamlikt ekonomiskt stdd till funktionshindersorganisationer som inte passar in i den
rddande strukturen for bidragssystemen till foreningsverksamhet 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 omfattande funktionshinder och som finns hos endast ett
fatal av befolkningen. I Sverige anses en diagnos vara séllsynt om den forekommer hos
hogst 5 personer pa 10 000. Uppskattningsvis har 500 000 svenskar en sillsynt diagnos
eller lever med ett séllsynt hélsotillstdnd.

Det finns tusentals olika séllsynta diagnoser. Definitionen innebaér att alltifran ett
fatal personer kan ha en viss séllsynt diagnos. I dagslidget finns omkring 300 sddana
diagnoser beskrivna i Socialstyrelsens kunskapsdatabas samtidigt som det enligt
berdkningar finns 7 000—8 000 sillsynta diagnoser som drabbar omkring 2 procent av
befolkningen. Manga av diagnoserna ar syndrom, vilket betyder att flera olika symtom



ingar. Detta leder till omfattande och komplexa funktionsnedséttningar, vilket innebér
att den enskilde nddgas ha kontakter med méinga olika medicinska specialister. Att
diagnosen dessutom delas av sa fa innebér att kunskapen om den ofta ar bristfillig i den
allménna sjukvarden.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser genomforde varen 2022 en medlems-
undersokning. Undersdkningen visade att 6 av 10 upplever att kunskapsnivan inom
varden inte ar tillricklig for att ge réitt behandling av det séllsynta hélsotillstandet.
Nastan sju av tio uppger sig ha en syndromdiagnos, dér det sdllsynta hélsotillstdndet kan
ha effekt pa mer an ett organsystem. Trots det har bara tva av tio en individuell vardplan
med tydlig mélséttning som f6ljs upp och uppdateras regelbundet. Svaren ér 1 stort sett
identiska med svaren 1 de medlemsundersdkningar som gjordes 2017 och 2019 samt den
som genomfordes tio dr tidigare. Unders6kningarna visar pa stora brister vad géller
sjukvarden for personer som lever med en sillsynt diagnos.

Okunskapen kring de séllsynta diagnoserna dr sérskilt problematisk da det &r
grupper som har behov av kvalificerad vard genom hela livet. Samordning av hélso- och
sjukvérdens resurser dr grundldggande for att rétt diagnos stills samt for att kompetent
och likvérdig vard ges till dem som har séllsynta diagnoser.

Behovet av att ”samla expertis for sillsynta sjukdomar” samt att ”organisera
vardvédgar genom att samarbeta med relevanta experter inom landet eller vid behov
utomlands” har dven lyfts av EU:s ministerrad i deras rekommendation avseende
sillsynta sjukdomar (2009/C151/02). Aven Socialstyrelsen har i en rapport fran 2010,
”Ovanliga diagnoser — Organisationen av resurser for personer med sillsynta
diagnoser”, pekat pa att den kvalitativa specialiserade vard som trots allt finns for
sdllsynta diagnoser dr utspridd, sdrbar och ojdmnt fordelad over landet.

Det har nu tagits fram en dverenskommelse mellan regeringen och Sveriges
Kommuner och Regioner som innebir ett viktigt forsta steg for en mer sammanhallen,
effektiv, jimlik och patientsiker vard. Overenskommelsen #r ett bra forsta steg for en
mer sammanhdllen vard for personer med sdllsynta diagnoser, men langt ifran till-
rackligt. Utdver att innehallet i 6verenskommelsen behdver utvecklas krivs det en
tydlig samordning for att personer med séllsynta diagnoser ska fa tréiffa ldkare med rétt
kompetens och att varden ska vara jdmlik i hela landet.

De flesta europeiska lander har redan en nationell plan for sdllsynta diagnoser.
Sverige ér, tillsammans med Polen, Malta, Island och Luxemburg, ensamt om att sakna
en nationell plan. Utifran de séllsynta diagnosernas séllsynthet och komplexa behov
behover det finnas en handlingsplan som tar ett samlat grepp om varden och omsorgen
for personer med séllsynta diagnoser. Endast med ett samlat grepp och nationell
styrning kommer vi att kunna uppné jamlik och likvardig sjukvard 6ver hela landet.

I Europa lever 30 miljoner ménniskor med ett séllsynt héilsotillstdnd. Personer som
lever med diagnoser sé sdllsynta att det inte ens ar sékert att det finns en ldkare i landet
som &r specialiserad pé just den diagnosen. Hér har EU en enorm mgjlighet att spela en
viktig roll i att frimja forskning, utveckling av och tillgang till nya terapier och bittre
behandlingar liksom att framja samarbeten dver landsgrinser for profession och organi-
sationer som arbetar med séllsynta hélsotillstiand. Frankrike och Tjeckien, de tva lander
som ingdr 1 var trojka av ordforandeldnder, har lyft upp sillsynta halsotillstind som ett
prioriterat omrade under sina ordférandeskap. Nu har Sverige mojlighet att ta vidare
facklan och visa ledarskap under ordforandeskapet viren 2023. Genom att arbeta
gemensamt inom unionen har vi mdjlighet att skapa forutsattningar till god véard for de
30 miljoner ménniskor som lever med ett sillsynt hélsotillstind inom EU.



Mojligheten att utbyta erfarenheter med andra med samma
diagnos och att skapa forutsattningar for brukarmedverkan

Det &r viktigt att f mota personer med samma eller en liknande diagnos for att utbyta
erfarenheter och stirka varandra. Det dr viktigt att tillsammans med andra med liknande
diagnos kunna fa ldra sig om sin diagnos, fa till sig forskning och fa ldra sig hur det
svenska systemet fungerar och vilka réttigheter en har. Det dr dven viktigt att kunna ga
samman fOr att som patienter kunna tala med en rost och sta upp for sina réttigheter. For
att kunna bedriva foreningsverksamhet ér det viktigt med foreningsbidrag. For Riks-
forbundet Sallsynta diagnosers narmare 70 foreningar med sammanlagt 16 000 med-
lemmar ar det dock sédllan mojligt att ta del av dagens foreningsbidragssystem pé vare
sig nationell, regional eller lokal niva. Skélet ar att de alla ar nationella och utan lokal-
foreningar. Lever man med en séllsynt diagnos dr man ganska ensam i landet och kan
darfor inte bilda lokalféreningar, inte heller regionala, eftersom medlemsunderlaget &r
for litet.

Det gor att diagnosféreningarna automatiskt hamnar utanfor bidragsstrukturen,
vilket medfor att foreningarnas forutsittningar att bedriva verksamhet begriansas
patagligt. Denna brist 1 bidragssystemet bor atgiardas genom att en modell tas fram for
att ge organisationsbidrag till nationella diagnosforeningar. Motsvarande bidrags-
modeller i Danmark och Norge kan vara forebilder.

Niér det nu har bildats centrum for séllsynta diagnoser (CSD) vid landets alla
universitetssjukhus, och det i regeringens och SKL:s 6verenskommelse kring den nya
kunskapsstyrningen och nivastruktureringen anges att brukarmedverkan ska ingé som
en av grundpelarna, blir bristen pa foreningsstod sirskilt problematisk. Brukar-
medverkan blir svart eller omojligt att genomfora i praktiken eftersom brukarnas
organisationer har ett ekonomiskt stdd som antingen dr simre &n for andra forbund i
samma storlek eller saknas helt. Det gor att det dr svart for organisationerna att samla
sina medlemmar sa som behovs for att sdkerstélla en god brukarmedverkan.

Alexandra Volker (S)
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